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Pred nami je knjižica, ki so jo napisali strokovni sodelavci
Centra za ekstrapiramidne bolezni Kliničnega oddelka za
bolezni živčevja UKC v Ljubljani, ki ga vodi doc. dr. Maja
Trošt. Gre za prvi tovrstni poskus skupine ljudi, ki se že
vrsto let ukvarja s parkinsonovo boleznijo.
Parkinsonova bolezen je napredujoča bolezen možganov, ki nastane
zaradi postopnega propada celic, proizvajajočih dopamin. Danes vemo,
da se bolezen prične veliko let prej, preden bolnik opazi prve znake (npr.
tresenje, upočasnjenost), in da so s temi predkliničnimi začetki povezane
motnje spanja in voha, depresija, zaprtost … Parkinsonova bolezen tako
dobiva drugačno (‘nemotorično’) podobo in dobra obravnava bolnika
zahteva sodelovanje mnogih strokovnjakov – ravno táko, kot ga že skoraj
dvajset let zastavljamo v Centru za ekstrapiramidne bolezni. Dolga leta
smo bili med tistimi centri, ki so Evropi in svetu pomenili vzorčni model.
Diagnoza »parkinsonova bolezen« danes za nikogar ne pomeni obsodbe
– prej lahko rečemo, da predstavlja izziv, kajti na voljo imamo celo vrsto
zdravil in drugih načinov zdravljenja. Strokovnjaki vse bolj upoštevajo princip celostne obravnave, ki bo ob nevrologu in specializirani medicinski
sestri po potrebi vključevala tudi psihologa, psihiatra, ﬁzioterapevta, delovnega terapevta, logopeda, socialnega delavca, farmakologa in kirurga.
S sodelovanjem lahko ti strokovnjaki bolniku resnično izboljšajo kakovost
življenja. Vendar ne smemo pozabiti, da so predvsem bolnik in njegovi
skrbniki tisti, ki bolezen doživljajo in se z njo soočajo. V največjo pomoč
sta jim optimizem in znanje. Nekaj malega bo k znanju pripomogla ta
knjižica. Optimizem bo potrebno poiskati v sebi in svojem bližnjem okolju.
Prof. dr. Zvezdan Pirtošek
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Parkinsonova bolezen (PB) je relativno pogosta
bolezen možganov, za katero bolehata približno
dva odstotka ljudi, starejših od 60 let. Pravimo,
da je PB nevrodegenerativna bolezen, kar pomeni, da je vzrok zanjo propadanje nekaterih živčnih
celic v možganih, predvsem tistih, ki skrbijo za
normalno gibanje telesa. Te celice se nahajajo v
črnem jedru možganskega debla in proizvajajo
živčni prenašalec dopamin, ki je ključnega pomena za normalno gibanje telesa in pomaga pri
mnogih drugih možganskih dejavnostih. Verjetno
pa se bolezen prične že kar nekaj let prej, preden
bolnik in njegov zdravnik opazita prve znake, kot
sta npr. tresenje ali okorelost ene roke. Vzrok za
nastanek PB ni znan, le v redkih primerih je bolezen dedna. Bolezen je napredujoča in za zdaj
neozdravljiva.
Maja Trošt
Kaj je parkinsonova bolezen in kako postavimo diagnozo
Diagnozo »parkinsonova bolezen« postavimo
klinično. To pomeni, da imata glavno vlogo pri
postavitvi diagnoze bolnikov opis težav (anamneza) in izvid nevrološkega pregleda (nevrološki status). Za zdaj ne poznamo nobene
druge metode preiskave, ki bi z zanesljivostjo
potrdila diagnozo PB.
Težave (simptomi), ki jih v začetku bolezni
opazi bolnik s PB, so: tresenje roke ali noge,
upočasnjeno in okornejše gibanje in motnja
ravnotežja. Tresenje je najbolj izraženo, ko
človek miruje in ko preneha hotene gibe. Zato
tresenje bolnika s parkinsonovo boleznijo pri
dnevnih aktivnostih običajno ne moti pretirano.
Pomembno je vedeti, da tresenje pri PB ni vedno prisotno, saj se kar četrtina bolnikov s PB
nikoli ne trese. Težave se običajno začnejo na
eni strani telesa in se s časom razširijo še na
drugo stran. Pri hoji bolniki opazijo, da jih noga
ne uboga in da jo včasih povlečejo za seboj.
Padci so pri klasični obliki PB redki.
Nevrolog pri pregledu običajno opazi, da se v
mirovanju bolniku trese roka ali noga, mišice
so trše, hoteni gibi pa počasni, v zmanjšanem
obsegu in manj spretni. Pri hoji, ki jo z rokami
slabše spremlja, se bolnik drži blago sklonjen
naprej, hodi s krajšimi, podrsavajočimi koraki in
se obrača stopicljaje.
Na podlagi anamneze in nevrološkega statusa
nevrolog lahko postavi diagnozo PB. Diagnozo potrdi dobro izboljšanje znakov bolezni po
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zdravilih, še posebej po levodopi.
K pravilni diagnozi pomembno prispeva tudi
spremljanje poteka bolezni, ki je pri klasični PB
počasi napredujoč.
Na začetku bolezni vsakemu bolniku opravimo
strukturno slikanje možganov (računalniška
tomograﬁja (CT) ali magnetno resonančna tomograﬁja (MRT)), da se prepričamo o
normalni strukturi možganov, ki je značilna za
PB. Diagnozo PB lahko potrdimo s funkcijskim
slikanjem možganov, tako imenovano scintigraﬁjo dopaminskega prenašalca. S tem slikanjem
ločimo med PB in nekaterimi drugimi vrstami
tresenja ter lahko ugotovimo, ali so znaki PB
posledica nevrodegenerativnega obolenja, kar
je značilno za klasično obliko PB, ali pa so znaki bolezni morda posledica stranskih učinkov
nekaterih zdravil (npr. antipsihotikov).
Nemotorične težave pri PB
Parkinsonova bolezen je v osnovi bolezen
gibanja ali motorike. Žal pa prizadene še več
drugih telesnih funkcij, ki niso povezane z
gibanjem. Temu pravimo nemotorične težave in
človeka lahko prizadenejo že leta pred pojavom prvih težav z gibanjem. Pomembno je, da
jih prepoznamo, saj mnoge lahko zdravimo.
Nezdravljene namreč bolniku povzročajo vrsto
težav in pomembno slabšajo kakovost njegovega življenja.
Nemotorične težave so: motnje spanja, utru-
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Maja Trošt
Kaj je parkinsonova bolezen in kako postavimo diagnozo
dljivost, avtonomne disfunkcije, motnje razpoloženja in motnje višjih
živčnih funkcij.
Motnje spanja
Večina bolnikov s PB ima težave s spanjem. Bolniki slabo spijo in se
zjutraj zbudijo nenaspani in utrujeni. Zvečer težko zaspijo, ponoči se
pogosto prebujajo ali pa se zbudijo prezgodaj zjutraj. Ponoči imajo
boleče krče po nogah, pogosto morajo na vodo. Čez dan so pretirano zaspani in večkrat zaspijo, včasih celo nenadoma. V spanju lahko
bolniki nenavadno živo sanjajo.
Pogosta motnja spanja nastopi v tako imenovani fazi REM. To opazi
predvsem bolnikov partner, ki spi blizu njega. Bolnik v spanju govori,
kriči in giblje z udi. Ko se prebudi, se svoje nočne aktivnosti ne spomni.
Težave s spanjem včasih povzroča bolezen sama, vendar so lahko
tudi posledica stranskih učinkov zdravil. Pomembno je, da ali bolnik ali
njegov svojec o motnjah spanja obvesti lečečega zdravnika, saj mnogo težav lahko odpravimo.
Utrudljivost
Utrudljivost spremlja večino kroničnih nevroloških bolezni, kakršna je
tudi parkinsonova bolezen. Bolniki se počutijo pretirano utrujene, brez
energije in izčrpane ne glede na del dneva.
Avtonomna disfunkcija
Med najpogostejšimi avtonomnimi motnjami je preveliko nihanje krvnega tlaka. Bolniki pogosto potožijo, da se jim zvrti, ko vstanejo, in da
so pri hoji nestabilni. Pogosto je vzrok teh težav padec krvnega pritiska
med prehodom v stoječ položaj; to je tako imenovana ortostatska
hipotenzija.
Bolniki s PB se velikokrat pretirano potijo in slinijo. Pogoste so prebavne motnje, posebej zaprtje. Bolniki slabo vohajo. Mnogi moški imajo
motnje erekcije. Pogoste so tudi motnje mokrenja: uhajanje vode ali
občutek, da bo voda ušla, če ne bodo dovolj hitro prišli do stranišča.
Neredko bolniki ponoči vodo odvajajo večkrat in v malih količinah, kar
hudo moti spanec.
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Motnje razpoloženja
Preberite, prosim, prispevek dr. Danielija.
Motnje višjih živčnih funkcij
Višjim živčnim funkcijam laično rečemo tudi umske ali intelektualne
funkcije. Ena pomembnejših je spomin. Motnje višjih živčnih funkcij
prizadenejo kar 40 % bolnikov, predvsem starejše med njimi. Bolniki
postanejo v miselnih aktivnostih počasnejši in pozabljivi. Težko načrtujejo in smiselno vodijo svoje vsakodnevne dejavnosti, še posebej
zapletenejše. Če postanejo motnje višjih živčnih funkcij tako hude, da
motijo bolnikovo življenje oziroma njegove vsakodnevne dejavnosti,
pravimo, da je bolnik postal dementen.
Zgodnje prepoznavanje in zdravljenje nemotoričnih zapletov pri PB
bolniku in njegovim svojcem zagotavlja dobro kakovost življenja. Zato
je zelo pomembno, da bolnik, svojec in lečeči zdravnik prepoznamo
nemotorične težave, se o njih pogovorimo in jih ustrezno zdravimo.
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Veliko skupino bolezni, ki prizadenejo gibalne funkcije
v smislu, da je gibov ali preveč ali premalo, imenujemo
ekstrapiramidne bolezni. Med njimi je najbolj znana parkinsonova bolezen (PB). To je degenerativna bolezen
možganov, ki poleg motoričnega sistema prizadene tudi
spoznavne funkcije, avtonomni in senzorični sistem. Vse
bolj spoznavamo, da je zdravljenje z nadomeščanjem dopamina le eden od načinov za izboljšanje kakovosti življenja bolnikov s PB in njihovih skrbnikov. Z vidika kakovosti
življenja so nemotorični simptomi, kot so depresija, demenca, motnje spolnosti, izčrpanost skrbnika, lahko celo
pomembnejši kot motorične motnje. Da bi bolnika s PB
pravilno ocenili in obravnavali, je nujna celostna obravnava z multidisciplinarnim pristopom. Tak pristop je najučinkovitejši način prepoznavanja bolnikovih in skrbnikovih
potreb, hkrati pa tudi najprijaznejši pristop k zdravljenju,
saj spodbujanje povezovanja med člani tima omogoča,
da delujejo na višjem nivoju. Na Kliniki za bolezni živčevja
v Kliničnem centru v Ljubljani skrbi za bolnike s PB multidisciplinarni tim – strokovnjaki s področja ekstrapiramidnih bolezni. Tim deluje v okviru Centra za ekstrapiramidne bolezni, ki se je konstituiral leta 2000.
Lidija Ocepek
Timska obravnava bolnika s parkinsonovo boleznijo
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Člani našega tima so:
nevrolog s subspecialističnim poznavanjem PB
medicinska sestra z usmerjenim znanjem PB
ﬁzioterapevtka
delovna terapevtka
psihiater
farmakologinja
psihologinja
socialna delavka
po potrebi še drugi strokovnjaki (logopedinja, dietetičarka, gastroenterolog, nevrokirurg).
Člani tima delujejo enotno, njihove naloge se med seboj delno prekrivajo. Vsak član tima dopolnjuje svoje sodelavce z ekspertnim, do določene mere avtonomnim znanjem. V timu skrbijo tudi za
redno izobraževanje vseh članov, kakovostne odnose in prijazno komunikacijo, kar vse predstavlja
osnovo za dobro sodelovanje. Medicinska sestra je koordinator in vezni člen med bolnikom, skrbnikom in člani tima.
V tem priročniku bodo na kratko opisali in predstavili svoje področje delovanja naslednji člani tima:
prof. dr. Zvezdan Pirtošek, dr. med., nevrolog
Sabina Posar Budimlić, dipl. ﬁzioterapevtka
doc. dr. Maja Trošt, dr. med., nevrologinja
mag. Jelka Janša, delovna terapevtka
Tanja Merzel, dipl. ﬁzioterapevtka
dr. Aljoša Danieli, psihiater
Nataša Tovornik, dipl. ﬁzioterapevtka
as. dr. Barbara Starovasnik, univ. dipl. psihologinja
Zdenko Garaševič, dipl. zdravstvenik
Ana Ožura, univ. dipl. psihologinja
Savka Ristič, dipl. soc. del.
Ana Jarc, dipl. logopedinja, spec. klin. logopedije
prof. dr. Mojca Kržan, dr. med,.farmakologinja
Lidija Ocepek, dipl. medicinska sestra.
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Zdravila navadno pojémo. Iz prebavil se neposredno ali
posredno prenesejo v kri, s katero potujejo po vsem telesu, da dosežejo svoja mesta delovanja. Z zdravili, ki jih
uporabljamo za zdravljenje parkinsonove bolezni, ciljamo
na učinke v možganih. Pred tujimi snovmi, med katere
sodijo tudi zdravila, so možgani zavarovani s t. i. krvnomožgansko pregrado, skozi katero prehajajo le majhne molekule, molekule, topne v maščobah, in molekule, za katere
v krvnomožganski pregradi obstajajo posebni prenašalci.
Kri v telesu in možganih neprestano kroži, zato tudi v krvi
prisotna zdravila v možganih ostajajo le določen čas. Če
zdravimo neko časovno omejeno bolezen ali stanje, moramo zdravilo vzeti od enkrat do nekajkrat. Za zdravljenje kronične bolezni, kot je parkinsonova bolezen, katere simptome bistveno ublažimo z zdravili, moramo ta zdravila jemati
večkrat dnevno in dlje časa – nekatera celo doživljenjsko.
Mojca Kržan
Osnove in mesta delovanja zdravil v osrednjem živčevju
V možganih zdravila vplivajo na učinkovanje prenašalcev informacij v
osrednjem živčevju. Učinek prenašalcev povečajo, kadar jih je premalo (npr. kadar zaradi staranja ali prekrvavitvenih motenj propadajo
živčne celice, ki prenašalce izločajo), oziroma delovanje prenašalcev
zmanjšajo, kadar so ti zaradi bolezni prekomerno aktivni.
Mesto delovanja večine zdravil, ki učinkujejo na osrednje živčevje, je
sinapsa – stik med dvema živčnima celicama.
Prenašalci v osrednjem živčevju
Prenašalci, s tujko imenovani nevrotransmiterji (npr. dopamin, acetilholin, glutamat, noradrenalin in drugi), so majhne molekule, ki prenašajo informacije iz ene živčne celice v drugo. Prenašalci se sprostijo
iz ene od živčnih celic in se vežejo na posebno beljakovino na
sosednji živčni celici, na receptor za zdravilo, ga aktivirajo in sprožijo
zaporedje kemičnih reakcij, kar se odraža z učinkom zdravila (npr. s
prenehanjem tresenja oziroma bolečine).
Da lahko neko snov poimenujemo prenašalec, ne sme prehajati
skozi krvnomožgansko pregrado. To pregrado prestopajo predstopenjske molekule, iz katerih se v telesih živčnih celic tvori prenašalec; ta se uskladišči v mešičke (vezikle), ki se nahajajo v bližini
živčnih končičev (v mešičkih so prisotne relativno visoke koncentracije prenašalcev, zaščitenih pred encimsko razgradnjo). Vzdraženje
živčne celice povzroči, da se iz mešičkov v živčnih končičih sprosti
prenašalec v sinaptično špranjo. Vanjo sproščeni prenašalec mora
povzročiti odziv na sosednji, t. i. postsinaptični živčni celici.
Poleg že naštetega obstajata še dva pomembna pogoja za opredelitev prenašalca v osrednjem živčevju. Z vezavo na določene
postsinaptične in presinaptične receptorje mora povzročiti učinek, a
obenem morajo obstajati mehanizmi za odstranjevanje prenašalca iz
sinaptične špranje. V ﬁzioloških razmerah mora biti učinek prenašalca časovno omejen.
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Osnove in mesta delovanja zdravil v osrednjem živčevju
Shematski prikaz dogajanj
v dopaminski sinapsi. (1,2)
Dopamin – prenašalec se
tvori in nato uskladišči v presinaptične vezikle s pomočjo
vezikularnih transporterjev.
(3) Sprostitev dopamina
v sinaptično špranjo. (4)
Interakcija dopamina s
presinaptičnimi, postsinaptičnimi receptorji in receptorji
celic glije. (5) Sproščen dopamin se privzame nazaj v
presinaptično živčno celico
in okoliško glijo s pomočjo
membransko vezanih proteinov. DAT - transporter za
dopamin; DR – dopaminski
receptor.
Tvorba in skladiščenje prenašalcev
Telo živčne celice sintetizira prenašalne molekule iz predstopenjskih
molekul (prekurzorjev), ki jih v telo vnesemo s hrano ali pa nastajajo v
telesu. V primeru dopamina je ena od predstopenjskih molekul L-dopa, iz katere živčne celice ustvarjajo prenašalec dopamin.
Dopamin nastaja v citoplazmi živčnih celic. Shranjuje se v mešičkih,
ki so prisotni v neposredni bližini mesta sproščanja. Tak način shranjevanja omogoča, da je dopamin varno spravljen in zaščiten pred
razgradnjo; po potrebi se lahko naenkrat sprostijo zelo velike količine
dopamina na točno določeno mesto.
Sproščanje prenašalcev
Po vzdraženju živčne celice se mešički, ki se nahajajo v končiču, zlijejo
s celično membrano. Ob tem se iz mešičkov v sinaptično špranjo
sprosti prenašalec in se prenese do sosednjih celic.
Inaktivacija prenašalcev
Potem ko se je prenašalec vezal na receptor živčne celice in tako
prenesel informacijo, se mora njegovo delovanje čim prej končati, da
se prepreči nenehno draženje. Signal mora biti zelo natančno uravnan – tako glede jakosti kot tudi trajanja. Prenašalec dopamin se mora
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zato takoj po vezavi na receptorje in aktivaciji le-teh umakniti z mesta
delovanja.
Odstranjevanje dopamina z mesta delovanja in s tem prenehanje njegovega učinkovanja poteka po štirih mehanizmih:
1. Difuzija – koncentracija prenašalca, ki je na mestu sproščanja
prisoten v visoki koncentraciji, postopoma pade, ker se dopamin
sčasoma porazdeli v zunajcelično tekočino. Proces je počasen in
potraten.
2. Ponovni privzem v živčne celice – dopamin se znova privzame v živčne celice, iz katerih se je predhodno sprostil. Ta proces
omogočajo transportne beljakovine. Dopamin, ki se ponovno
privzame v živčne celice, se lahko znova uskladišči v mešičke in
se tako zopet sprosti ter sodeluje pri posredovanju informacij med
živčnimi celicami. Privzeti dopamin pa se lahko s pomočjo encima
monoamino-oksidaza B tudi razgradi v neučinkovit presnovek.
3. Privzem v celice glije – dopamin se ne privzame le v živčne celice, temveč tudi v drugo vrsto celic, npr. v astrocite, kjer se lahko
s pomočjo encima monoamino-oksidaza B razgradi v neučinkovit
presnovek.
4. Encimska razgradnja – presnovek dopamina ima drugačno
strukturo kot prenašalec. Tako ga receptor ne prepozna več in
presnovek dopamina ne povzroča učinka. Dopamin razgradita
dva encima: monoamino-oksidaza in katehol-O-metil-transferaza.
Na vse omenjene procese lahko vplivamo z zdravili. Če želimo povečati učinek dopamina ali pospešiti njegovo sintezo, v telo vnašamo
predstopnjo dopamina (npr.: L-dopa); lahko tudi povečamo sproščanje
dopamina iz živčnih celic (npr.: amantadin). Učinek dopamina lahko
podaljšamo tako, da preprečimo njegovo razgradnjo, in sicer z zdravili
inaktiviramo encime, ki katalizirajo razgradnjo (npr.: selegilin in entakapon ter tolkapon). Nenazadnje lahko uporabimo snovi, zgradbeno
podobne dopaminu, ki se vežejo na iste receptorje in jih aktivirajo ter
imajo iste celične učinke kot dopamin. Tem zdravilom pravimo agonisti
dopamina (npr.: apomorﬁn, pramipeksol, ropinirol).
Če želimo zmanjšati učinek prenašalca v osrednjem živčevju, uporabimo t. i. antagoniste. Ta zdravila se vežejo na iste receptorje kot prenašalec, vendar receptorja ne aktivirajo in ne povzročijo učinka. S tem
da zasedejo receptor, v veliki meri preprečijo vezavo telesu lastnega
prenašalca in s tem njegov učinek.
04
Mojca Kržan
Osnove in mesta delovanja zdravil v osrednjem živčevju
Vsa zdravila, ki jih uporabljamo za zdravljenje parkinsonove bolezni, so
simptomatska. To pomeni, da obstoječa zdravila zmanjšujejo bolezenske znake in delno upočasnjujejo napredovanje bolezni. Žal zdravil, ki
bi parkinsonovo bolezen preprečevala ali popolnoma pozdravila, še
nimamo.
Delovanje antiparkinsonskih zdravil
L-DOPA (levodopa) in benserazid
Lastniška imena: Madopar 100mg/25 mg tablete, Madopar 200
mg/50 mg tablete, Madopar HBS kapsule, Madopar Liq 125
L-DOPA (levodopa) in karbidopa
Lastniška imena: Nakom mite tablete 100 mg/25 mg, Nakom R
50 mg/200 mg tablete, Nakom 250 mg/25 mg tablete
Duodopa intestinalni gel (L-dopa 2000mg, karbidopa 500 mg)
L-DOPA (levodopa), karbidopa in entakapon
Lastniška imena: CP Stalevo 50 mg/12,5 mg/ 200 mg ﬁlmsko
obložene tablete, CP Stalevo 100 mg/25 mg/200 mg ﬁlmsko
obložene tablete, CP Stalevo 150mg/37,5 mg/200 mg ﬁlmsko
obložene tablete
Zlati standard farmakološkega zdravljenja parkinsonove bolezni predstavlja L-dopa (sopomenka: levodopa). L-dopa je predstopnja v sintezi
dopamina. Ko jo zaužijemo, se s pomočjo prenašalcev za aromatske
aminokisline iz prebavnega trakta prenese v krvni obtok ter s pomočjo enakega prenašalca v krvnomožganski pregradi vstopi v osrednje
živčevje. Delovanje levodope v možganih še ni popolnoma pojasnjeno.
L-dopa se privzame v živčno celico, kjer se presnovi do dopamina, ki
se ob aktivaciji živčne celice sprosti v sinaptično špranjo in povzroči
učinek. L-dopa lahko učinkuje tudi neposredno v sinapsi kot agonist
dopaminskih receptorjev.
Da se poveča biološka uporabnost L-dope v možganih, je zdravilom
Nakom, Madopar, Duodopa in Stalevo dodan še inhibitor encima
DOPA-dekarboksilaza karbidopa oz. benserazid. Če tablete ne bi vsebovale inhibitorja encima DOPA-dekarboksilaza, ki ščiti levodopo pred
razgradnjo zunaj osrednjega živčevja, bi se v osrednje živčevje privzelo
le približno 1 % z zdravilnim pripravkom zaužite levodope. Tabletam
Stalevo je dodan še entakapon, inhibitor encima COMT (katehol-
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O-metil-transferaza), ki razgrajuje dopamin v neaktivne metabolite v
osrednjem živčevju in zunaj njega.
Ker L-dopa ne učinkuje le v delu možganov, kjer omili simptome in
znake parkinsonove bolezni, ampak tudi drugje po telesu, kjer so
prisotni dopaminski receptorji, povzroča tudi nekatere neželene učinke.
L-dopa lahko povzroča hipotenzijo (nizek krvni tlak), motnje srčnega
ritma (predvsem pri bolnikih, ki imajo slabo funkcijo srca), slabost,
bruhanje, zmedenost, prekomerno čustvenost, žive sanje, privide
in prisluhe, zaspanost, rjavo obarvano slino in urin (zaradi povečane
sinteze pigmenta melanina) ter izgubo dlak in las. Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo, ki so prejemali L-dopo, se pojavi tudi večje tveganje
za nastanek malignega melanoma.
Slabost dolgotrajnega jemanja levodope je pojav farmakorezistence –
to je postopnega zmanjševanja učinka. Pri bolnikih se pojavijo motorična nihanja – fenomen vklop/izklop, fenomen zamrzovanja, zgibki, kadar
so koncentracije zdravila v krvi visoke.
Agonisti dopaminskih receptorjev
Agonisti so zdravila, ki po vezavi aktivirajo receptor. To sproži verigo
znotrajceličnih reakcij. Končna posledica je učinek zdravila, ki je enak
učinku prenašalca v osrednjem živčevju. Dopaminski agonisti povzročajo enake učinke kot dopamin.
Med agoniste dopaminskih receptorjev spadajo: apomorﬁn (Apo-go
10mg/ml raztopina za injiciranje), pramipeksol (CP Mirapexin
0,125 mg tablete, CP Mirapexin 0,25 mg tablete, CP Mirapexin
1 mg tablete), ropinirol (Requip-Modutab 2 mg tablete s podaljšanim sproščanjem, Requip-Modutab 4 mg tablete s podaljšanim sproščanjem, Requip-Modutab 8 mg tablete s podaljšanim
sproščanjem), bromokriptin (Bromergon). Agonisti delujejo neposredno na dopaminske receptorje in posledično presinaptične živčne celice sproščajo manjše količine dopamina. Zaradi tega se tudi razgradi
manj dopamina. Razgradi se namreč tudi v presnovke, ki poškodujejo
živčne celice. Če se dopamin ne sprošča oziroma se sprošča v manjši
meri, so nevroni zavarovani pred samopoškodbo. Agonisti dopaminskih receptorjev delujejo dlje kot L-dopa in jih je potrebno odmerjati
manjkrat (navadno trikrat dnevno, če pa bolnik jemlje agonist dopaminskih receptorjev Requip Modutab tablete s podaljšanim sprošča-
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njem, pa le enkrat dnevno). Agoniste dopaminskih receptorjev se
predpisuje mlajšim bolnikom za začetno zdravljenje parkinsonove bolezni in bolnikom z napredovalo parkinsonovo boleznijo, izraženo z motoričnimi nihanji (vklop/izklop) in zgibki, ki so posledica velikih odmerkov
L-dope. Nekateri od agonistov, npr. apomorﬁn, povzročajo zelo hiter
učinek in jih lahko uporabljamo kot t. i. rešilno zdravljenje. Apomorﬁn
uporabljamo po potrebi kot enkratno injekcijo pod kožo ali s črpalko, ki
v krvi zagotavlja stalno raven zdravila. Bolnikov skrbnik mora vsak dan
zamenjati mesto vboda, da se prepreči nastanek kožnih poškodb.
Med neželene učinke, ki jih povzročajo agonisti dopaminskih receptorjev, spadajo: draženje prebavil in slabost, nizek krvni tlak, edemi
okončin, zaprtje, utrujenost, motnje spanja, zmedenost, vrtoglavica,
prividi, hiperseksualnost.
Zaviralci razgradnje dopamina
Dopamin se razgrajuje s pomočjo dveh encimov: monoamino-oksidaze (MAO) B in katehol-O-metil-transferaze (COMT). Če zavremo aktivnost teh dveh encimov, razgradnja ne poteka in biološka uporabnost
dopamina se poveča.
Selegilin (Jumex 5 mg tablete) je bil prvi uporabljeni zaviralec encima
MAO-B. V Sloveniji je dosegljiv še razagilin (CP Azilect 1mg tablete).
Ker selegilin in razagilin preprečujeta razgradnjo dopamina, preprečita
tudi nastajanje oksidativnih metabolitov, vendar študije niso dokazale
nevroprotektivnega delovanja selegilina. Nekatere študije nakazujejo,
da uvedba zdravljenja v začetni fazi parkinsonove bolezni upočasni
napredovanje bolezni. Pri blago izraženi bolezni se lahko uporablja kot
monoterapija ali pa ga predpisujemo skupaj z drugimi antiparkinsonskimi zdravili, običajno le v začetnem obdobju parkinsonove bolezni.
Encim COMT razgradi levodopo v 3-O-metildopo. Ob jemanju levodope s karbidopo ali benserazidom že zunaj možganov nastane 3-O-metildopa, neaktivni presnovek, ki tekmuje z levodopo za prenašalec v
osrednje živčevje. Če zavremo encim COMT z entakaponom (Comtan)
ali tolkaponom (Tasmar), nastane manj 3-O-metildope in več levodope
se privzame v osrednje živčevje. Entakapon deluje le zunaj osrednjega
živčevja, medtem ko tolkapon deluje tako v osrednjem živčevju kot
zunaj njega.
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Poleg ugodnih učinkov selegilin povzroča še: hipotenzijo, slabost,
bruhanje, diarejo, neješčnost, motnje spanja in diskinezije; inhibitorji
COMT pa povzročajo drisko, slabost, neješčnost, nizek krvni tlak,
zgibke, privide in motnje spanja. S tolkaponom so bile povezane jetrne
okvare, zato je za zdaj še potrebno redno preverjati delovanje jeter z
laboratorijskimi preiskavami.
Amantadin (Symetrel kapsule)
Mehanizem delovanja amantadina ni natančno poznan. Symetrel je
protivirusno zdravilo, ki se veže tudi na NMDA receptor za glutamat
in prek njega vpliva na sproščanje dopamina in noradrenalina. Daljšo
uporabo amantadina omejuje razvoj tolerance.
Kot neželene učinke amantadina opisujejo: vrtoglavico, utrujenost, nemir, anksioznost, nespečnost, motnje koncentracije, suha usta, suho
kožo, zastajanje urina, slabost, bruhanje, motnje spanja, privide.
Biperiden
Lastniška imena: Akineton 5 mg/ml raztopina za injiciranje,
Akineton 2 mg tablete, Mendilex 2mg tablete
Je antagonist muskarinskih receptorjev, ki se uporablja kot dodatno
zdravilo pri zdravljenju parkinsonove bolezni. Izboljša mišično rigidnost
ter zmanjša prekomerno potenje in slinjenje, izboljša hojo in zmanjša
tremor.
Ne smemo ga uporabljati, če ima bolnik glavkom, ileus, obstrukcije v
genitourinalnem traktu. Med neželene učinke zdravila spadajo: sedacija, vrtoglavica, zmedenost, zaprtje, zadrževanje urina, nejasen vid,
suha usta.
Smernice za zdravljenje parkinsonove bolezni
Bolnike s parkinsonovo boleznijo začnemo zdraviti z zdravili, ko začnejo motorični simptomi bolezni ovirati vsakodnevno življenje, čeprav
nekatere študije nakazujejo, da bi takojšnje zdravljenje utegnilo ugodno
vplivati na potek bolezni. Za začetek izberemo eno zdravilo, ki je lahko
ali L-dopa ali agonist dopaminskih receptorjev ali zaviralec monooksidaze-B. Vsa ta zdravila so dokazano učinkovita, ni pa še jasno,
katero od teh zdravil je najustreznejše za določeno klinično stanje.
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Veliko zdravnikov predpiše mlajšim bolnikom s parkinsonovo boleznijo agonist dopaminskih receptorjev, da odložijo nastanek motoričnih
motenj. L-dopa je za zdravljenje motoričnih simptomov učinkovitejša
kot dopaminski agonisti.
Ko bolezen napreduje, postane zdravljenje z L-dopo neizogibno.
L-dopi se navadno doda še zaviralce razgradnje dopamina (selegilin ali
razagilin ter entakapon ali tolkapon).
Pojav diskinezij zahteva dodatne farmakoterapevtske ukrepe. Smernice Nacionalnega inštituta za zdravje in klinično odličnost Velike Britanije
priporočajo amantadin kot zdravilo proti diskinezijam oziroma stalno
dovajanje apomorﬁna prek podkožne črpalke ali Duodope prek črevesne stome. Pri napredovali bolezni se je možno odločiti tudi za nevrokirurško zdravljenje (npr. stimulacijo globokih možganskih jeder).
Zdravljenje neželenih učinkov antiparkinsonskih
zdravil
Eden najneprijetnejših neželenih učinkov L-dope in dopaminskih agonistov je draženje prebavil in centra za slabost. Slabost lahko omilimo ali
preprečimo s sočasnim jemanjem antagonistov dopaminskih receptorjev, ki ne prehajajo preko krvnomožganske bariere, kot je npr. zdravilo
Tametil (domeperidon). To zdravilo učinkovito ublaži slabost in ne moti
učinkov L-dope oz. agonistov dopaminskih receptorjev v osrednjem
živčevju.
Naslednji neželeni učinek, ki ga lahko povzročajo zdravila za zdravljenje
parkinsonove bolezni, je nespečnost. Proti nespečnosti, predvsem
motnjam faze REM (rapid eye movement), uspešno deluje klonazepam
(Rivotril).
V napredovali fazi parkinsonove bolezni lahko začnejo postopoma
propadati še druga možganska področja in pojavi se tudi demenca.
Za blaženje teh težav bolnik hkrati z zdravili proti parkinsonovi bolezni
prejema tudi zdravila proti alzheimerjevi bolezni, ki zavirajo encim acetilholinesterazo, zaradi česar se v možganih povečuje raven prenašalca
acetilholina, ter memantin (Ebixa), ki uravnava delovanje glutamata,
prenašalca s stimulatornim delovanjem v osrednjem živčevju. Med
zaviralce acetilholinesteraze, ki učinkujejo v možganih, spadajo: donepezil (Aricept), galantamin (Reminyl) in rivastigmin (Exelon).
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Kot neželen in/ali toksičen učinek zdravljenja parkinsonove bolezni z
dopaminergičnimi zdravili (L-dopa in dopaminski agonisti ter različne
kombinacije antiparkinsonskih zdravil) se pri bolnikih pojavijo psihotične reakcije. Potrebno jih je natančno opredeliti in določiti njihov izvor.
Izljučiti moramo morebitno vnetje, krvavitev v subduralni prostor ali
kakšno drugo bolezen osrednjega živčevja. Za zdravljenje ne smemo
uporabiti antagonistov dopaminskih receptorjev (nevroleptikov oziroma
antipsihotikov), ki se navadno uporabljajo za zdravljenje psihoz, ampak
moramo najprej prilagoditi uporabo antiparkinsonskih zdravil. Včasih
moramo tudi opustiti jemanje katerega od antiparkinsonskih zdravil
(antiholinergiki, amantadin, selegilin, dopaminski agonisti). Znižamo
odmerek levodope, a opustimo jo le izjemoma in pod zdravnikovim
nadzorom. Nenadna opustitev vseh antiparkinsonskih zdravil, še posebej levodope, lahko privede do smrtno nevarnega sindroma pireksija
parkinsonizem. Podoben sindrom lahko pri parkinsonikih povzroči
jemanje klasičnih antipsihotikov, npr. Haldola. Za zdravljenje psihoze
(največkrat se pojavi kot vidne halucinacije) svetujemo inhibitorje acetilholin esteraze (antidementivi) ali pa le dva iz skupine antipsihotikov:
kvetiapin ali klozapin, in to v nizkem odmerku.
Včasih se bolniki s parkinsonovo boleznijo preveč slinijo. Slinjenje
zmanjšamo z nanašanjem enoodstotne raztopine atropin sulfata
neposredno na ustno sluznico ali pod jezik ali z injiciranjem botulina v
področje žlez slinavk.
Medsebojno delovanje antiparkinsonskih zdravil
s hrano in drugimi zdravili
Bolniki s parkinsonovo boleznijo, ki prejemajo L-dopo, se morajo izogibati bogatim beljakovinskih obrokom. Nekatere od sestavin beljakovinske hrane za prehod skozi črevesno steno in v osrednje živčevje
izkoriščajo iste transportne proteine kot L-dopa. Priporoča se, da bolniki podnevi, torej zjutraj in opoldne, uživajo manj beljakovinske hrane.
Z beljakovinami bogatejši obrok naj použijejo zvečer, kajti ponoči ne
potrebujejo toliko razpoložljive L-dope kot čez dan, ko so aktivni.
Kontraindicirana zdravila: antidepresivna zdravila, ki učikujejo prek
inhibicije monoamino-oksidaze A (npr. moklobemid, ki ga najdemo
v preparatih Aurorix in Moclobemid Torrex). Ker moklobemid zavre
razgradnjo noradrenalina, lahko ob hkratnem jemanju L-dope pride
do povečane razpoložljivosti noradrenalina v telesu in zaradi tega do
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resnega povečanja krvnega tlaka (hipertenzivna kriza).
Previdnost je potrebna pri jemanju naslednjih kombinacij zdravil.
Sočasno jemanje nevroleptikov (npr.: Nozinan, Prazine, Moditen,
Melleril, Haldol, Zeldox, Clopixol, Fluanxol, Leponex, Kvelux, Kventiax, Kventiapin, Seroquel, Zolrix, Zyprexa, Solian, Eglonyl) lahko izniči
učinke L-dope, ker imajo ravno nasprotno delovanje. Poleg tega se
poveča depresija osrednjega živčevja in lahko pride do padca krvnega tlaka. Depresijo osrednjega živčevja poveča tudi hkratno uživanje
alkohola in L-dope.
Ker se železo, ki se uporablja za zdravljenje anemije, lahko veže na
L-dopo in s tem prepreči njen prehod skozi črevesno steno, je priporočljivo, da teh zdravil ne uživamo hkrati, ampak s pol- do enournim
zamikom.
Zdravila, ki upočasnijo gibanje prebavil (opiodi, antimuskarinska zdravila), lahko zmanjšajo prehajanje L-dope preko črevesne stene in s
tem zmanjšajo njeno raven v krvi. Če se L-dopa dlje časa zadržuje v
črevesju, se lahko razgradi do dopamina, ki pa ne prehaja v kri. Če je
zdravljenje z muskarinskimi zdravili potrebno, npr. za zdravljenje glavkoma, le-ta ne vplivajo bistveno na učinkovitost antiparkinsonikov, ker
se zdravila za zdravljenje glavkoma aplicira lokalno in le zanemarljiv del
pride v osrednje živčevje.
Pri hkratnem jemanju zdravil, ki znižujejo krvni tlak, in antiparkinsonikov, je potrebna previdnost pri jemanju, kajti tudi dopaminska zdravila
povzročajo padec krvnega tlaka. Krvni tlak se uredi s prilagajanjem
odmerkov antiparkinsonskih in antihipertenzivnih zdravil.
Zaključek
Kljub temu da obstaja precej zdravil za blaženje simptomov parkinsonove bolezni, idealnih še vedno ni. Novejši pristopi vključujejo stalno
(kontinuirano) dovajanje antiparkinsonskih zdravil v telo.
Bolnike s parkinsonovo boleznijo so že pred odkritjem L-dope zdravili
tudi kirurško. Potem je bilo kirurško zdravljenje omejeno na posamezne
primere. V zadnjem času se kirurške pristope uporablja za bolnike v
napredovali fazi parkinsonove bolezni. Med uporabljenimi tehnikami so:
stimulacija globokih možganskih jeder, kirurška lezija subtalamičnega
jedra ali notranjega predela bledega jedra (palidotomija).
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Farmakoterapevtsko predstavlja t. i. kontinuirano zdravljenje z dopaminergičnimi zdravili pomemben napredek. Bolnik ima ali podkožno
črpalko, preko katere mu v telo stalno vteka agonist dopaminskih receptorjev – apomorﬁn (APO-go 10mg/ml raztopina za injiciranje),
ali pa preko stome v črevo dobiva kombinacijo L-dope in karbidope
(preparat Duodopa, intestinalni gel).
Za izboljšanje diskinezij se pojavljajo vzpodbudna poročila o zdravljenju
z istradeﬁlinom, antagonistom adenozinskih receptorjev.
Novi terapevtski pristopi, ki so še v poskusnem obdobju, poleg izboljšanih zdravil, ki delujejo na ista mesta kot obstoječa, vključujejo vzgojo
nesmrtnih živčnih celic, ki se jih bo dalo presaditi v možgane in bodo
izločale dopamin, ali vnos vektorjev, ki izločajo nevroprotektivna sredstva, npr. živčni rastni dejavnik glialnega izvora, ki preprečuje pretirano
umiranje dopaminskih živčnih celic, ali magnetno stimulacijo motoričnega področja možganske skorje.
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Zdravljenje parkinsonove bolezni je simptomatsko. To pomeni, da z vsemi zdaj znanimi načini zdravljenja le blažimo
posledice bolezni, nimamo pa vpliva na sam vzrok ali hitrost
napredovanje bolezni. Z zdravili pravzaprav le nadomeščamo
manjkajoči živčni prenašalec dopamin. Vrsto let je tovrstno
zdravljenje lahko zelo uspešno in bolnikom močno izboljša
kakovost življenja.
Kontinuirana dopaminergična stimulacija
V zadnjem desetletju se je v zdravljenju PB z zdravili uveljavil način, ki mu
pravimo kontinuirana dopaminergična stimulacija. Gre za način zdravljenja, ki
omogoča, da je količina zdravila v telesu ves dan čim enakomernejša – podobno, kot je pri zdravem človeku ves dan enaka kolikšna živčnega prenašalca dopamina. Tak način zdravljenja pomembno zakasni pojav neprijetnih stranskih učinkov, še posebno pri zdravljenju z levodopo. Zdravljenje po principu
kontinuirane dopaminergične stimulacije lahko dosežemo na različne načine.
Pri zdravljenju z levodopo mora bolnik prejemati vsaj štiri odmerke zdravila v
času budnega dela dneva, kar je običajno na štiri ure. Delovanje posameznega odmerka levodope lahko še podaljšamo z dodatkom inhibitorja COMT ali
inhibitorja MAO-B. O tem podrobneje piše dr. Kržanova v poglavju Osnove in
mesta delovanja zdravil.
Dopaminski agonisti se zadržijo v telesu nekaj ur dlje kot levodopa, zato jih
običajno predpisujemo trikrat dnevno. Na slovenskem tržišču imamo tudi
dopaminski agonist, ki ga bolnik zaradi podaljšanega sproščanja lahko jemlje
le enkrat dnevno, učinek pa traja vseh 24 ur dneva. Gre za ropinirol s podaljšanim sproščanjem. Pričakujemo, da bodo kmalu na voljo tudi druga zdravila,
ki jih bo mogoče jemati le enkrat dnevno.
Najenakomernejšo količino zdravila v telesu dosežemo z zdravljenjem z enakomerno infuzijo levodope v obliki gela v črevo (Duodopa) ali pa s podkožnimi
Maja Trošt
Najnovejši načini zdravljenja parkinsonove bolezni
infuzijamo dopaminskega agonista apomorﬁna. Oba načina zdravljenja podrobneje
opisuje DMS Lidija Ocepek v poglavju Medicinska sestra in bolnik s PB. Ta dva načina zdravljena bolniku uvedemo, ko mu dolgoletno zdravljenje z zdravili ne omogoča več primerne kakovosti življenja, predvsem zaradi stranskih učinkov zdravljenja.
Nevrokirurško zdravljenje
Napredovalo PB lahko zdravimo tudi z nevrokirurškim posegom – globoko možgansko stimulacijo. Že dolgo vemo, da so zaradi pomanjkanja dopamina v možganih
bolnikov s PB nekatera globoka jedra premočno in druga premalo aktivna. Eno
od premočno aktivnih je subtalamično jedro. Če njegovo aktivnost zmanjšamo, se
simptomi in znaki PB takoj in pomembno izboljšajo. Pred desetletji so to zmanjšanje
aktivnosti dosegli z uničenjem subtalamičnega jedra, v zadnjem desetletju pa se je
razvil način umirjanja subtalamične aktivnosti z globoko možgansko stimulacijo. V
subtalamični jedri nevrokirurg uvede tanki elektrodi, ki sta s podkožnim kablom povezani z baterijo. Baterijo ima bolnik v podkožju prsnega koša (podobno kot bolniki
s srčnim spodbujevalnikom). Elektrodi z natančno določeno frekvenco in jakostjo
električnega toka stimulirata subtalamični jedri in ju s tem umirjata. Tovrstno zdravljenje je postalo že rutinsko in po svetu je bilo že več deset tisoč ljudi zdravljenih na
ta način. Tudi v Sloveniji se trudimo, da bi ta način zdravljenja uvedli v našo redno
klinično prakso. Doslej smo bolnike pošiljali na zdravljenje v tujino.
Zdravljenje z zarodnimi celicami
Kot mnogi bolniki si tudi bolniki s PB in njihovi terapevti veliko obetamo od zdravljenja z zarodnimi celici. Zarodne celice lahko vzgojimo tako, da začnejo proizvajati
dopamin. Upamo, da bomo tako vzgojene celice lahko nekoč vnesli v možgane
bolnikov s PB, ki jim dopamina primanjkuje. Zarodne celice bodo v možganih bolnikov proizvajale dopamin in posledično lajšale težave. Za zdaj je tovrstno zdravljenje
še v fazi raziskovanja in ga še nikjer po svetu ne priporočajo za rutinsko zdravljenje
bolnikov s PB. Podobno velja tudi za gensko zdravljenje.
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Bolniki s parkinsonovo boleznijo imajo poleg prizadetosti motoričnih
funkcij tudi številne nemotorne težave, med najpogostejšimi so duševne motnje in motnje spoznavnih sposobnosti. Pri parkinsonizmu so
najpogostejše:
depresija
demenca
psihoza
delirij
anksioznost, panični napadi in obsesivno-kompulzivni simptomi.
Bolniki imajo lahko posamezno motnjo ali pa motnje nastopajo skupaj.
Depresija
Depresija je duševna motnja, ki nastane zaradi porušenega ravnovesja
v delovanju različnih možganskih struktur (slika 1).
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samospoštovanje in samozaupanje. Celo pri blagi obliki so pogosto prisotne
krivdne ideje in razmišljanja o svoji ničvrednosti, ki se lahko stopnjuje do nihilistične blodnjavosti. Slabo razpoloženje se iz dneva v dan le malo spreminja in
je najizrazitejše zjutraj. Pogosto je pridružena izguba interesov in prijetnih občutij. Bolniki zvečer sicer zaspijo, a se po dveh do treh urah spanja prebudijo.
Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo je depresija lahko reaktivna, nastala kot
posledica dolgotrajne duševne obremenitve zaradi osnovne bolezni (deluje kot
stresor), ali pa nastane zaradi propada nevronov, ki izhajajo iz možganskega
debla in izločajo katerega izmed živčnih prenašalcev (dopamin ali serotonin ali
noradrenalin ali acetilholin). Poleg dopamina namreč pri parkinsonovi bolezni
primanjkuje tudi drugih živčnih prenašalcev, ki so pomembni za razpoloženje,
mišljenje in motivacijo. V sklopu klinične slike depresije pri parkinsonovi bolezni
viri navajajo, da so v primerjavi z ostalimi depresivnimi bolniki redkejše tesnoba,
razdražljivost, misel na samomor, blodnje in motnje cirkadianega ritma. Manj
izrazite so tudi samoobtoževalne misli. Podobno kot pri večini starejših bolnikov je depresija pogosto prekrita s telesnimi simptomi in znaki, kot na primer
bolečino, motnjami požiranja, odvajanja vode in blata ter motnjami drže, hoje in
govora.
Anksioznost, panični napadi, obsesivno-kompulzivni
simptomi
Slika 1
Ljudje pojmujejo depresijo kot sinonim za globoko žalost. V bistvu je
depresija skupek različnih simptomov in znakov. Ti znaki so: zmanjšana
sposobnost za uživanje in zanimanje, motena pozornost, utrujenost že
ob najmanjšem naporu in oslabljen apetit. Skoraj vedno upadeta tudi
Anksioznost je motnja čustvovanja. Označuje jo nejasen strah (pogosto opisan
kot smrtni strah) pred neznanim, kar v bolniku vzbudi neugodje in tesnobo.
Anksioznost je lahko primarna motnja ali pa spremlja telesne (endokrine, avtoimune, metabolične, toksične ali kot stranski učinek zdravil) in duševne bolezni
(npr. psihoza, depresija).
Nenadoma nastalo hudo anksioznost imenujemo panični napad (pogosto
opisan kot smrtni strah). Traja od nekaj minut do nekaj ur. Panične napade pogosto spremljajo hitro utripanje srca, plitvo in hitro dihanje, znojenje in tiščanje
v prsih.
Bolniki s parkinsonovo boleznijo imajo za 40 % več anksioznih motenj kot ostala populacija. Panični napadi so najpogostejša anksiozna motnja. Klinična slika
je podobna kot pri tistih bolnikih, ki nimajo parkinsonove bolezni, razlikuje pa se
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v nekaterih posebnostih. Motnja najpogosteje poteka v obliki paničnih
napadov in se pojavlja v fazi izklopa. Bolniki to fazo opisujejo kot »vklenjenost«, saj se kljub želji ne morejo aktivno gibati. V takih okoliščinah
je panična epizoda razumljiva, vendar zaradi nesposobnosti izražanja
bolnikovih občutkov preko motorike teže prepoznavna. Vegetativni znaki
so manj izraziti. Simptomi paničnega napada se zmanjšajo, če dodamo
L-dopo ali dopaminski agonist (zdravili, ki ju uporabljamo pri zdravljenju
motoričnih znakov parkinsonove bolezni). Domnevajo, da panični napad ni zgolj reakcija na stres, ampak je pri parkinsonovi bolezni verjetno
posledica nevrokemičnih sprememb v možganih.
Obsesivno-kompulzivne simptome označujejo ponavljajoče prisilne
(obsesivne) misli in/ali prisilna (kompulzivna) dejanja. Med obsesivnokompulzivne simptome uvrščamo tudi zmanjšano sposobnost kontrole
impulzov, ki se lahko kaže kot speciﬁčna vedenjska motnja (npr. kleptomanija, preobremenjenost s telesnim izgledom, hazardiranje, epizode
kompulzivnega hranjenja, zasvojenost ipd.). Vsak poskus prekiniti tako
misel ali spremeniti tako vedenje povzroči hudo anksioznost. V novejših
raziskavah so ugotovili, da se nekateri bolniki, ki se zdravijo z levodopo
in dopaminskim agonistom, osebnostno spremenijo in kažejo klinično
obsesivno-kompulzivne simptome. Domnevajo, da so ti simptomi posledica zasvojenosti z levodopo. Večina takih bolnikov prične hazardirati
(npr. postanejo zasvojeni z igrami na srečo) in nekritično zapravlja denar
(npr. nepotrebno nakupovanje); prisotne so lahko manične epizode,
agresivno vedenje in hiperseksualnost. Posebna oblika kompulzivnega
vedenja je »punding«, ki pomeni kompulzivno zbiranje, zlaganje in razstavljanje različnih predmetov (slika 2). Domnevajo, da opisani simptomi nastanejo zaradi motenega delovanja (disregulacije) dopaminskih
nevronov v področju možganov, odgovornem za motivacijo in občutke
nagrade ter ugodja, saj taki bolniki pred pričetkom zdravljenja z levodopo in dopaminskimi agonisti niso kazali kompulzivnih simptomov.
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Demenca
Glede na vzrok lahko demence razdelimo na tiste, ki najprej prizadenejo globoke strukture v možganih, kot so na primer možgansko
deblo, bazalni gangliji in strukture v možganih, pomembne za izvajanje
naučenih motoričnih dejavnosti, ter šele v pozni fazi prizadenejo možgansko skorjo (subkortikalne demence), in na tiste, ki takoj prizadenejo
možgansko skorjo in se praviloma že začnejo s prizadetostjo govora,
spomina, abstraktnega mišljenja in pozornosti (kortikalne demence),
medtem ko je motorika manj prizadeta kot pri subkortikalnih demencah
(npr. alzheimerjeva bolezen).
Funkcija
Subkortikalna
demenca
Kortikalna
Demenca
Dizartrija
Afazija
Moten priklic, manj prepoznavanj
Oboje enako
prizadeto
Pozornost
Motena
Motena
Računanje
Pozno prizadeto
Zgoraj prizadeto
Apatičnost, depresija
Eutimična
Sklonjena
Pokončna
Motena
Normalna
Chorea, tremot, tiki,
dystonia
Odsotni
Upočanjena
Normalna
Govor
Spomin
Osebnost in
razpoloženje
Drža
Koordinacija
Zgibki
Motorika
Tabela povzeta po: JL Cummings, Subcortial dementia, Oxford university press New York 1990
Slika 2
Pri parkinsonovi bolezni je demenca subkortikalna in se razvije v pozni
fazi bolezni. Ocenjujejo, da se demenca razvije pri 40 % bolnikov s
parkinsonovo boleznijo. Pri dodatnih 19 % pa je opazen upad spoznavnih sposobnosti, ki še ne dosega stopnje demence. Mišljenje je
upočasnjeno. Slabše je učenje novih spretnosti. Pogosto so motnje
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tudi pri dojemanju dogajanja v neposredni bližini. Hitro nastala demenca (npr. v dveh do treh letih od diagnoze bolezni) govori proti parkinsonovi bolezni. V takem primeru gre za drugo degenerativno bolezen, ki
se kaže s sliko parkinsonizma.
Psihoza
Psihoza je duševna motnja, pri kateri je moteno dojemanje realnosti. Bolnik ima prizadeto predvsem zaznavanje in mišljenje (blodnje).
Motnje zaznavanja se kažejo s prisotnostjo prividov in prisluhov, motnjo
samozavedanja ter porušeno enovitostjo in edinstvenostjo osebnosti.
Pojavi se jim lahko občutek, da se je svet okoli njih (npr. znano okolje,
ki je objektivno nespremenjeno) spremenil in jim postal tuj. Posledica
je dezorganizirano vedenje, ki lahko posameznika socialno odtuji. Psihoza se pri parkinsonovi bolezni pojavi v 25 %. Praviloma nastane kot
stranski učinek zdravljenja z zdravili. Pravladujoč simptom so prividi, do
katerih so bolniki navadno kritični. Pogostejši so pri starejših bolnikih,
dementnih, depresivnih bolnikih, pri bolnikih z napredovalo parkinsonovo boleznijo in pri bolnikih z motnjami spanja. Halucinacije in blodnje
se lahko pojavljajo tudi v sklopu delirija, kjer pa so istočasno prisotne
motnje zavesti in pozornosti ter izrazito nihanje klinične slike. Scenske halucinacije pri bolniku s parkinsonizmom, nastale v zgodnji fazi
bolezni, navadno niso simptom parkinsonove bolezni. So pomemben
diagnostični simptom, ki govori v prid demenci z lewyjevimi telesci. To
je bolezen, pri kateri se demenca razvije pred prvim ali v prvem letu
pojava parkinsonizma. Klinično pa gre za kombiniranje demence in
parkinsonizma.
Delirij
Je možganski sindrom, za katerega je značilno, da:
ima bolnik hkrati globalne kognitivne motnje (iluzije, halucinacije,
motnje mišljenja, spominske motnje in težave pri takojšnjem priklicu);
je dezorientiran;
je nemiren in brez obstanka;
ima motnje ritma spanja in budnosti (bolniki z delirijem ponoči praviloma ne spijo ali pa je spanec kratek in nemiren);
ima motnje čustvovanja (čustvovanje bolnikov z delirijem je praviloma odvisno od halucinacij in se hitro spreminja; bolnik je na
primer lahko trenutno jezen in prepirljiv, čez nekaj minut pa postane
preplašen in tesnoben).
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Zlasti starejši bolniki se pogosto ob bolezni ali izčrpanosti ne odzovejo
s simptomi in znaki, kot sta npr. bolečina in visoka vročina, temveč
s klinično sliko delirija. Degenerativne bolezni možganov, med katere
uvrščamo tudi parkinsonovo bolezen, 2 do 3-krat znižajo prag nastanka delirija, sindroma, za katerega so značilni dezorientiranost, motena pozornost, halucinacije (predvsem vidne in halucinacije telesnih
občutkov), psihomotorni nemir in nespečnost. Pogosto je čustvovanje
vezano na halucinatorno doživljanje. Blodnjavo mišljenje se ne razvije. Vegetativne motnje, predvsem porušena regulacija srčnožilnega
sistema (padec krvnega tlaka, motnje srčnega ritma), so lahko za
bolnika usodne. Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo je delirij pogosto
lahko posledica zdravil. Pojavlja se praviloma pri starejših bolnikih in pri
tistih z demenco. Delirij se včasih prične z napovednimi znaki, kot so
nemir, tesnoba, prestrašenost, preobčutljivost na svetlobo ali zvok. Ob
kliničnem pregledu delirantnega bolnika opažamo, da je prizadeta orientacija v času. Krajevna orientacija in orientacija do oseb sta moteni
le v hujših primerih. Izmed zaznavnih motenj so najpogosteje prisotne
optične ali pa optične in slušne zaznavne motnje. Mogoče so tako
iluzije kot tudi halucinacije z elementarnimi ali kompleksnimi scenskimi
doživetji; na primer: bolniku se dozdeva, da vidi, kako se pred njim
plazijo strupene kače; ali da je sredi boja in ga ogroža sovražnik, ki
ga, tako se mu zdi, tudi jasno vidi pred seboj. Čustvovanje in vedenje ustrezata vsebini doživetij, ki so pogosto neprijetna. Značilne so
pogoste in hitre spremembe razpoloženja. Blodnje so pogosto, ne pa
tudi nujno prisotne. Vsebina blodenj je slabo organizirana in se glede
na spremembe v bolnikovem okolju lahko hitro spremeni. Pozornost je
vedno motena. Oslabljena je sposobnost hotenega usmerjanja in vzdrževanja pozornosti. Spominske luknje se izpolnjujejo s konfabulacijami.
Pogosto je prizadet ritem spanja in budnosti. Motnje delovanja avtonomnega živčevja (bledica ali rdečica kože, izrazitejše znojenje, hitro
utripanje in nepravilnosti delovanja srca, zvišan krvni tlak, široke zenice,
slabost, bruhanje in povišana telesna temperatura) so redkejše.
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Še pred nekaj desetletji smo bili pri obravnavi bolnika
s parkinsonovo boleznijo (PB) nemočni. Danes imamo na voljo celo vrsto terapevtskih možnosti, ki hudo
prizadetemu bolniku dramatično izboljšajo stanje, ga
vračajo v družbo in na delovno mesto. Zdravljenje je
postalo mnogo učinkovitejše, vendar tudi zapletenejše, uspeh zdravljenja pa bolj kot kadar koli odvisen
od sodelovanja bolnika in njegove družine, ki morata
razumeti bolezensko stanje in strategije zdravljenja.
Zdravnikov čas je dostikrat omejen, medicinska sestra
z usmerjenim znanjem pa se bolniku laže posveti, ga
seznanja z mehanizmi bolezni in z logiko zdravljenja.
Lidija Ocepek
Medicinska sestra in bolnik s parkinsonovo boleznijo
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V Sloveniji se je potreba po medicinski sestri s specializiranim znanjem s področja ekstrapiramidnih bolezni (MSEB) pojavila konec osemdesetih let prejšnjega stoletja, ko smo začeli uvajati nova
zdravljenja – pri bolnikih s parkinsonizmom apomorﬁn in pri bolnikih z distonijami toksin botulina. Uspeh teh vrst zdravljenja je močno odvisen od bolnikovega razumevanja narave bolezni in
zdravljenja, saj mora prepoznati včasih resne stranske učinke zdravil, pa tudi od tega, ali je skupaj
s svojimi bližnjimi sposoben pozitivnega odnosa do bremena razmeroma hude in neusmiljeno
napredujoče bolezni. Leta 1989 so se bolniki v Sloveniji organizirali v društvo Trepetlika in izrazili
potrebo po medicinski sestri z dodatnimi znanji. Koncept se je oblikoval delno na modelu iz Velike
Britanije, delno pa odseva speciﬁčno slovensko izkušnjo.
Medicinska sestra je tisti član tima, ki spremlja bolnika in skrbnika vsa obdobja bolezni, torej od
postavitve diagnoze in začetne faze bolezni do njene pozne faze. Bolnika tako spremlja celo življenje in predstavlja vezni člen med bolnikom, zdravnikom in ostalimi člani tima.
Vsako obdobje ima svoje značilnosti, zato je obravnava individualna in speciﬁčna. Vrsto let se bolnik lahko zdravi ambulantno, ko pa bolezen napreduje in se pri zdravljenju pojavijo zapleti, bolnika
obravnavamo v bolnišnici.
Postavitev diagnoze
Nevrolog seznani MSEB z bolnikom, ji oriše potek njegove bolezni, predstavi glavne simptome in
znake, nato pa skupaj načrtujeta nadaljnjo obravnavo. Nevrolog po navadi bolniku razkrije diagnozo in predpiše zdravila. Če meni, da bolnik potrebuje več informacij in izčrpnejši pogovor, to
prepusti MSEB. Kmalu po prvem obisku se MSEB ponovno sreča z bolnikom, da:
preveri, kako je bolnik sprejel diagnozo,
vzpostavi pristnejši stik z bolnikom in skrbnikom,
preveri odziv na uvedeno terapijo.
Bolnikov odziv ob postavitvi diagnoze je lahko različen: bolezen sprejme le s težavo, ji nasprotuje,
zaradi nje lahko obsoja koga iz družine, nepričakovano pa jo lahko sprejme z lahkim srcem. Nekateri bolniki postanejo hudo zaskrbljeni, drugi očitna dejstva odločno zavračajo, tretji zapadejo v depresijo. Pri sprejemanju bolezni in prilagajanju nanjo bolnik pogosto potrebuje psihološko pomoč,
in tu mu v veliki meri pomaga tudi dobro izobražena MSEB, ki v pogovoru preveri, koliko bolnik že
ve o bolezni, in mu skuša odgovoriti na njegova vprašanja. Seznani se z bolnikovim družinskim in
družbenim položajem. Na tem srečanju je pomembno ustvariti vzdušje, v katerem bolnik zlahka in
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brez zadržkov izrazi svoja čustva in potrebe.
Če je bolnik že začel jemati zdravila, MSEB oceni terapevtski odziv z
lestvico za PB, s katero ocenjuje mišljenje in obnašanje bolnika, njegove dnevne aktivnosti (govor, slinjenje, požiranje, pisanje, oblačenje,
skrb za osebno higieno ...) in gibanje ter zaplete pri zdravljenju.
Zgodnja faza bolezni
Zgodnjo fazo predstavlja obdobje prvih petih let od postavitve diagnoze; gre za uvajanje začetne terapije, ko bolnik s PB dobro reagira na
zdravila in se še niso razvili stranski učinki zdravil in bolezenske komplikacije. Če bolnik na tej stopnji ne želi sodelovanja svojcev, MSEB
obravnava samo njega, sicer pa je sodelovanje s svojci zaželeno že v
začetni fazi in zajema:
vzgojo in izobraževanje bolnika in družine,
nevrofarmakološka testiranja (ugotavljamo, kako bodo bolniku
zdravila pomagala),
pomoč pri uvajanju zdravljenja.
MSEB skuša bolnika in njegovo družino pridobiti za dejavno sodelovanje pri zdravljenju, kajti le primerno izobražena bolnik in družina lahko
razumeta potek in zdravljenje bolezni. MSEB:
bolniku posreduje znanje o bolezni (kaj je PB, zakaj nastane, glavni
znaki);
bolniku posreduje znanje o medikamentozni terapiji v začetni fazi
in stranske učinke zdravil na tej stopnji (slabost, bruhanje, padec
pritiska);
bolniku na tej stopnji predlaga čim bolj normalno življenje brez
večjih odrekanj (vzdrževanje ustaljenih psihoﬁzičnih in družbenih
aktivnosti, kot so sprehodi, plavanje, igranje raznih športov, obdelovanje vrtička, druženje s prijatelji in obiskovanje kulturnih prireditev
– kot pred boleznijo);
bolniku posreduje znanje o zdravi prehrani s čim več balastnimi
snovmi, ki so v sadju, zelenjavi, žitih, stročnicah in različnih semenih. Bolnik naj popije veliko tekočine, ker parkinsonova bolezen
in tudi antiparkinsonska zdravila povzročajo kronično zaprtost.
Druge omejitve v prehrani na tej stopnji niso potrebne. Bolnik
lahko v začetni fazi zaužije levodopo s hrano, odsvetujemo pa, da
tableto levodope popije z mlekom. Toda ko bolezen napreduje, je
treba upoštevati tudi dietni režim glede vnosa beljakovin (mleko,
meso, sir, jajca ...). Levodopa je aminokislina, torej beljakovina, in
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se absorbira v začetnem delu tankega črevesja. Če bolnik zaužije
visokobeljakovinsko hrano v istem času kot levodopo, aminokisline
iz te beljakovine tekmujejo z levodopo in blokirajo ali upočasnijo
vsrkanje levodope. Ker pa so beljakovine pomembna sestavina
uravnotežene prehrane in jih z jedilnika ni možno popolnoma črtati,
je potrebno urediti urnik jemanja zdravila in zaužitih obrokov. Bolnik
vzame levodopo vsaj eno uro pred obrokom ali pa zaužije nebeljakovinski obrok v jutranjem in opoldanskem času ter nato beljakovine
obvezno nadoknadi zvečer. Če bolnik ne opazi težav, povezanih z
levodopo in prehrano, dietni režim ni potreben, je pa priporočljiv.
Količino in vsebino informacij prilagodimo bolnikovi starosti, izobraženosti in prvemu odzivu ob spoznanju, da ima PB. Nekateri bolniki se
ne morejo izkopati iz obupa, ki ga doživljajo ob odkritju diagnoze. So
prestrašeni, zaskrbljeni in nemočni. Takrat je bolnik zelo ranljiv; marsikdo
ne dojema, kaj se z njim dogaja.
Na tej stopnji naj bolnik izve za možnost, da se lahko priključi Društvu
bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi motnjami (Društvo Trepetlika).
Včasih se pri bolniku razvijejo netipični znaki ali pa je odziv na terapijo
nejasen. Takrat se nevrolog lahko odloči za nevrofarmakološka testiranja
z dopaminskim agonistom apomorﬁnom ali z visoko dozo levodope v
obliki tablet.
Apomorﬁnski test izvajamo ambulantno. MSEB se z bolnikom pogovori
in mu razloži postopek testiranja, tako da ni preveč vznemirjen. Predvsem ga seznani s stranskimi učinki apomorﬁna (slabost, bruhanje,
omotica, zaspanost, zehanje), ki so včasih zelo neprijetni. Zato predlagamo, da bolnik na dan testiranja ne šoﬁra in ima spremstvo skrbnika.
Postopek testiranja z apomorﬁnom:
tri dni pred testom začne bolnik jemati tablete Tametil, in sicer kot
zaščitno sredstvo proti stranskim učinkom (bruhanje, slabost);
če je že jemal antiparkinsonsko terapijo, predvsem levodopo, jo najmanj šest ur ali več pred testom prekine, da izzove slabo motorično
stanje;
bolnik pride na testiranje tešč;
preden mu damo prvo injekcijo apomorﬁna, ocenimo njegove bolezenske znake in simptome – tresenje, mišični tonus, spretnost, hojo
in ravnotežje, obvezno kontroliramo krvni pritisk in pulz v položaju
leže ter stoje;
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bolniku v podkožje damo injekcijo apomorﬁna v nizki dozi in ves čas
opazujemo njegov odziv na zdravilo;
če učinka ni ali je slab, odmerek stopnjujemo vsakih 45 minut do
učinka.
O izidu testiranja obvestimo bolnikovega nevrologa, ki skupaj z bolnikom določi vrsto zdravil, in sicer glede na bolnikovo starost, aktivnost
in prevladujoče znake bolezni.
Testiranje lahko traja nekaj ur in ta čas MSEB izkoristi za pogovor z
bolnikom in njegovim skrbnikom.
Bolniku ponudimo možnost, da se v primeru težav pri uvajanju terapije
osebno ali po telefonu obrne na MSEB.
Napredovala faza bolezni
Vloga MSEB se v napredovali fazi bolezni močno razširi. Če družina
do zdaj ni sodelovala, se mora v napredovali fazi v proces zdravljenja
dejavno vključiti. Pri bolniku se namreč zaradi dolgotrajnega zdravljenja
(predvsem z levodopo) pogosto pojavijo motorična nihanja, diskinezije
(nehoteni gibi) in lahko tudi psihiatrične motnje.
MSEB bolniku in družini posreduje razširjeno znanje o bolezni, o skupinah zdravil, ki se uporabljajo pri zdravljenju PB (kako se kombinirajo,
kdaj se lahko vzamejo, stranski učinki zdravil, ki so včasih zelo resni),
bolnika in družino nauči voditi dnevnik motoričnih nihanj, pouči o načinih reševanja težav, ki nastanejo pri izvajanju dnevnih aktivnosti (npr.
gibanje, spanje, odvajanje, prehranjevanje ...). Zelo pomembno je,
da MSEB bolnika in skrbnika v napredovali fazi seznani z motoričnimi
nihanji, ki so posledica zdravil ali napredovanja bolezni:
zgodnje izzvenevanje zdravila: posamezni odmerek levodope
pomaga vse krajši čas, dober učinek zdravila traja manj kot 4 ure;
vklop: obdobje dobre gibljivosti in spretnosti, z manj ali nič tresenja;
izklop: obdobje okornosti, tresenja, upočasnjenosti, motnje ravnotežja;
vklop/ izklop: hitri, nepričakovani prehodi iz stanja dobro kontroliranega parkinsonizma v stanje izražene bolezni z močno povišanim
mišičnim tonusom, upočasnjenimi gibi, tresenjem in motnjami
ravnotežja;
36 | 37
nehoteni, prekomerni gibi (zgibki ali diskinezije) se po 5–10
letih zdravljenja z levodopo pojavijo pri 90 % bolnikov. Torej so
zgibki stranski učinek zdravila. Značilna je njihova velika pestrost
glede na obliko in intenzivnost; pojavijo se lahko na katerem koli
delu telesa (glava, jezik, usta, zgornje in spodnje okončine ter
trup). Glede na čas pojavljanja in klinične značilnosti ločimo več
vrst zgibkov: zgibki na vrhuncu delovanja levodope (»peak dose«
diskinezije), zgibki na začetku in koncu delovanja levodope (»bifazične diskinezije«);
distonija: boleči krči v prstih nog in mečih se javljajo predvsem v
zgodnjih jutranjih urah, ko je nivo levodope v krvi zelo nizek.
Bolnik naj ve, da vklopi in izklopi ne menjajo samo motoričnega stanja
bolezni, temveč se pri nekaterih bolnikih v fazi izklopa pojavijo tudi visok
krvni pritisk, pospešen srčni utrip, potenje (“avtonomni vihar”) in psihiatrične težave (prestrašenost, napadi panike, depresija, nespečnost).
Včasih se zgodi, da bolnik v napredovali fazi ne reagira na višje odmerke levodope, predvsem pozno popoldne in zvečer. O morebitnih
prej opisanih pojavih se lahko bolnik, še preden pride do zdravnika, po
telefonu ali osebno pogovori z medicinsko sestro.
V napredovali fazi bolezni MSEB nudi pomoč bolniku in njegovim
svojcem pri sprejemanju spremenjene telesne podobe, ki ne prizadene samo bolnika, temveč tudi partnerja, družino in prijatelje. Svojci
bolnikov, katerih zunanjost je na kakršen koli način drugačna, morajo
premagati številne stereotipe. Spodbujamo jih k svobodnemu razgovoru, to je brez zadržkov, predsodkov. Bolnikom s PB in partnerjem je
treba povedati, da spremenjena telesna podoba ni začasna, temveč
so to trajne spremembe, ki bodo včasih bolj, drugič manj izražene.
Pri bolniku s PB je zunanja podoba zelo očitna, bolniki se tresejo,
imajo nehotene gibe katerega koli dela telesa, tudi obraznih mišic,
jezik se jim izplazi, slinijo se, lahko hodijo samo nazaj, zaradi otrdelosti
in počasnosti jim uide voda, nekateri so osebnostno spremenjeni.
Zaradi spremenjene telesne podobe imajo težave v intimnih odnosih s
partnerjem. O takšnih težavah se bolniki z zdravnikom še vedno težko
pogovarjajo – in ravno tu je lahko MSEB v veliko pomoč. Na pogostih
srečanjih z bolnikom in partnerjem si vzame čas, ju posluša in jima da
vedeti, da jo zanima tudi čustveno in telesno zadovoljstvo bolnika.
Medicinska sestra dejavno sodeluje z nevrologom pri nadaljnji diagnostiki in terapiji, kajti v napredovali fazi bolezni se lahko razvijejo netipični
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znaki ali pride do nejasnega, nenavadnega odziva na zdravljenje.
Takrat je potrebno opraviti nevrofarmakološko testiranje.
V napredovali fazi, ko bolniki s PB po levodopi razvijejo motorična
nihanja, kjer se dobre faze vklopa izmenjujejo z globokimi izklopi, ko
se pojavijo nepredvideni izklopi, boleči krči v udih, avtonomni viharji
v fazi izklopa (visok krvni pritisk, močno potenje in pospešen pulz,
kar ogroža bolnikovo srce) in ko kljub visokim odmerkom levodope in
drugim terapijam ne dosežejo stanja, ki bi omogočilo primerno kakovostno življenje, se bolniku uvede eno od kontinuiranih oblik zdravljenja
(apomorﬁn, duodopa), lahko pa tudi nevrokirurško zdravljenje z globoko možgansko stimulacijo.
kacijo zdravila.
Bolnika in skrbnika naučimo, kako pripraviti zdravilo in kako ga vbrizgati (pod kolikšnim kotom se apomorﬁn vbrizga v podkožje).
Pogovorimo se o najprimernejših mestih za injiciranje (zunanji predel
stegen, spodnja trebušna stena in zgornji zunanji del nadlahti), o redni menjavi vbodnih mest ob vsakem dajanju injekcije in o njihovem
vzdrževanju. Najboljše so dnevne masaže vbodnih mest z ledom.
Poudarimo pomen osebne higiene pred vbrizganjem apomorﬁna
(umivanje rok in predela za injiciranje).
Bolnika in skrbnika naučimo, kako shranjevati umazane igle in drug
material.
Zdravljenje parkinsonove bolezni z apomorﬁnom
Občasne podkožne injekcije apomorﬁna
Postopek učenja MSEB večkrat ponovi, kajti ob odpustu iz bolnice morata biti skrbnik in bolnik samostojna. Z bolniki, ki preidejo na apomorﬁnsko zdravljenje, se MSEB srečuje v apomorﬁnski ambulanti. Skupaj
z bolnikom analizira dnevnike motoričnih nihanj, pregleduje vbodna
mesta, identiﬁcira druge stranske učinke zdravil (zgibki, halucinacije, hiperseksualnost), preverja in svetuje pravilno kombinacijo doze apomorﬁna in druge terapije, svetuje glede prehrane in hranjenja. MSEB tako
skrbi za uvajanje na apomorﬁn in spremlja bolnike, zdravljene z njim.
Apomorﬁn je zdravilo, ki spada v skupino dopaminskih agonistov in se
daje v obliki podkožnih injekcij večkrat na dan ali kot podkožna infuzija
v budnem delu dneva. Nastop učinka je zelo hiter, v 3–10 minutah po
injekciji, trajanje učinka pa je odvisno od odmerka, vendar je krajše od
ene ure. Odmerek je vedno individualen in ga določimo ob testiranju.
Pri uvajanju apomorﬁnske terapije bolnika sprejmemo v bolnico. Pred
tem je potrebno napraviti apomorﬁnski test in določiti optimalno individualno dozo. Tri dni pred uvajanjem nove terapije je treba natančno
spremljati dnevnik motoričnih nihanj. Na podlagi vsaj treh dnevnikov
zdravnik in MSEB preučita dinamiko bolezni. Če je bolnik polovico ali
dve tretjini budnega dneva v fazi globokega izklopa, je primeren za
terapijo z apomorﬁnom.
Bolnika in skrbnika poučimo o zdravljenju s podkožnimi injekcijami
apomorﬁna. V začetni fazi učenja pozornost posvetimo bolnikovim in
skrbnikovim čustvom, poskušamo odpraviti strah pred injekcijami in
skrbnikovo negotovost. Bolnik je v fazi izklopa v tako slabem stanju, da
si želi čim hitrejšega izboljšanja, ne glede na način terapije.
Poudarki pri učenju uporabe apomorﬁna:
Pred uvajanjem podkožnih injekcij apomorﬁna morata bolnik in
skrbnik dobro poznati in ločiti fazo vklopa in fazo izklopa.
Bolnika in skrbnika seznanimo z zdravilom apomorﬁn (dobri in slabi
učinki zdravila, čas, ko zdravilo začne delovati, in trajanje delovanja
zdravila) in ju naučimo pravilnih kombinacij apomorﬁna z levodopo.
Bolnika in skrbnika seznanimo z načinom nabave in shranjevanja
zdravila ter drugega materiala (brizgalke, igle), potrebnega za apli-
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Kontinuirane podkožne infuzije apomorﬁna
Kontinuirano podkožno infuzijo apomorﬁna uvedemo bolniku v napredovali fazi PB, ko kljub visokim dozam levodope, kombinirane z več
kot 8 injekcijami apomorﬁna, ne dosežemo stanja, ki bi omogočilo
bolniku dostojno življenje, in ob pojavu močnih bifazičnih zgibkov, ki so
posledica dolgotrajnega jemanja levodope, ter ob sicer krajših izklopih,
ki pa jih spremljajo hudi simptomi (avtonomni vihar, motnje ravnotežja,
psihoza, bolečine).
Za uvajanje kontinuirane podkožne infuzije apomorﬁna bolnika sprejmemo v bolnico. Tri dni natančno spremljamo dnevnik motoričnih nihanj in
bolniku uvedemo zdravilo Tametil, ki prepreči slabost ob uvajanju apomorﬁna. Zdravnik in MSEB preučita dinamiko bolezni in začneta uvajati
zdravilo. Prve dni uvajanja infuzij apomorﬁna MSEB veliko časa preživi
z bolnikom, ker je ta med uvajanjem in določanjem doze apomorﬁna
brez druge antiparkinsonske terapije in se lahko pojavijo nepredvidena stanja. Opazuje kakovost vklopa, izklopa, zgibke. Lahko se pojavi
stanje »sive cone«, za bolnika zelo neprijetnega stanja med vklopom
in izklopom. Prvih nekaj ur MSEB predvsem opazuje in beleži stanje
v dnevnik motoričnih nihanj, nato pa z zdravnikom glede na predhodno stanje spreminjata odmerek. V nekaj dneh lahko določita pravilno
dozo apomorﬁna v kombinaciji z levodopo in ostalo antiparkinsonsko
terapijo.
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Kontinuirano podkožno infuzijo apomorﬁna dajemo s pomočjo male
črpalke (perfuzor), ki jo ima bolnik pritrjeno za pasom ali okoli vratu.
Vanjo vstavimo brizgalko z raztopino apomorﬁna in ﬁziološke raztopine,
razredčeni v razmerju 1 proti 1, in zdravilo preko infuzijskega sistema
apliciramo pod kožo.
Pri kontinuirani infuziji apomorﬁna obstaja večja možnost farmakoloških
stranskih učinkov zdravila (npr. zgibki med fazo vklopa, zaspanost,
slabost in bruhanje, zmedenost, halucinacije, osebnostna spremenjenost, hiperseksualnost, glavobol, vznemirjenost, posturalna nestabilnost in hipotenzija, hemolitična anemija) in lokalnih reakcij na koži (npr.
oteklina, podpludba, vozliči, v skrajnem primeru tudi kožne razjede).
Vbodna mesta so za bolnika zelo pomembna, kajti če se na koži
pojavijo razjede in zmanjka zdravih vbodnih mest, postane terapevtsko
vodenje bolnika problematično. To posebej velja za situacije, ko bolnik
infuzijo apomorﬁna uporablja kot edino zdravilo (monoterapija).
Možnost nastanka kožnih reakcij lahko zmanjšamo z naslednjimi postopki:
z aseptično tehniko injiciranja zdravila;
med infuzijo teče raztopina apomorﬁna in ﬁziološke raztopine vedno
v razmerju 1 proti 1 (npr. 5 ml apomorﬁna in 5 ml ﬁziološke raztopine);
z dnevnim menjavanjem vbodnih mest;
iglo zabodemo pod kotom najmanj 45 stopinj;
z blago ročno masažo na mestu injiciranja, z masažo z ledom in
polaganjem ledene vrečke na vbodno mesto;
uporablja se tudi terapija z ultrazvokom.
Med bivanjem v bolnici MSEB nauči bolnika in skrbnika
rokovanja s podkožno infuzijo apomorﬁna, ker bolnik zaradi
motoričnih in kognitivnih sprememb pogosto ne zmore samostojno niti delno izvajati način zdravljenja.
Bolnik in skrbnik morata poznati napredovalo fazo PB in logiko
infuzijskega zdravljenja z apomorﬁnom (več kot 8 injekcij v budnem
delu dneva, hudi bifazični zgibki, avtonomni viharji).
Bolnik in skrbnik že poznata lastnosti apomorﬁna.
Bolnik in skrbnik morata biti seznanjena z načinom nabave črpalke,
zdravila in drugega materiala pri izvajanju infuzijskega zdravljenja.
MSEB nauči bolnika in skrbnika (predvsem njega!) uporabljati apomorﬁnsko črpalko.
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Bolnik in skrbnik morata obvladati mesta, primerna za injiciranje, ter
vedeti, kako in zakaj negovati vbodna mesta.
Obvladati morata pripravo raztopine apomorﬁna in ﬁziološke raztopine.
MSEB nauči bolnika in skrbnika pravilno kombinirati odmerek apomorﬁna in druge terapije, predvsem z levodopo; v primeru dobrega
razumevanja logike zdravljenja ju naučimo tudi, v katerem primeru
lahko sama zvišujeta ali znižujeta odmerek apomorﬁna.
Poudarimo pomen osebne higiene (umivanje rok in predelov injiciranja).
Bolnika in skrbnika seznanimo z odlaganjem uporabljenega infuzijskega sistema z iglico in drugega uporabljenega materiala.
Zdravljenje parkinsonove bolezni z Duodopo
Novembra 2006 smo v Sloveniji pričeli zdraviti napredovalo fazo parkinsonove bolezni z zdravilom Duodopa. To je levodopa v obliki gela.
Pri uvajanju tovrstnega zdravljenja je potrebno 3-tedensko bivanje v
bolnici. Bolniku naredijo manjši kirurški poseg, med katerim v želodec
vstavijo 20 cm dolgo cevko in preko nje speljejo sondo (jejunalna
sonda) v začetni del tankega črevesja. Sistem cevk, imenovan PEG,
se priključi na črpalko s kaseto z gelom Duodopa.
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Uvajanje duodope poteka v dveh fazah:
1. Testno obdobje. Sondo (145 cm) uvedemo skozi nos v želodec,
od tam jo peristaltika potegne v dvanajstnik in nato v tanko črevo,
kjer se tudi sicer začne resorbcija L-dope, ki jo bolnik zaužije v
obliki tablete. Naslednji dan z rentgenskim slikanjem preverimo
lego sonde. V tem času bolniku določimo individualni odmerek zdravila in opazujemo odziv ter dinamiko. Testno obdobje je
namenjeno tudi temu, da se bolnik in skrbnik dobro seznanita z
načinom zdravljenja, ki bo od obeh zahtevalo aktivno vlogo.
2. Vstavitev PEG-a in jejunalne sonde. Po nekaj dneh testnega
obdobja, ko že dosežemo relativno dobro stanje in ko bolnik spozna način zdravljenja, se skupaj z bolnikom in skrbnikom odločimo
za poseg (PEG), ki ga izvedemo v sodelovanju z gastroenterologi.
Rokovanja s črpalko naučimo bolnika, predvsem pa skrbnika.
Pred uvedbo zdravljenja z Duodopo morata bolnik in skrbnik dobro
poznati dinamiko parkinsonove bolezni z motoričnimi nihanji –
vklop/izklop, zgibki.
Bolnika in skrbnika seznanimo z zdravilom Duodopa, načinom
dobave in shranjevanjem zdravila.
Bolnika z vstavljeno jejunalno sondo in njegovega skrbnika naučimo vzdrževanja predela okoli PEG-a.
Testno obdobje
Kontinuirana infuzija (PEG)
Predel okoli PEG-a se po navadi zaceli brez zapletov. Krajši čas po
operaciji se sicer lahko pojavijo bolečine v trebuhu, okužba in iztekanje
želodčnega soka, le redko pa je to dolgoročni problem. Lokalne okužbe okrog stome je treba čistiti s sterilno tekočino ali z dezinﬁciensom.
Zdravljenje z antibiotikom je potrebno le redko.
Bolnika in skrbnika seznanimo z zapleti sistema (PEG, sonda, črpalka).
Sonda se lahko iz tankega črevesa premakne v želodec in povzroči
ponovni pojav motoričnih nihanj (zaradi nestalnega prehajanja Duodope iz želodca v tenko črevo). Lahko se zamaši, prepogne ali zavozla.
V tem primeru črpalka odda signale visokega tlaka. Zamašitev je po
navadi mogoče odpraviti z izpiranjem sonde z navadno vodo. Sprememba namestitve utegne biti potrebna, če se sonda prepogne,
zavozla ali je zamenjana. Če ali sonda ali črpalka povsem odpove, je
treba bolnika zdraviti s peroralno levodopo/karbidopo, dokler težava ni
razrešena. V primeru težav bolnik lahko pokliče medicinsko sestro ali
se oglasi na kliniki.
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Bolnika in skrbnika naučimo rokovanja s črpalko (nastavitev jutranje, dnevne in dodatne doze, menjave baterij, čiščenja črpalke …).
Odmerjanje:
Potrebni odmerki levodope se med bolniki z napredovalo parkinsonovo boleznijo razlikujejo, zato je pomembno, da odmerek individualno
prilagodimo glede na bolnikov motorični odziv.
Celotni dnevni odmerek Duodope sestavljajo trije posamično prilagojeni odmerki: jutranji bolusni odmerek, odmerek za neprekinjeno vzdrževanje in dodatni bolusni odmerki.
Jutranji odmerek. Jutranji bolusni odmerek je treba aplicirati s črpalko, tako da se terapevtska koncentracija doseže hitro (v 10–30
minutah). Odmerek mora temeljiti na predhodnem bolnikovem
jutranjem vnosu levodope.
Odmerek za neprekinjeno vzdrževanje. Vzdrževalni odmerek
ali dnevna doza zdravila se izračuna glede na bolnikov predhodni
dnevni vnos levodope. Odmerek za neprekinjeno vzdrževanje prilagajamo glede na bolnikovo individualno motorično dinamiko.
Dodatni bolusni odmerki. Če bolnik čez dan postane hipokinetičen (manj gibljiv), lahko dodatno injiciramo odmerek, ki ga prilagodimo individualno. Če potreba po dodatnih bolusih preseže 5
odmerkov na dan, je treba zvišati vzdrževalni odmerek.
Nadziranje zdravljenja. Nenadno poslabšanje odziva na zdravljenje
s ponovnim pojavom motoričnih nihanj mora vzbuditi sum, da se je
končni del sonde premaknil iz tankega črevesja v želodec. Lego sonde je treba preveriti z rentgenskim slikanjem in s pomočjo gastroskopa
konec sonde po potrebi ponovno vstaviti.
Vse bolnike, ki se zdravijo z Duodopo, je potrebno natančno in redno
spremljati. Medicinska sestra v času določanja pravega posamičnega
odmerka veliko časa preživi z bolnikom. Takrat na podlagi motoričnega
odziva skupaj določita optimalni odmerek in pravočasno odkrijeta vse
nevšečnosti. Za ugotavljanje motoričnega odziva na Duodopo vodimo
“dnevnik zdravljenja z Duodopo”.
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Ko vidimo, da bolnik in njegov skrbnik postopek zdravljenja obvladata, bolnika odpustimo domov in se dogovorimo za redne kontrolne
preglede, kjer se srečajo zdravnik, parkinsonsko usmerjena medicinska sestra ter bolnik s svojim skrbnikom. Bolniku ima možnost, da ob
nastopu težav pokliče medicinsko sesto.
Danes se bolj kot kadar koli prej soočamo z izobraženim bolnikom, ki
želi o svoji bolezni vedeti čim več, pri obravnavi svoje bolezni dejavno
sodelovati, se povezovati z drugimi bolniki in se zdraviti v ustanovah, ki
se posebej ukvarjajo s PB. Zato je vloga MSEB v izobraževanju bolnikov in svojcev vse pomembnejša.
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Ko človek izve za diagnozo »parkinsonova bolezen«,
je postavljen v nov položaj. Kronična bolezen s seboj
prinaša številne življenjske spremembe, ki se dotikajo tako bolnika kot njegovih bližnjih. Psihično počutje
bolnika s parkinsonovo boleznijo je pomembno tako
pri spoprijemanju z boleznijo in sodelovanju v procesu
zdravljenja kot tudi pri odnosih z bližnjimi. Prvi korak v
boju z boleznijo je sprejemanje stanja. Da bi lahko živeli
z največjo možno kakovostjo, je najprej potrebno sprejeti
diagnozo in se o bolezni dobro pozanimati. Pomembno
se je naučiti, kako biti pozoren do lastnega počutja in
kako poiskati pomoč, takrat ko je to potrebno. Kronična
bolezen lahko privede do močnih čustev, kot sta npr.
strah in obup. Spoprijemanje z njimi je odvisno od tega,
na kakšen način bolnik doživlja bolezen: kot novo breme
ali nov izziv. V nadaljevanju so predstavljene najpogostejše težave, s katerimi se soočajo bolniki s parkinsonovo
boleznijo, ter načini, kako jih lahko lajšamo in z njimi vseeno kakovostno živimo. Član centra za ekstrapiramidne
bolezni je tudi psiholog, ki si prizadeva, da bi bili nevrološkemu bolniku strokovnjaki v največjo oporo in pomoč
– posebno takrat, ko to najbolj potrebuje.
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Kaj je dobro vedeti o duševnih stiskah bolnika s parkinsonovo
boleznijo in kako lahko pomaga psiholog
Izguba nadzora
Že zgodaj, torej po postavitvi klinične diagnoze, lahko veliko ljudi občuti
izgubo bistvenega v svojem življenju – zmožnost neomejenega gibanja in
nadzora nad samim seboj. Zdi se jim, da so (ali bodo nekoč v prihodnosti) izgubili nadzor nad svojim telesom, mislimi ali celo občutki. V želji po
nadzoru nad lastnim telesom in življenjem se lahko bolnik posluži nekaterih
manj prilagojenih (celo nevarnih) dejanj; tako nekateri naenkrat opustijo službo ali se razidejo s partnerjem, iščejo različne alternativne (manj
preverjene) oblike zdravljenja ali nadzor nad sabo popolnoma prepustijo
drugim (obupajo). Naloga psihologa, ki je specializiran za pomoč bolnikom
s parkinsonovo boleznijo, je naučiti bolnika uvideti težave, ki se nanašajo
na izgubo nadzora. Poleg tega lahko psiholog bolniku pomaga najti boljše,
učinkovitejše načine, s katerimi bolnik nadzira, kar se da nadzorovati, in se
uči prilagajanja na stanja, ki jih ne more spremeniti. Sposobnost najti nov
način spoprijemanja s težavami, ki jih prinašajo spremembe zaradi parkinsonove bolezni, je izjemnega pomena. Prav tako je pomembno usvojiti
sposobnost sprejemanja novega načina življenja, ki je pri kronični bolezni
nekoliko drugačno.
Samopodoba
Spremembe v lastni podobi predstavljajo najtežji del prilagajanja v procesu
bolezni. Bolnik mora prilagoditi svojo podobo močnega in neranljivega človeka v podobo, ki jo vključuje takšna kronična bolezen, kot je parkinsonova, zato se z napredovanjem bolezni dnevno in postopoma prilagaja na nekatere omejitve v telesnem in duševnem pomenu. To je postopen proces,
ki le redko od bolnika zahteva nenadno, hitro in drastično prilagoditev. Težave v samopodobi lahko nastopijo na različnih področjih bolezni: pri izgubi
mobilnosti, večji utrudljivosti, spremembah v mišljenju (motnje spomina in
koncentracije itd.), spremembi zunanjosti (uporaba bergle ali invalidskega
vozička), morebitni inkontinenci … Pri bolniku moramo predvsem oceniti,
zakaj je ravno določena izguba zanj bistvenega pomena, in odkriti nov,
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alternativen pristop, ki bo lahko delno zadovoljil to njegovo potrebo. Na
primer: nekdo, ki je vsak dan rad tekel, ker mu je to predstavljalo izziv
in ga navdajalo z občutki zmage nad samim seboj, se lahko sooča s
hudim padcem telesne in duševne samopodobe. Če uspemo skupaj
z bolnikom najti pomemben vidik v življenju, ki bi lahko na podoben
način zadovoljil njegove potrebe po izzivih in lastnih zmagah, je lahko
njegova bolečina zaradi izgube vsakodnevnega teka manjša.
cinizmu in pretirani kritičnosti, nekateri pa celo k jeznemu odrivanju
drugih stran od sebe. Kakor koli: pretirana jeza ali zagrenjenost in naperjenost proti drugim (zdravim) je lahko škodljiva za bolnikove medosebne odnose in močno vpliva na njegovo življenje. Pomembno je, da
preveliko jezo dovolj hitro prepoznamo in naučimo bolnika spoprijemati
se z njo na ustreznejši način, da ne bo izgubil svojih najdražjih.
Osamljenost
Stigma
Če pri samopodobi razmišljamo o samem sebi, se stigma nanaša na
to, kako nas vidijo drugi. Žal je v nekaterih okoljih še vedno do neke
mere prisotna (ljudje lahko strmijo, se izogibajo, so pokroviteljski in pretirano skrbni). Diskriminacija na delovnem mestu ni redek pojav, čeprav
bolnikom s PB lahko pomaga zdravniško poročilo ali izvid njihovega
lečečega nevrologa. Kadar simptomi PB niso opazni navzven (npr.:
utrujenost, notranji nemir, mravljinci …), lahko nekateri bolniki napačno sklepajo o mišljenju drugih. Tako na primer sklepajo: »Drugi bodo
mislili, da sem len.« Ali: »Verjetno bo mislil, da ga ignoriram.« Svojih
težav ne pripisujejo bolezni. Že prilagoditev na bolezenske simptome
je postopen proces, zato je še teže, če nas obremenjuje mišljenje
drugih ali če napačno sklepamo o tem, kako nas vidijo drugi. Psiholog pomaga bolniku najti mejo, in sicer med pravo stigmo in občutji,
ko so pravzaprav težave v lastni samopodobi izražene preko drugih
in njihovega morebitnega mišljenja. Primer: bolnik, ki je bil vzgojen s
predstavo, da ni prijetno biti v bližini nekoga z invalidskim vozičkom, si
lahko predstavlja, da tudi njega ljudje vidijo in dojemajo tako. Pogosto
je ravno nasprotno, zato si bolnik predstavlja stigmo tam, kjer je pravzaprav ni. Kako ljudje prenašajo stigmo, je seveda odvisno od bolnika
do bolnika. Nekaterim se zdi boljši način neposrednega in strogega
zavzemanja za pravice bolnih, spet drugi vidijo v stigmatiziranju probleme snovalca stigme in se zato raje posvečajo sebi in svojemu zdravju.
Jeza
Jeza je pogost in povsem razumljiv odziv na težave in omejitve, ki jim je
izpostavljen bolnik s parkinsonovo boleznijo. Nekaj jeze zaradi spremenjenega načina življenja s kronično boleznijo je zdravo in ustrezno,
vendar se lahko bolniki pri sprejemanju bolezni zatečejo k sarkazmu,
Mnogi bolniki s PB in njihovi svojci lahko postanejo socialno izolirani.
Zgodaj, kmalu po postavitvi diagnoze, se bolnik raje izogne pogovorom o svoji bolezni – večkrat zaradi strahu, da ga bodo drugi dojemali
drugače ali da ne bi drugih obremenjeval z lastnimi strahovi in skrbmi.
Posledica takšnega vedenja je lahko umik iz socialnega življenja, kar
se odraža kot osamljenost, žalost, deloma tudi jeza. Bolnik si lahko
tudi napačno razlaga, da ga v njegovi bolečini nihče ne bi razumel,
zato tudi ne vidi pomena, da bi se o tem pogovarjal z drugimi. Vendar
obstaja močna povezava med osamljenostjo, žalostjo in poslabšanjem
telesnih simptomov. Čeprav ohranjanje medosebnih odnosov ni vedno
najlažje, je izjemnega pomena za posameznikovo dobro psihoﬁzično počutje. Podporne skupine, prostovoljci, na novo vzpostavljena
stara prijateljstva ipd. lahko posamezniku močno izboljšajo kakovost
življenja. Bolnik na ta način skupaj z drugimi laže premosti marsikatero
oviro, več govori o svoji bolezni in strahovih ter jih deli z ljudmi, ki imajo
podobne težave.
Odvisnost
Težave, povezane s skrbjo zaradi vedno večje odvisnosti od drugih,
se navezujejo na čustveno, telesno, zdravstveno in denarno področje.
Nekateri bolniki lahko takoj prevzamejo vlogo »podrejenega«, vendar
se ob tem neredko počutijo čustveno prazne, nemočne in neuporabne. Spet drugi se borijo proti tem občutjem do stopnje, ko je lahko
zanje že nevarno. Primer: bolnik, ki ne mara uporabljati pomožnih
bergel, da bi mu olajšale hojo pri težavah z ravnotežjem, se lahko izogiba njihovi uporabi, čeprav to hkrati pomeni, da obstaja večja možnost
poškodbe. Pogosto imajo bolniki tudi veliko zadržkov pri uporabi novih
zdravil in jih lahko zavrnejo, čeprav bi bila zanje zelo koristna. Psihologovo prepoznavanje teh težav je prvi korak in hkrati preventiva pred
možnimi poškodbami.
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Zavrnitev
Strah pred zavrnitvijo in posledično zapuščenostjo je eden najhujših
strahov, ki lahko pestijo bolnika. Posebno v zgodnjih fazah bolezni je
strah pred izgubo partnerja ali svojca še posebej izrazit, češ, »kdo pa
me bo gledal takšnega«. Ti strahovi so pogosto tako močni, da ustvarjajo napetost tudi do mere, da se jim posameznik raje izogne, kot
da bi se spopadel z njimi. Bolniki, ki niso poročeni ali v partnerskem
odnosu, se pogosto sprašujejo, ali bodo vse življenje sami, ali bodo
sploh kdaj našli koga, in če ga bodo – kje? Te misli so lahko celo tako
zastrašujoče, da bolnik o njih nikoli ne spregovori. Poleg tega se lahko
vrti v začaranem krogu, saj zaradi skrbi pred zapuščenostjo ali zavrnitvijo jezno odriva od sebe tiste, ki bi mu lahko pomagali, in posledično
ostane sam. Za dobro partnerstvo je zato potrebno spregovoriti tudi o
najglobljih strahovih, saj izogibanje pogosto vodi v izolacijo.
Negotovost
Parkinsonova bolezen lahko občasno poteka tudi nepredvidljivo,
zato veliko ljudi doživlja določena občutja negotovosti ali tesnobnosti. Seveda takšna negotovost zahteva prilagoditev v vsakodnevnem
načrtovanju. Prav tako se lahko zaradi nje zdijo nekatere življenjske
odločitve (npr. menjava službe, jemanje hipoteke itd.) celo nemogoče.
Zato lahko bolniki namenijo veliko časa razmišljanju in tehtanju pravilnih
in sprejemljivih odločitev, ki zadevajo tako sedanjost kot prihodnost, kar
moramo pri njih upoštevati in jim zato prisluhniti.
Vsekakor je lahko še veliko težav, s katerimi se soočajo bolniki s PB.
Tako jih veliko lahko občuti različna tesnobna občutja, žalost, celo
depresijo … Skupni imenovalec vsem tem občutjem je nihanje bolezenskih simptomov in dnevnega razpoloženja. Če je bolnik izpostavljen
trenutno zanj zelo težkemu bolezenskemu obdobju, ki seveda spremeni njegovo razpoloženje, in to traja dlje časa, je razumljivo, da se lahko
zateče v različna prej opisana občutja.
Kaj lahko naredimo s temi občutji?
Ker smo si ljudje med seboj različni, obstaja seveda mnogo tehnik, ki
jih lahko uporabimo za učenje boljšega spoprijemanja z novimi stanji.
Velja pa upoštevati osnovno pravilo, ki se glasi: Vsak bolnik je samosvoja celota, ki jo je potrebno uvideti, sprejeti in ji prilagoditi oblike
pomoči.
1. Spregovorimo o težavi partnerju, na sestanku članom podporne
skupine, medicinski sestri, zdravniku.
2. Poiščimo pomoč strokovnjaka – psihologa.
Psiholog bo na podlagi svojega znanja najprej ocenil stopnjo izraženosti nekaterih simptomov, nato pa oblikoval primerno obliko pomoči. Ta
bo prilagojena posamezniku in njegovim potrebam.
3. Naučimo se probleme reševati, ne o njih zgolj razmišljati.
Kot smo že omenili, je izjemno pomembno, da o svojih težavah spregovorimo, nato pa poiščemo pomoč (lahko prijateljevo ali strokovno) in
način, s katerim se bomo s problemom spoprijeli.
Oblike pomoči, ki so na voljo:
Vedenjsko-kognitivna terapija z ustrezno izobraženim terapevtom, seznanjenim tudi s PB
To je posebna oblika psihoterapevtske pomoči, kjer terapevt in bolnik
skupaj sestavita načrt pomoči ali želenih dosežkov za boljšo kakovost
življenja z boleznijo, nato pa v pogovoru in na osnovi izkušenj oblikujeta
nov – bolj prilagojen način mišljenja in delovanja.
Skupine za samopomoč v okviru združenj ali društev za
izmenjavo mnenj ali pomoči
Skupine za samopomoč so namenjene tako bolnikom kot tudi svojcem bolnikov; njihov osnovni namen je pod strokovnim vodstvom deliti
izkušnje in mnenja »meni podobnih« ljudi in si s tem širiti znanja ter
izkušnje.
Partnerska in družinska terapija ter terapija v skupinah po
principih vedenjsko-kognitivne terapije
Mnogi bolniki na začetku začutijo potrebo po svetovanju o bolezni, o
njenem sprejemanju tudi znotraj družinskih ali partnerskih okvirov. Pogosto je takšna oblika terapija na začetku bolezni tudi velika prednost
za boljše spoprijemanje z morebitnimi zapleti v kasnejšem procesu
bolezni.
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Svojci, partnerji in prijatelji bolnika s
parkinsonovo boleznijo
Ko nekdo od nam zelo dragih ljudi zboli za kronično boleznijo, je to
sprva velik šok. Povsem razumljivo in normalno je, da nas skrbi, da mu
želimo čim bolj pomagati in se pozanimati o vseh razpoložljivih možnostih zdravljenja, ki so na voljo. Kadar je bolezen nepredvidljiva in tudi
različno poteka, kot je to pri parkinsonovi bolezni, svojce med drugim
skrbi tudi glede družinskih obveznosti in ﬁnančnega stanja. Nikoli ni
enostavnega »recepta«, kaj reči ali kako pravilno pomagati bolniku s
PB. Ob tem lahko postanemo celo jezni, če opazimo, da se bolnik, za
katerega skrbimo (oziroma nas zanj skrbi), ne drži pravil zdravljenja, nas
ne upošteva …
V vsaki družini ali partnerski skupnosti veljajo določena pravila, ki se
jih člani držijo (kdo je odgovoren za ﬁnance, kdo pospravlja …). Ob
postavitvi diagnoze se lahko ta pravila in vloge posameznika spremenijo ali do neke mere celo zamenjajo. Pogosto svojci storijo napako, ko
preveč intenzivno zastavijo vlogo skrbnika. Sploh na začetku bolezni je
bolniku s PB potrebno pustiti dovolj osebnega prostora in možnost postopnega prilagajanja na drugačen način življenja – tudi takšen način,
ki njegovega partnerja zanj postavlja v skrbniško vlogo.
Postati skrbnik je največkrat »služba s polnim delovnim časom«, zato
morajo tudi skrbniki ustrezno poskrbeti za dobro psihoﬁzično počutje.
Skrb zase
Svojci pogosto menijo, da zanje ni potrebno toliko skrbeti, da ne
potrebujejo dodatne sprostitve in pogovora, da imajo že tako ali tako
premalo časa. To ne drži in vodi v prej omenjeno izgorelost. Vsak skrbnik težko bolnega in kroničnega bolnika ravno tako potrebuje določeno
mero psihoﬁzične sprostitve. V nasprotnem primeru se učinkovitost
in kakovost opravljenega dela zmanjšujeta, pogostejše so napake,
kar se navsezadnje pozna tudi pri osnovnem razpoloženju. V družbi,
predvsem med starejšimi ljudmi, še vedno velja prepričanje, da bi se
moral skrbnik »žrtvovati« in pri tem svoje potrebe odriniti na stran, saj
so potrebe bolnika, za katerega skrbi, pomembnejše. Vsekakor drži,
da so bolnikove potrebe pomembne in da je svojčeva naloga priskrbeti čim več možnosti, ki bolnika izpolnjujejo. Vendar je, tako kot vedno
v življenju, tudi tukaj potrebno upoštevati »zlato sredino«; niso namreč
vse potrebe najpomembnejše, prav tako pa je pomembno tudi drugo
življenje – to je svojčevo oziroma skrbnikovo. Opustiti vse predhodne
aktivnosti (obiskovanje prijateljev, branje knjig, pisanje pesmi itd.) je
povsem neprimerno in nepotrebno, saj se s tem močno okrnijo osnovne človekove potrebe po sprostitvi in lastnih interesih – kajti če so te
potrebe izpolnjene, nas duševno bogatijo. Čemu torej »odrezati« nekaj,
kar nam izboljšuje splošno počutje in razpoloženje?!
Podporna mreža
Izgorelost
Negovanje bolnika s kronično boleznijo je ﬁzično in čustveno zahtevno
delo. Zato je sploh pri svojcih ali negovalcih pogosto prisoten sindrom
izgorelosti. Najočitnejši znaki tega sindroma so: občutja žalosti in obupa, tesnoba, občutljivost. Ob dolgotrajnem in zelo zahtevnem procesu
negovanja ali skrbi za kronično bolnega človeka se pojavijo misli/impulzi in strah pred tem, da bi lahko bolniku škodovali ali ga zapustili, zaradi
česar skrbnika ali svojca spremljajo močni občutki krivde. Sindrom
izgorelosti predstavlja resen problem, ki sčasoma le narašča, vendar
ga lahko s primernimi pristopi omilimo in se ga naučimo celo obvladovati. Individualno svetovanje, skupinske terapije s svojci, svetovalni telefoni, združenja in podporne skupine za svojce bolnikov s podobnimi
težavami so lahko pomemben vir koristnih informacij in prepotrebnega
pogovora.
Nikjer ni navedeno, da mora svojec sam prevzeti vse naloge. Danes
obstaja mnogo prostovoljnih organizacij za pomoč bolnim na domu, za
druženje z njimi in celó nego, zato bi bilo nesmiselno povsem pozabiti
nanje. Res je, da nihče od navedenih ne more poznati vašega bolnika
tako dobro kot vi, ki zanj skrbite. Vendar ste navsezadnje tudi odgovorni za kakovost in socialno mrežo vašega bolnika, zato vam tovrstna
društva omogočajo ravno izpolnitev vaše odgovornosti. Poleg tega
lahko v času, ki je namenjen druženju bolnika in prostovoljca, postorite
kopico stvari ali pa si preprosto vzamete nekaj časa le zase. Takšen
način življenja bo prinesel veliko spremembo tudi v vašem odnosu
z bolnikom. Če so zadržki na kateri koli strani, je občasno potrebno
vključiti tudi strokovnjaka, ki vam(-a) bo pomagal najti srednjo pot. Prej
kot se zavemo, kako pomemben je pristen, odkrit in enakovreden
odnos, prej bomo z bolnikom lahko zaživeli čustveno bogato in polno
skupno življenje.
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Nekaj napotkov za bolnike in svojce:
10 stvari, ki naj bi jih vedel vsak bolnik s parkinsonovo boleznijo
5. Naučite se prepoznati depresijo in izgorelost ter poiščite pomoč,
če je potrebno.
6. Organizirajte si čas tudi zase in svoje aktivnosti.
1. Ne pozabite na pomembnost pozitivnega mišljenja, pri čemer vam
lahko pomaga strokovnjak – psiholog.
7. Udeležujte se podpornih skupin za svojce in se pogovorite z drugimi, ki imajo podobne težave kot vi.
2. Zaupajte svojemu lečečemu nevrologu in z njim razvijte dober in
kakovosten odnos.
8. Naučite se, kako se pravilno spoprijeti s ﬁzičnimi ovirami vašega
bolnika.
3. Poučite se o svoji bolezni.
9. Pustite svojemu bolniku, da opravlja vse aktivnosti, dokler jih
lahko.
4. Vzdržujte svoj običajni dnevni program gibanja ali ga prilagodite;
vsekakor naj ostane gibanje del vašega življenja.
5. Zdravila jemljite tako, kot ste se dogovorili z vašim nevrologom.
6. Ne dopustite bolezni, da prevzame nadzor nad vami – še vedno
ste vi gospodar svojega telesa in duha.
7. V vašo skupnost tudi vi prispevajte svoj delež in se udeležujte
različnih dejavnosti – to vas bo napolnilo z dodatno energijo in
občutno zmanjšalo osredotočenost le na lastne spremembe.
8. Če je možno, se v svoji lokalni skupnosti udeležujte podpornih
skupin bolnikov s parkinsonovo boleznijo.
9. Ostanite neodvisni, kolikor dolgo lahko.
10. Živite za vsak dan posebej.
10 stvari, ki naj bi jih vedel vsak skrbnik bolnika s parkinsonovo
boleznijo
1. Ne pozabite skrbeti tudi zase.
2. Povsem običajno je, da vas občasno prevevajo občutki jeze,
zamere, žalosti, osamljenosti, krivde ali obžalovanja.
3. Naučite se primernega »praznjenja« vaših čustev – veliko se
gibajte, pogovarjajte se s strokovnjakom (psihologom) ali prijatelji,
berite, slikajte ali vadite najrazličnejše tehnike sproščanja.
4. Vadite pozitivno mišljenje ali obiščite psihologa, ki vas lahko nauči
obvladovanja neprimernih in negativnih misli, soočanja z njimi in
prilagajanja novim oblikam mišljenja v vašem življenju.
10. Naučite se sproti reševati morebitne konﬂikte, ki lahko nastanejo.
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Kaj je ravnotežje?
Ravnotežje pri bolnikih s PB:
Ravnotežje je funkcija, ki za ohranjanje telesnega težišča nad
podporno ploskvijo neprestano zahteva prilagajanje mišične
aktivnosti in položaja sklepov.
Pri bolnikih s PB so eden glavnih simptomov težave z ravnotežjem. Te
težave povečajo tveganje za padce, še posebej v kombinaciji z drugimi
simptomi, značilnimi za PB:
1. splošna upočasnjenost gibanja; avtomatsko gibanje, kot na primer
nihanje rok med hojo, se zmanjša ali izgine, roki sta pritegnjeni ob
telo in skrčeni v komolcih;
Sposobnost ohranjanja ravnotežja je celovit proces, odvisen
od treh glavnih komponent:
1. sistema čutil za natančne podatke o položaju telesa
v prostoru,
2. možganske sposobnosti obdelave teh podatkov,
3. usklajenosti gibanja mišic in sklepov.
Običajno je ravnotežje avtomatično in ne zahteva naše pozornosti. Če je porušeno, moramo vključiti pozornostne procese,
da bi obšli nenormalne občutke in nad njim ohranili nadzor.
2. slaba drža in neusklajeno gibanje: med stojo bolnike pogosto vleče
naprej; tudi med hojo so nagnjeni preveč naprej, zato morajo loviti
središče težišča (težišče telesa), če želijo preprečiti padec;
3. motnje hoje:
hoja po prstih zaradi omejene gibljivosti v gležnjih,
zamrznitve – blokade hoje (lepljenje, nenadno prenehanje gibanja ali začasna, nehotena nesposobnost gibanja); blokada se
najpogosteje pojavi: kot začetno obotavljanje pri obračanju ali ob
srečanju z oviro, pri hoji med množico ljudi, pogosto se pojavi tudi
pri približevanju vratom;
4. zanašanje nazaj (t. i. retropulzija je pogost pojav):
ob odpiranju vrat proti sebi,
pri pomikanju nazaj, npr. pri sedanju na stol oziroma pri odpiranju
predalov v kuhinji;
5. hitri, kratki koraki naprej, ko imajo bolniki občutek, da se ne morejo
ustaviti (pojav, imenovan festinacija, je pogost):
zaradi podrsavanja,
pri poseganju naprej, stran od sebe,
ob blokadi hoje;
6. težave pri obračanju.
Fizioterapevt lahko svetuje speciﬁčne vaje, tehnike in pripomočke za
izboljšanje ravnotežja in preprečevanja padcev.
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Kako izboljšati držo?
Parkinsonova bolezen je vzrok za številne spremembe
v telesu:
1. glava je potisnjena naprej;
2. ramena so nagnjena naprej;
3. rahel upogib (ﬂeksija) v vseh sklepih (kolki, kolena),
roke so skrčene ob telesu.
Redne vaje in vzdrževanje pravilnega položaja telesa
lahko omejijo ali zmanjšajo te spremembe.
Nasveti za pravilno sedenje
1. Sedite na stolu s hrbtno oporo in z nasloni za roke, obdržite glavo,
ramena in kolke v liniji. Sedite tako, da je hrbet v celoti naslonjen
na naslon.
2. Upoštevajte primerno višina stola, da so kolki in kolena v isti višini
in stopala plosko na tleh.
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6. Ne sedite zdržema predolgo časa, temveč po 20–30 minutah
vstanite in se sprehodite.
Nekaj nasvetov za dobro držo:
1. Držite brado vzporedno s podlago.
2. Med hojo ne glejte navzdol, temveč naravnost predse in navzdol.
3. Potegnite trebuh noter, ramena nazaj in navzdol; glavo dvignite,
tako da je pogled usmerjen naravnost naprej, brado pomaknite
navzdol in navznoter.
4. Ne imejte pod glavo preveč blazin.
5. Ne spite na kavču.
6. Najboljši položaj za spanje vključuje ležanje na hrbtu in na trebuhu.
7. Med pogovorom ohranite očesni stik, saj tako laže držite glavo
naravnost in pokonci.
8. Palice in hodulje naj imajo primerno višino (posvetujte se s ﬁzioterapevtom).
9. Večkrat na dan se poravnajte ob steni.
10. Izvajajte vaje za vrat in ramena.
11. Na ogledalo v kopalnici, na računalniški zaslon, na televizor namestite napisana opozorila: »Bodi vzravnan, stoj ravno, popravi glavo,
brado gor, ramena nazaj, sedi vzravnano.«
Padci
Več kot 38 % bolnikov s PB ima izkušnje s padci in 18 % izmed
njih je doživelo zlome, najpogosteje kolka in stegnenice.
Posledica pogostih padcev je tudi strah pred padci, zaradi česar
bolniki raje ostajajo doma, postanejo nedejavni, socialno izolirani in
odvisni od nege, kar znižuje kakovost njihovega življenja.
Kateri so dejavniki za naraščanje padcev?
3. Noge naj med sedenjem ne bodo prekrižane.
4. Računalniški in televizijski zaslon naj bosta v višini oči.
5. Med branjem sede naj komolci počivajo na blazini ali mizi; pri branju v postelji mora biti na oporo naslonjen cel hrbet, ne samo glava
in vrat.
1. Zunanji dejavniki oziroma faktorji okolja:
slaba obutev
nezadostna svetloba
neravna in spolzka tla
talne preproge
ozki hodniki, omare ob stenah in vratih
nihajna vrata
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majhni prostori, kjer se je potrebno obračati na mestu ali narediti
korak nazaj.
2. Notranji dejavniki:
starost
napredovanje bolezni
mišična togost (rigidnost)
motnje hoje in njene blokade
motnje ravnotežja
nenormalno sključena drža
upočasnjeno gibanje (zmanjšana hitrost) in težave pri njegovem
začenjanju
mišična oslabelost zaradi neaktivnosti
motnje spanja (nespečnost, nočno spanje v intervalih, prekomerno
dremanje čez dan)
padec krvnega pritiska
motnje vida
depresija
upad spoznavnih, miselnih in spominskih sposobnosti.
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1. Ne gibajte se prehitro. Pomislite na to, kako boste nalogo ali gibanje izvedli.
2. Pri hoji se osredotočite na dostop na tla s peto.
3. Med obračanjem ne prekrižajte nog. Raje poskusite:
»U-obrat«
»obrat v smeri urinega kazalca«
Kako urediti domače okolje?
premišljeno postaviti trdno pohištvo, ki naj nudi oporo za oprijem;
odstraniti lahke stole;
dolgi hodniki in kopalnice naj bodo opremljeni z dodatnimi ročaji na
steni;
poskrbeti za dobro osvetljenost;
nastaviti primerno višino postelje;
v kopalno kad namestiti nedrseče podloge;
nihajna vrata opremiti s ﬁksnim zglobom;
čim manj ovir na običajni poti spalnica–kopalnica.
Kaj lahko naredite za preprečitev padcev?
Misliti morate na mnogo stvari, ki ste jih do sedaj izvajali avtomatično.
(S tem ko se osredotočite na izvedbo oziroma ko določeno nalogo
izvajate zavestno, uporabljate drug del možganov in ne tistega, ki je
prizadet zaradi bolezni.)
1. Če posegate naprej:
stojte s stopali dovolj narazen in položite eno stopalo pred drugo;
stojte pred predmetom, ki ga želite prijeti;
z roko se oprimite stene, preden sežete naprej.
2. V trenutku, ko začnete podrsavati ali zamrzovati, se popolnoma
ustavite. Vdihnite, izdihnite in ponovno začnite s hojo. Osredotočite
se na prvi korak in dostop s peto.
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3. Med hojo ne nosite preveč stvari, ker zaradi bolezni težko izvajate
dve nalogi naenkrat.
4. Izogibajte se hoji nazaj. Namesto tega uporabite:
»stranski korak« – stopite vstran, da se obrnete v pravo smer in
potem korakajte naprej.
5. Pri sedanju na stol se ne smete najprej nagniti
naprej do stola in šele nato začeti z obračanjem,
ker na ta način ali sedete preveč na rob stola ali
sedete prehitro ali se stol spodmakne in padete
na tla. Preden sedete, morate z obema nogama
začutiti stol, nato se nagnete naprej, greste z
rokami do stranic stola in šele potem sedete.
Kaj storiti, če padete?
1. Umirite se in določite bolečino ali morebitno poškodbo, preden
začnete z vstajanjem.
2. Izdelajte načrt in za oporo pri vstajanju poiščite kak trden kos pohištva. Če menite, da sami ne boste zmogli, se priplazite (poskusite
priti) do telefona in pokličite pomoč.
Kako lahko vstanete s tal?
Priplazite se do trdne opore – stola, postelje, omare …
1. Oprimite se opore in dvignite koleno navzgor, tako da je stopalo
plosko na tleh.
2. Počasi se odrinite navzgor in izravnajte še drugo nogo.
3. Držite se opore, dokler je potrebno.
Pod ﬁzioterapevtovim nadzorom se naučite pravilne in za vas najprimernejše tehnike vstajanja s tal.
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Preglejte svoje aktivnosti in okolje. Morate se zavedati, da so določene
aktivnosti nevarne; vedno morate upoštevati možnost padca in zato
dejanja vnaprej načrtovati.
Neaktivnost lahko poveča nevarnost za padce. Daljša neaktivnost pa
povzroči mišično oslabelost in togost. Če ohranjujete aktivnosti, ohranjate mišično moč, elastičnost in usklajenost gibanja ter s tem ohranjate in vzdržujete ravnotežje.
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Pred vami je ﬁzioterapevtski prispevek s praktičnimi nasveti
in terapevtskimi vajami, ki vam bodo v pomoč pri reševanju
vsakodnevnih težav z gibanjem. O pravilnem izvajanju vaj naj
vas poduči ﬁzioterapevt. Naloga ﬁzioterapevta je učenje in
izbiljšanje gibanje s pomočjo različnih tehnik, na podlagi ocene bolnikovega stanja, ki jo opravi ﬁzioterapevt.
Z redno vadbo boste dosegli naslednje pozitivne učinke:
izboljšali boste splošno telesno kondicijo
vzdrževali primerno gibljivost sklepov
povečali mišično moč in zmanjšali mišično napetost (krče)
izboljšalo se bo vaše ravnotežje in koordinacija
izboljšala se bo vaša drža telesa in hoja
zmanjšali boste stres.
Splošna priporočila:
vaje izvajajte vsak dan
vsako vajo ponovite 5- 10 krat
med vadbo enakomerno dihajte, ne zadržujte diha! (vdihnite skozi
nos in izdihnite skozi usta)
opravite celoten program
z vadbo prenehajte, če se pojavi utrujenost
naredite vadbo zabavnejšo z uporabo različnih pripomočkov
(palice, žoge, uteži, vadite s prijatelji, ob glasbi...).
Besedilo: Nataša Tovornik dipl. ﬁzioterapije
Fotograﬁje: Andreja Kancilija absolventka ﬁzioterapije
Program vaj za bolnike s parkinsonovo boleznijo
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Vaje v stoječem položaju
Začetni položaj: Stojte vzravnano. Noge naj bodo v širini
ramen.
Vaja 1
Na mestu korakajte,
pri tem visoko dvigujte
koleni. Istočasno vključite gibanje rok, kot bi
posnemali »marš«.
10
Besedilo: Nataša Tovornik dipl. ﬁzioterapije
Fotograﬁje: Andreja Kancilija absolventka ﬁzioterapije
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Vaja 2
Pred seboj položite pručko
in nanjo izmenično polagajte
levo in desno nogo. Pazite
na vzravnano držo telesa.
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Vaje v sedečem položaju
Začetni položaj: Sedite na stol. Kolena in kolki naj bodo skrčeni 90°, kolena rahlo razmaknjena. Stopali naj bosta uprti
ob tla. Poravnajte hrbet.
Vaja 1
Objemite komolca in
rotirajte celo telo najprej
na levo, nato še na desno
stran. Glava sledi gibanju
telesa.
Vaja 3
Težo prenesite na levo
spodnjo okončino, z
desno nato po tleh rišite
namišljene kroge. Vajo
ponovite še tako, da
težo prenesete na desno
nogo.
Vaja 2
Pri tej vaji sedite nekoliko
bolj na rob stola. Pozorni
bodite na vzravnano
držo. Z obema rokama
se primite zadnjega roba
sedala. Hrbet potisnite
naprej, z obema rokama pa potisnite navzdol.
Vaja 4
Iztegnite roki nad glavo in
sklenite dlani. Ta položaj
nekaj časa zadržite in se
poskušajte raztegniti, kot
bi hoteli »zrasti«. Lahko
tudi zaploskate z rokama
nad glavo.
Vaja 5
Obrnite se z obrazom
proti steni. Pete naj
ostanejo na tleh! Z
rokama polzite po steni
navzgor kar se da visoko
ter končni položaj za
nekaj časa zadržite.
Vaja 3
Zaploskajte nad glavo, za
hrbtom in nato še pred
seboj. Ne pozabite na
začetni položaj!
Vaja 4
Vaja 5
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Vaja 4
Sklenite roki za glavo.
Komolca potisnite nazaj
ter zadržite. Nato komolce
potisnite naprej, tako da se
spredaj približajo.
Vaja 8
Učenje vstajanja iz sedečega položaja:
prenesite telo naprej, tako, da bo zadnjica blizu sprednjega roba
sedišča
postavite stopala ravno na tla, s petami dovolj nazaj
nagnite telo naprej (dlje kot boste nagnili telo naprej in prenesli težo
na stopala, lažje se boste dvignili s stola)
hitro vstanite in poravnajte trup, kolka in koleni.
Vaja 5
Roki prosto iztegnite ob
telesu. Sočasno desno
roko potisnite nazaj,
levo pa naprej navzgor.
Ponovite še v obratni
kombinaciji.
Vaje leže na hrbtu
Začetni položaj: Lezite na hrbet. Skrčite obe nogi v kolkih in
kolenih, stopala položite na podlago. Roke iztegnite nekoliko
stran od telesa.
Vaja 1
Obrnite glavo na levo in nato
še na desno, tako da pogledate preko rame.
Vaja 6
Vaše telo je še vedno v začetnem položaju. Sedaj boste opravili nekaj
vaj za gibljivost prstov:
S konico palca se dotaknite konice vseh ostalih prstov. Vajo ponovite z obema rokama.
Poskušajte pobrati razsut ﬁžol, riž.
Podrgnite dlani drugo ob drugo. Enako storite še s hrbtišči rok.
Vaja 7
Ne pozabite na mišice obraza:
Poskusite zažvižgati.
Glasno izmenjujoče izgovarjajte črko U, E, nato še O, X.
Našobite spodnjo ustnico.
Nagubajte čelo. Nato se povsem sprostite in poglejte navzgor,
tako da dvignete obrvi.
Vaja 2
Rameni dvignite proti ušesom, nato ju sprostite.
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Vaja 3
Iztegnjeni roki dvignite
proti stropu, vendar
ohranite v ramenskem
sklepu kot 90°. Z
obema rokama rišite
namišljene kroge po
stropu, najprej v eno in
nato še v drugo stran.
Vaja 4
Roki sta v začetnem
položaju. Sočasno
dvignite iztegnjeno roko
proti stropu in iztegnite
nasprotno nogo. Koleno se mora dotakniti
podlage. Preidite v
začetni položaj in ponovite še z drugo
roko/nogo.
Besedilo: Nataša Tovornik dipl. ﬁzioterapije
Fotograﬁje: Andreja Kancilija absolventka ﬁzioterapije
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Vaja 5
Dvignite zadnjico in križ
od podlage, ter pri tem
stisnite trebušne in zadnjične mišice. Položaj
zadržite nekaj sekund in
se nato vrnite v začetni
položaj.
Vaja 6
Zasukajte skrčeni nogi
in medenico v levo
stran, glavo pa v desno
in tak položaj nekaj sekund zadržite. Vrnite se
v začetni položaj in vajo
ponovite še na drugo
stran.
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Vaja 7
Stegnite obe nogi in
jih razmaknite v širino
ramen. S peto desnega stopala se dotaknite levega kolena in
ponovno stegnite nogo
na podlago. Izmenično
ponavljajte vajo z obema nogama.
Vaja 2
Pokleknite. Zgornji del
telesa nagnite naprej in
iztegnite roki. Sedite na
pete, umirjeno dihajte in
se sprostite.
Vaja 8
Učenje vstajanja iz ležečega položaja:
dvignite in prenesite medenico proti sredini postelje (da pri obračanju na bok, telo ni preblizu roba postelje)
obrnite glavo na stran obračanja telesa
prenesite roki preko telesa v smeri obračanja
prenesite nogi preko roba postelje
z rokama se odrinite v sedeč položaj
poravnajte držo za pokončno sedenje
a) Izmenično dvignite in iztegnite najprej eno, nato še drugo roko.
Vaja 3
Vaje izvajajte v štirinožnem položaju. Koleni
sta pod kolki, zapestji
pod rameni. Vzdržujte
nevtralni položaj hrbtenice in medenice.
b) Izmenično dvignite in iztegnite nogo nazaj.
Vaje leže na trebuhu
Vaja 1
Ležite na trebuh, dvignite zgornji del telesa
in se oprite na komolce. Zadržite opisan
položaj. Medenica je
ves čas na podlagi.
Vaja 4
Roki sta ob telesu, glava
(čelo) je na podlagi. Rameni dvignite od podlage
in položaj zadržite, nato
sprostite.
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Obračanje med hojo
Kadar imate na voljo veliko prostora se obrnite v velikem loku s
sodelovanjem celotnega telesa.
Na majhnem prostoru se obrnite s pomočjo štirih korakov:
Obračajte se v smeri urinega kazalca. Stojte na mestu in se nato zavestno prestopite z dvigovanjem stopal, najprej desnim nato levim do
ustreznega položaja. Predstavljajte si, da stojite na 12 uri, temu sledita
koraka na 15 uro in končno na 18.
Preprečevanje »zamrzovanja«
Kadar med hojo nenadoma »zamrznete« si pomagajte z enim od naslednjih načinov:
poravnajte se, dvignite glavo in položite pete na tla
naredite korak nazaj preden naredite korak naprej (s tem povzročite prenos teže)
dvignite prste od tal
prenašajte težo iz ene noge na drugo in nato prestopajte iz ene
noge na drugo
pred stopalo si položite kakšen predmet, ki ga imate pri sebi in ga
skušajte prestopiti (vidna vzpodbuda)
Pomoč pri hoji
Za vzdrževanje pravilne dolžine, višine koraka in primerne hitrosti hoje
so vam na volje različne vzpodbude (vidne, slušne, taktilne):
na tla si prilepite rdeče črte, ki jih poskušate pohoditi med hojo in s
tem vzdržujete primerno dolžino koraka
v mislih si predstavljajte primerno dolžino koraka
med hojo si ploskajte ali glasno štejte, poslušajte koračnico
položite si na tla 1-2 cm visoke deščice - s tem si povečate višino
koraka.
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Redna telesna aktivnost vas bo pripeljala do želenih ciljev in vam bo
omogočila lažje premagovanje vsakodnevnih ovir. Dosegli boste boljšo
kvaliteto življenja. Pomembno je, da pričnete z aktivnostjo takoj po postavitvi diagnoze in ne šele takrat, ko boste že imeli težave z gibanjem.
Začetek bo za marsikoga težak, vendar ne obupajte, izplača se!
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Kaj je delovna terapija?
V delovni terapiji (DT) s pomočjo vključevanja v smiselna opravila skušamo pomagati osebam s parkinsonovo boleznijo (PB), da ohranijo in/ali izboljšajo samostojnost na vseh področjih delovanja. S tem želimo doseči čim višjo stopnjo sodelovanja bolnika v širšem in ožjem
življenjskem okolju.
Pristopamo od »zgoraj navzdol«, kar pomeni, da delovni terapevti usmerimo pozornost na
tista vsakodnevna opravila, ki imajo za bolnika v danem okolju namen in pomen. Na ta način lahko vzpodbujamo bolnika in obenem zagotovimo, da obravnavamo njegove trenutne
probleme, ki so usmerjeni na naslednja osnovna področja posameznikovega delovanja:
skrb zase,
delo oziroma izvajanje svojih življenjskih vlog,
prosti čas.
Istočasno skušamo bolnika motivirati za aktivno sodelovanje pri tistih osnovnih in širših
dnevnih aktivnosti, ki so zanj smiselne in jih želi sam izvajati oziroma njihovo izvedbo od
njega pričakuje okolje, v katerem živi. Osnovne dnevne aktivnosti so vezane na skrb zase
na osnovnem področju, ki ga predstavljajo npr. hranjenje, oblačenje, osebna nega. Širše
dnevne aktivnosti zahtevajo vključevanje širšega ﬁzičnega in socialnega okolja, kar obsega gospodinjska opravila, nakupovanje, sporazumevanje. Izvajanje vsakodnevnih opravil,
življenjskih vlog in prostočasnih dejavnosti se pri osebah s PB spreminja glede na stopnjo
bolezni in delovanje zdravil. Še posebej pomembno je:
kaj je z voljo, željo oziroma motivacijo za izvajanje posameznih opravil;
kakšno je bolnikovo prepričanje o lastnih sposobnostih za izvedbo posameznega opravila;
ali ima oseba s PB navade in rutine, vezane na izvajanje posameznega opravila;
stanje psihoﬁzične kondicije preko celega dneva, upoštevajoč morebitna nihanja zaradi
delovanja zdravil.
11
Jelka Janša
Delovna terapija pri osebah s parkinsonovo boleznijo
Vloga okolja
Pomembna je podpora socialnega okolja, ki ga predstavljajo predvsem svojci in ostali za bolnika pomembni ljudje s svojimi pričakovanji
ter pripravljenostjo za dejavno sodelovanje v terapevtskem programu.
Pomembna je tudi analiza tako imenovanega ﬁzičnega okolja, kjer
bolnik živi. Zanimajo nas ﬁzične ovire, ki onemogočajo varno in učinkovito izvedbo smiselnih opravil. To so lahko npr. neprilagojena kopalnica,
neustrezna višina straniščne školjke, ozki prehodi v prostorih, stopnišče brez ograje ipd.
Vsi ti podatki so pomembni pri načrtovanju delovnoterapevtskega programa. Dobro poznavanje bolnika in njegovega okolja nam omogoča,
da program zasnujemo na način, da posameznik, če je le mogoče,
dejavno soodloča o tem, kaj si želi izvajati v procesu delovne terapije
in kdaj, predvsem pa mora proces učenja potekati tako, da oseba
s PB prejme toliko zunanje vzpodbude, kot jo dejansko potrebuje.
Zunanja vzpodbuda je lahko v obliki telesne pomoči, ustnih navodil,
nadzora pri izvajanju opravil in uporabi funkcionalnih pripomočkov ter
prilagojenega okolja.
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membne tudi informacije ostalih članov tima.) Pri delovni terapiji lahko
ocenimo spretnost rok, vidno zaznavo okolja, utrudljivost ter (delno)
miselne procese, kot sta npr. pozornost in spomin.
2. Terapija
Izvajanje terapije je odvisno od stopnje bolezni. Pri tem je pomembno:
sodelovanje pri načrtovnaju posameznega dneva, posameznih
opravil in dnevnih rutin;
učenje osnovnih dnevnih aktivnosti, kot so npr. oblačenje, hranjenje, osebna nega;
učenje širših dnevnih aktivnosti, kot so npr. gospodinjska opravila,
nakupovanje;
vaje za ohranitev in/ali izboljšanje koordinacije, spretnosti in vzdržljivosti zgornjih okončin;
učenje obvladovanja funkcionalnih pripomočkov (slika 1, 2);
Pripomoček za obuvanje nogavic
Kaj izvaja delovni terapevt?
1. Ocena
Proces delovne terapije začnemo z intervjujem o bolnikovih željah in
ciljih, ki jih želi doseči ali ohranjati na področju vsakodnevnega udejstvovanja. Sočasno ga skušamo motivirati za dejavno sodelovanje pri
tistih osnovnih in širših aktivnostih, ki so v trenutnem bivalnem okolju
zanj smiselne. V nadaljevanju ocenimo kakovost izvajanja izbranih
smiselnih opravil. Zanima nas, kako bolnik izvede posamezno opravilo:
samostojno ali s tujo pomočjo,
brez nevarnosti, da bi poškodoval sebe, predmete ali okolje, to se
pravi varno,
kolikšen je telesni napor, ki se pojavlja med izvajanjem opravila,
ali je učinkovito v smislu uporabe predmetov, delovnega prostora
in časa.
Za dosego funkcionalnih ciljev potrebujemo tudi oceno psihoﬁzičnih
sposobnosti, še posebej v obdobju postavljanja diagnoze, v zgodnji
fazi bolezni in ob njenem napredovanju. (Na tem področju so po-
Pripomoček za zapenjanje gumbov
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Kje lahko poteka program delovne terapije?
Prilagojena kopalnica
Začetno srečanje lahko traja do 45 minut. Nadaljnja individualna srečanja, ki so namenjena poglobljeni oceni in/ali terapiji, lahko trajajo 20–60
minut. Delovni terapevti smo zaposleni v bolnišnicah, rehabilitacijskih
ustanovah, zdraviliščih in v zelo majhnem številu tudi v osnovnem zdravstvu. Izvajanje programa delovne terapije v domačem okolju temelji na
predpostavki, da je delovna terapija uspešnejša, če se izvaja v tistem
okolju, v katerem bolnik živi in deluje. Tako v tujini poteka v obliki obiskov na domu kot nadaljevanje bolniške delovnoterapevtske obravnave ali v okviru programa osnovnega zdravstva ali kot program parkinsonskih združenj. V našem zdravstvenem sistemu delovna terapija na
tem področju še ni uveljavljena.
Zaključek
sodelovanje pri prilagoditvi okolja (slika 3);
sodelovanje pri izbiri in izvedbi hobijev;
čustvena podpora.
Pripomočki za pisanje
Z redno delovnoterapetsko obravnavo, ki naj bi se pričela ob diagnozi
in spremljala bolnika glede na njegove potrebe ves čas bolezni, lahko
osebam s PB omogočimo kakovostno življenje in boljše počutje.
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Govor je sposobnost, ki najznačilneje razlikuje človeka od drugih živih bitij. Omogoča izražanje misli in čustev, izmenjavo informacij med ljudmi, komunikacijo v najširšem smislu. Motnja v govoru človeku onemogoča kakovostno komunikacijo in s
tem zmanjša kakovost njegovega življenja.
70 % oseb s PB poroča, da njihov glas in govor nista enaka kot pred boleznijo.
Spremembe govora so pri PB tipične, a se ne pojavijo med prvimi znaki PB. Hipokinetična disartrija je značilna motnja govora, ki se kaže na različne načine: z blago
šibkostjo glasu ali popolno nezmožnostjo začeti govor. Parkinsonovo bolezen lahko
spremljajo motnje glasu (hripavost), govora (disartrija) in požiranja (disfagija), in sicer
vsaka posamič ali sočasno. Bolnik ima težave pri usklajevanju dihanja in govora. Ko
govori, mu zmanjkuje zraka, zato postaja glas vedno tišji. Motnje glasu ima 45 %
bolnikov s PB.
Parkinsonova bolezen prizadene tudi grlne mišice. Glasilki sta najnatančneje usklajeni mišici človeškega telesa. Pri bolniku s PB se pri nihanju med fonacijo ne stikata
popolno, kar je pogoj za čist glas, ampak zaradi hipotonije oblikujeta ovalno režo.
Zrak med fonacijo ves čas uhaja skozi režo med glasilkama, zato je glas hripav.
Stopnja motenosti glasu ni odvisna od teže bolezni.
Druga težava, ki nastane pri govoru bolnika s PB, je, da bolnik ne more obdržati
ustrezne hitrosti govorjenja. Zaradi hitenja govor postane lahko povsem nerazumljiv,
posebno proti koncu povedi. Je tudi monoton, enoličen.
Nekatere bolniki ne morejo začeti govoriti, tako da za odgovor na vprašanje potrebujejo daljši čas. Spet drugi se ne morejo odlepiti od prvega glasu v besedi ali
ponavljajo prvi zlog v besedi. Zaradi šibkosti žrelnih in mehkonebnih mišic ter mišic
jezika in ustnic glasove težko izgovarjajo natančno in jasno. Zapora mehkega neba
proti zadnji žrelni steni ni popolna, zato je govor v celoti nejasen, nosljajoč in pri
najtežjih oblikah povsem nerazumljiv. Vse težave lahko spremlja tudi slaba mimika
obraza, kar daje vtis potrtosti, zdolgočasenosti in nezanimanja za pogovor.
Postopki in zdravila, ki blažijo druge znake PB, na glas in govor ne delujejo vedno,
kajti obrazne, jezikove in grlne mišice se genetsko, razvojno in funkcionalno razlikujejo od skeletnih. Ta podatek in visok odstotek motenj glasu pri PB pomenita, da
je hripavost lahko pomembno znamenje in hkrati težava bolnikov s PB. Govornih
težav ne moremo popolnoma odpraviti. Lahko pa govor izboljšamo. Z ustreznim
logopedovim vodenjem in rednim ter vsakodnevnim bolnikovim domačim delom
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lahko ohranimo dobro komunikacijo. Vaje so usmerjene na naslednja
področja: dihanje, glas, izreka (izgovor glasov), hitrost govora, besedni
poudarek, intonacija in obrazna mimika.
med besedami delamo tudi krajše premore. Pri teh vajah se potrudimo
tudi za ustrezne poudarke na naglašenih zlogih in ustrezno intonacijo
govora.
Vaje za govor
Splošna navodila za boljše razumevanje govora
Dihanje in glas
Ta navodila pomagajo pri premagovanju problemov, ki jih pri sporazumevanju povzroča PB.
Osebe s PB imajo pogosto tih glas, ker so dihalne mišice okorne in
bolnik težko globoko diha. Natančen nadzor gibanja mišic, sodelujočih
pri izdihu, se izgubi. Bolnik začne govoriti glasno, nato pa postaja njegov glas vedno tišji. Da bi ga okrepili, so potrebne so vaje za pravilno
dihanje.
Pri vajah za dobro dihanje je pomembna tudi telesna drža, ki naj bo
pokončna in sproščena. Pri vajah se bolnik nasloni na zid ali jih izvaja
sede. Vaja, ki pomaga pri podaljševanju izdiha in s tem pripomore
poved do konca speljati glasno, je taka: miren vdih skozi nos, nato počasen izdih na glas S, F ali Š. Treba se je truditi za obdržanje začetne
glasnosti. Vajo je potrebno ponavljati. Lahko jo spremenimo, tako da
poskušamo glas narediti vedno močnejši. Lahko se najprej naredi več
zaporednih kratkih S-jev, nato dolg S – ali obratno.
Podobne vaje lahko naredimo s samoglasniki, nato z zlogi, besedami
in povedmi. Na voljo so še druge vaje, ki vam jih bo pokazal logoped.
Da bi glas med govorom ostal dovolj močan, je pomembna uskladitev
dihanja in govora.
Izreka
Vse govorne glasove oblikujemo natančno. Osredotočeni smo na
natančne gibe ustnic, jezika, mehkega neba. Pri samoglasnikih pretiravamo z odpiranjem ust in gibi, ki jih uporabljamo pri izreki. Zloge in
besede izgovarjamo počasi in jasno. Te vaje (poleg drugih) pomagajo
tudi pri izboljšanju obrazne mimike.
Hitrost govora
Hitrost govora je pri bolnikih s PB težko obvladljiva, ker pri govoru vedno bolj hitijo, dokler samonadzor povsem ne odpove in govor postane lahko povsem nerazumljiv. Upočasnitev govora pripomore k jasnosti
izgovora, ki ga je zato laže nadzorovati.
Kadar se pojavi zatikanje, prav tako pomaga, če govorimo počasneje. Pri tem si lahko pomagamo z udarci z roko (ritem). V povedi lahko
V hrupnem okolju se, če se le da, obrnite stran od hrupa.
Izogibajte se govorjenju v temi.
Glejte sogovorca v oči.
Govorite počasi in razločno.
Kadar telefonirate, držite slušalko čisto ob ustih.
Govorite počasneje kot običajno.
Kadar vas sogovornik prosi, da ponovite besedo, se mu približajte in
jo ponovite glasneje, počasneje ter razločneje in bolj uporabite izrazno
mimiko obraza.
Uporabite ojačanje, če je potrebno.
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Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo (PB) so nočne težave zelo pogoste in moteče; navaja jih kar 70–90 % bolnikov. Kažejo se predvsem kot izmenjavanje
obdobij spanja in obdobij budnosti preko noči, podaljšano uspavanje, nehotni
in nekontrolirani gibi v spanju (motnja spanja v fazi REM), nespečnost (insomnija) in huda zaspanost.
Motnje spanja lahko najbolje opredelimo in potrdimo, če smo ob bolniku in ga
opazujemo vso noč, in to od trenutka, ko vzame zadnji odmerek antiparkinsonske terapije, pa vse do jutra. Idealno bi bilo, če bi imeli možnost napraviti
tudi videoposnetek, saj bi tako lahko nočne težave natančneje analizirali.
Nekatere izmed teh težav so lahko povezane z boleznijo, spet druge z antiparkinsonskimi zdravili in še drugimi težavami. Bolniki s PB imajo le redko težave
s tem, da bi zaspali (razen nespečnosti – insomnije), ampak se sredi noči
prebudijo in ne morejo ponovno zaspati. Trenutno edina raziskava v Sloveniji o
nočnih težavah je pokazala, da imajo več nočnih težav bolniki, ki so bolj depresivni, in tisti, ki so bolj anksiozni.
Pomembno je poudariti, da so nočne težave navadno dosti hujše kot dnevne
in da jih tudi bolniki teže prenašajo, zdravniki pa redkeje odkrijejo in zdravijo.
Vzroki za prebujanje
Vzroki za prebujanja so lahko številni in pri vsakem bolniku se kažejo drugače.
Nočne težave so močno vezane na sindrom izzvenevanja učinka zdravil, saj se
večina težav pojavi, ko antiparkinsonska terapija začne popuščati in bolniki iz
faze vklopa preidejo v fazo izklopa. Neredko pa tudi antiparkinsonska terapija
povzroča motnje spanja.
Težave, vezane na fazo izklopa
Teh težav je pri bolnikih s PB največ in jih je tudi najteže odpraviti. Bolniki navadno gredo spat, ko so v fazi vklopa, in tako nimajo težav s tem, da bi zaspali –
toda ko delovanje zdravila preneha, se zaradi različnih vzrokov prebujajo.
Najpogosteje se tovrstne težave kažejo kot:
nezmožnost obračanja v postelji (akineza),
bolečine,
Zdenko Garašević
Nočne težave bolnikov s parkinsonovo boleznijo
krči v udih, trebuhu, vratu ... (distonija),
tresenje (tremor),
otrdelost mišic (rigidnost),
mravljinčenje,
pogosto odvajanje vode (avtonomne motnje),
depresija,
strah (anksioznost).
Težave, ki so povezane z antiparkinsonsko terapijo
Ker dosti težav povzroča prav antiparkinsonska terapija, ki jo bolniki nujno potrebujejo, je potrebno te težave natančno opredeliti in tako ugotoviti vzrok zbujanja.
Halucinacije, ki so lahko posledica antiparkinsonske terapije, so najpogostejša
nočna težava. Pozno jemanje zadnjega terapevtskega odmerka ima lahko takšen
stranski učinek, da povzroči hude halucinacije in tako onemogoča miren spanec.
Tudi ob uvajanju nove terapije se lahko pojavijo halucinacije.
Nočne more (žive sanje). Lahko so stranski učinek antiparkinsonske terapije (levodopa, dopaminski agonisti, selegilin, amantadin). Te more so lahko tako hude, da
se bolnik v strahu tudi poškoduje.
Motnje spanja v fazi REM. REM (ang. rapid eye movement) je faza spanja, v kateri
hitro premikamo očesna zrkla (od tod tudi ime) in imamo vse telesne mišice povsem
sproščene.
Pri motnji spanja v fazi REM bolniki nenadzorovano premikajo roke ali noge, nekateri
v spanju govorijo, vpijejo, se smejijo ipd. Bolniki sami se tovrstnih težav navadno
ne spomnijo, ampak so zjutraj kljub spancu utrujeni in nenaspani. Tovrstne težave
navadno bolje opišejo bolnikovi svojci, ki spijo poleg.
Motnje spanja v fazi REM se pri bolnikih s PB kažejo dosti pogosteje kot pri ostali
populaciji.
Sindrom nemirnih nog. Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo so tovrstne težave dosti
pogostejše kot pri zdravih ljudeh.
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Sindrom nemirnih nog se kaže kot nuja po premikanju nog. Bolniki čutijo mravljinčenje in neprijetne občutke v nogah. Ti občutki so prisotni
predvsem v mirovanju, zato bolniki takrat pogosto premikajo noge ali
hodijo.
Prekomerna zaspanost čez dan. Bolniki, ki imajo nočne težave, so posledično zelo utrujeni, poleg tega pa je zaspanost lahko tudi posledica
antiparkinsonske terapije. Eden izmed njenih stranskih učinkov je, da
so čez dan bolniki lahko prekomerno zaspani.
Čeprav je večina nočnih težav posledica pomanjkanja antiparkinsonske terapije, lahko povzročajo težave tudi previsoki odmerki zdravil in
nekatera zdravila, če se vzamejo tik pred spanjem in ponoči.
Odpravljanje nočnih težav
Pri celostni obravnavi bolnika s PB je potrebno poudariti tudi nočne
težave, saj so te del bolnikovega življenja in jih je potrebno obravnavati
skupaj z dnevnimi težavami. Ker dober nočni spanec in miren počitek
močno vplivata na kakovost življenja, je potrebno nočne težave prepoznati, se o njih pogovoriti ter jih poskušati odpraviti. Nočne težave
neredko bolnika bolj prizadenejo kakor vse dnevne skupaj.
Da bi lahko nočne težave odpravili, je potrebno najprej ugotoviti vrsto
nočnih težav in vzroke zanje. Najpogosteje to lahko ugotovimo samo s
celonočnim opazovanjem
ali videoposnetkom bolnikovega spanca, saj večina bolnikov ne zna
opisati, kakšne težave imajo ponoči, in ne opredeliti, kaj se jim zdi
vzrok za prebujanje. Kadar nam bolnik potoži o nočnih težavah, je
smiselno opazovati tudi bolnikovo psihično stanje, saj vemo, da imajo
depresivni in anksiozni bolniki več nočnih težav. Če to ugotovimo in
nam uspe težave odpraviti oz. omiliti, se navadno izboljša tudi kakovost spanja.
Intervencije medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov pri odpravljanju
nočnih težav:
individualni pogovor z vsakim bolnikom o nočnih težavah;
ugotoviti vrsto nočnih težav in vzroke zanje (predvsem v bolnišnici);
preveriti odziv bolnikov na antiparkinsonsko terapijo;
pregledati bolnikovo okolje, kjer spi (zračen prostor, miren prostor,
hrup ...);
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preveriti bolnikovo ležišče (ne previsoko, ne prenizko, ne premehko, ne pretrdo ...);
za posteljno perilo in pižamo svetujemo uporabo gladkih materialov;
v primeru, da imajo bolniki motnje spanja v fazi REM, se lahko
zdravnik odloči za dodatne preiskave, predvsem polisomnograﬁjo,
ko ponoči napravijo videoposnetke bolnika in spremljajo njegove
vitalne funkcije;
če ugotovimo, da imajo bolniki težave s prekomernim uriniranjem
oz. inkontinenco (ker so ponoči upočasnjeni in ne pridejo pravočasno do stranišča), jim svetujemo uporabo posode za uriniranje
in odsvetujemo pitje tekočin v poznih popoldanskih urah in zvečer;
pri tem moramo biti pozorni, da bodo čez dan popili zadosti tekočine, da ne bi prišlo do dehidracije;
odsvetujemo pitje poživilnih pijač in napitkov v poznih popoldanskih
urah in zvečer (kava, pravi čaj, kokakola ...);
svetujemo primeren čas odhoda k spanju (ne prezgodaj in ne
prepozno);
če je možno, svetujemo sprehod in toplo kopel pred spanjem;
odsvetujemo gledanje televizije in delo z računalnikom pred spanjem (bolje je, če berejo oz. delajo nekaj, kar jih pomirja);
bolnike skušamo motivirati, da bodo čez dan čim dejavnejši in se
bodo na ta način izognili pretiranemu poležavanju in dnevnemu
spancu;
po potrebi lahko vključimo v obravnavo tudi ﬁzioterapijo (da so
podnevi bolniki čim bolj aktivirani);
če ugotovimo, da imajo bolniki ponoči težave zaradi depresije ali
paničnih napadov, se z njimi pogovarjamo in ob resnejših stanjih
predlagamo pogovor s psihiatrom oz. psihologom;
v primeru, da ima bolnik nočne težave, naj o tem poroča medicinski sestri oz. zdravstvenemu tehniku ali zdravniku.
Glede na vrsto in vzrok težav se zdravnik lahko odloči za primerno razporeditev antiparkinsonske terapije preko dneva in noči ali pa predpiše
zdravila, ki bodo pripomogla k boljšemu spancu. Pomembna je primerna časovna razporeditev terapije.
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Naloga socialnega delavca pri obravnavi bolnikov s parkinsonovo boleznijo je pomoč pri reševanju bolnikovih socialnih stisk in težav. Socialnega delavca v proces
zdravljenja vključi zdravnik nevrolog ali drug član tima, z bolnikovimi težavami pa ga v
bolnišnici lahko seznani tudi pristojni Center za socialno delo ali patronažna medicinska sestra ali sorodnik.
Socialni delavec skupaj z ostalimi člani tima združuje znanje in izkušnje v celostno
obravnavo bolnika.
Socialni delavec se z bolnikom in njegovimi svojci vedno najprej pogovori o njihovih
željah in pričakovanjih, o stiskah in težavah. Na podlagi razgovora z bolnikom in
njegovimi svojci izdela socialno anamnezo, ki ji sledi izdelava načrta za reševanje
socialnih težav, in sicer se skladno z bolnikom ali v soglasju z njegovimi svojci vključujemo v sodelovanje z javnimi socialnovarstvenimi zavodi (centri za socialno delo,
domovi starejših občanov), nevladnimi organizacijami, dobrodelnimi organizacijami
in drugimi ustanovami.
Bolnika in njegove svojce seznanimo s pogoji in postopki uveljavljanja pravic s
področja:
socialnega varstva: svetovanje in pomoč pri urejanju socialnovarstvenih storitev (institucionalno varstvo, prva socialna pomoč, osebna pomoč, pomoč na
domu; svetovanje in pomoč pri urejanju denarne socialne pomoči, skrbništvo za
posebni primer), uveljavljanje pravice do družinskega pomočnika …;
zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovanja: svetovanje pri uveljavljanju
pravic iz obveznega zdravstvenega zavarovanja, pravica do medicinskih tehničnih pripomočkih, pravica do prevoza z reševalnimi avtomobili, napotitev na
invalidsko komisijo, pravica do patronažnih obiskov itd.;
pokojninskega in invalidskega zavarovanja: pogoji in postopki za uveljavljanje
dodatka za pomoč in postrežbo, varstveni dodatek, dodatek za telesno okvaro,
predčasna pokojnina itd.;
svetovanje in pomoč bolnikom, ki so žrtve nasilja: pomoč pri prepoznavanju nasilja (ﬁzično, psihično, ekonomsko), nudenje psihosocialne opore, posredovanje
podatkov, kje in kako dobiti pomoč.
Savka Antić
Socialno delo z bolniki s parkinsonovo boleznijo
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Oprostitve in olajšave
Ugodnosti so namenjene osebam s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi motnjami ali
njihovim družinam in se nanašajo na Stanovanjski zakon, Zakon o dohodnini, Zakon o prometnem
davku in druge pravne predpise.
Oprostitve in olajšave:
socialno najemno stanovanje,
neproﬁtno najemno stanovanje,
stanovanjsko posojilo (invalidi oziroma njihove družine imajo prednost),
oprostitve plačila dohodnine (osebe s priznanim dodatkom za pomoč in postrežbo),
oprostitve plačila prometnega davka pri nakupu novih avtomobilov na podlagi odločbe ZPIZ-a
ali Centra za socialno delo,
oprostitev plačila cestnine za cestna motorna vozila ob registraciji vozila,
popust pri plačilu obveznega in kasko zavarovanja osebnega avtomobila,
oprostitev plačila turistične takse, če invalidnost dokažete z ustreznim dokumentom,
posebni znak za parkiranje motornega vozila (z ustreznim dokumentom se ureja na Upravni
enoti v kraju bivanja),
oprostitev plačila televizijske in radijske naročnine (ob priznani 100-odstotni telesni okvari ali
manjši, če imate priznano tudi pravico do dodatka za pomoč in postrežbo).
Naštete pravice in olajšave ne veljajo za vsakogar z diagnozo parkinsonizem, ampak se vsaka
dodeljuje individualno. Za dodatna pojasnila se je potrebno obrniti na pristojne zavode ali ustanove. Bolniki, ki se zdravijo na KO za bolezni živčevja oziroma v Centru za ekstrapiramidne bolezni na
Nevrološki kliniki Univerzitetnega kliničnega centra Ljubljana, se za dodatna pojasnila lahko oglasijo
v Svetovalno socialni službi UKC.
Priporočamo predhodni telefonski dogovor o času razgovora.
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Bolniki s parkinsonovo boleznijo in drugimi ekstrapiramidnimi motnjami, njihovi
skrbniki, sorodniki in prijatelji se združujejo v Društvu Trepetlika, ki s pomočjo pristojne zdravstvene službe že 18 let deluje kot prostovoljna oblika združevanja občanov. Pobudnika za ustanovitev društva sta bila diplomirana medicinska sestra
Lidija Ocepek in prof. dr. Zvezdan Pirtošek, ki sta še vedno aktivna člana. Poleg
bolnikov s parkinsonovo boleznijo so v društvo vključeni tudi bolniki z distonijo in
huntingtonovo boleznijo.
Sedež društva je v Ljubljani, na Šišenski cesti 23, kjer so lepo urejeni prostori za
srečanja in izvajanje dejavnosti v manjših skupinah. V društvu je 560 članov iz
vse države. Dejavnosti se izvajajo na sedežu v Ljubljani in enotah v Novi Gorici,
Celju, Mariboru, Novem mestu ter Kranju. Izven Ljubljane se člani srečujejo v
zdraviliščih, v začasno najetih prostorih ali v prostorih zdravstvenih organizacij. V
prihodnje bomo skušali dejavnosti izvajati še drugod po Sloveniji. Poleg druženja
(zabavna in kulturna srečanja, izleti) ljudi s podobnimi težavami je namen društva
predvsem izobraževanje bolnikov in njihovih svojcev, a prav tako seznanjanje z
novostmi pri zdravljenju ter načini lajšanja težav bolnikov; zato člani najtesneje
sodelujejo s strokovnjaki s področja zdravljenja in obravnave bolezni.
Programi se izvajajo na državni in lokalni ravni. Posebej uspešen projekt, ki je
bil pod vodstvom parkinsonske sestre Lidije Ocepek že večkrat izveden, so
večdnevni tabori na Lokvah. O izkušnjah, pridobljenih pri izvedbi tabora in drugih
svojih programih, seznanjamo tudi Evropsko zvezo bolnikov s parkinsonovo boleznijo (EPDA). Društvo Trepetlika je član EPDA in v tem združenju igra vidno vlogo.
EPDA je izkušnje društva pri izvedbi programov ter pobude za nove programe,
kot je izkazovanje posebne pozornosti problematiki skrbnikov, zaznala kot koristne in jih bo verjetno uvedla tudi drugod po Evropi.
Društvo TREPETLIKA ima svoj znak v obliki stiliziranega lista trepetlike. Večkrat
letno izdaja svoje glasilo Trepetlika. Poleg strokovnjakov objavljajo v njem prispevke člani iz vseh delov države. Glasilo izhaja v nakladi 600 izvodov.
V društvu sprejemamo letna poročila in smernice, načela in program najmanj
enkrat letno na zboru članov, ki je vsakokrat v drugem slovenskem kraju. Izvršni
Cvetka Pavlina Likar
Predstavitev društva Trepetlika
odbor vodi delo društva med dvema rednima zboroma članov. Sestavljen je iz
najmanj 13 članov iz različnih krajev države.
Od novembra lani sem predsednica društva Cvetka Pavlina Likar. Lahko me
pokličete na telefon 031 681 080. Na sedežu v Ljubljani, Šišenska cesta 23,
je v času uradnih ur, to je vsak ponedeljek in sredo od 17. do 19. ure, prisotna
tajnica društva Olga Balant, dosegljiva na tel. štev. 01 515 10 90, faks 01 515
10 91. Elektronski naslov društva je: [email protected]. Društvo ima
tudi svojo spletno stran www.trepetlika.si.
Društvo Trepetlika v imenu bolnikov (ocenjeno je, da jih je v Sloveniji okoli
7.000), svojcev, prijateljev in skrbnikov tudi stalno opozarja na trenutno kritično
stanje glede odnosa državnih institucij in organov do bolnikov s parkinsonovo
boleznijo.
Člani društva so posebej motivirani, da dosežejo zastavljene cilje, ker v mednarodnem sodelovanjem ugotavljajo, da je možno z ustrezno obravnavo in
zdravljenjem bolnikov v znatni meri izboljšati njihovo zdravstveno stanje in jim
omogočiti zelo normalno in lepo življenje.
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