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VPLIV PARKINSONOVE BOLEZNI NA KAKOVOST ZIVLJENJA
BOLNIKA

INFLUENCE OF PARKINSON' S DISEASE ON QUALITY OF LIFE OF THE PATIENT
Urska Ajnik, Mateja Lorber

Kljucne besede: Parkinsonova bolezen, kakovost Zivljenja,
kroni¢na bolezen, bolnik

IZVLECEK

Izhodisca: Parkinsonova bolezen je kroni¢na, napredujoca ne-
vroloska bolezen. Zanjo zbolijo predvsem starejsi ljudje, vendar
se pojavlja tudi pri mladih.

Namen: Namen raziskave je bil ugotoviti, kako Parkinsonova
bolezen vpliva na kakovost Zivljenja bolnikov in kako vpliva na
samostojno izvajanje dnevnih aktivnosti.

Metode: Uporabljena je deskriptivna raziskovalna metoda. Po-
datki so bili zbrani z anketnim vpraSalnikom, ki je vseboval
dvaindvajset vpraSanj in je bil na osnovi Studija literature o
Parkinsonovi bolezni pripravljen izklju¢no za namen raziska-
ve. Raziskava je bila izvedena julija 2010. V raziskavo je bilo
vklju€enih 30 (5 %) ¢lanov drustva Trepetlika. Vrnjeni so bili vsi
razdeljeni anketni vpraSalniki, kar predstavlja 100% odziv.

Rezultati: 1z rezultatov je razvidno, da Parkinsonova bolezen
prizadene bolnike na vseh podro¢jih njihovega delovanja. Anke-
tiranci so izpostavili naslednje spremembe, ki so pri njih izrazene
in vplivajo na kakovost njihovega Zivljenja: teZave z ravnoteZjem
(70 %), tezave pri zaCenjanju gibov (66,6 %), pocasni gibi (83,3
%), tresenje v mirovanju (50 %), sprememba drze (66,6 %),
podrsavajoci koraki (73,3 %), mala pisava (76,6 %), obcutek
izgube nadzora (33,3 %), spremenjena samopodoba (33,3 %),
jeza (20 %), socialna izoliranost (23,3 %), spremenjen socialni
status (30 %), motnje spanja (60 %), hitra utrudljivost (80 %),
strah (26,6 %), Cezmerno potenje (53,3 %), suha koza (50 %),
slinjenje (60 %), zaprtje (60 %), tezave z uriniranjem (50 %),
spremembe na koZi (10 %).

Diskusija in zakljucek: Ugotovili smo, da Parkinsonova bolezen
vpliva na nacin Zivljenja, da zmanjSuje kakovost Zivljenja bolni-
kov ter vpliva na zmoZnost samostojnega izvajanja zivljenjskih
aktivnosti.

Key words: Parkinson’s disease, quality of life, cronical disease,
patient

ABSTRACT

Introduction: Parkinson’s disease is a chronic and progressive
neurodegenerative disease, primarily affecting voluntary, con-
trolled movement. It usually develops in people over 50 years
of age, but very rarely strikes those below the age of 40.

Aim: As the disease progresses, it manifests an array of debilitat-
ing symptoms which interfere with daily activities. The purpose
of this research was to establish the implications of the disease
on the patients’ quality of life.

Methods: A quantitative survey was conducted as a research
method. The instrument used in the data collection was a partially
structured questionnaire designed specifically for this purpose. It
consisted of 22 questions. 5 % of the members of the Slovenian
Parkinson’s disease society Trepetlika participated in the study.
The response rate was 100 %.

Results: Results of the study show that Parkinson’s disease can
have an impact on every aspect of the patients’ life. The symp-
toms reported were poor balance and unstable walking (70%),
slowness in initiating movement (66,5%, slowed movement -
bradykinesia (83,5%), tremor, usually while resting (50%), gait
changes (66,6%), shuffling (73,3%), handwriting difficulties
(76,6%), the feeling of loss of control (33,3%), changed self-
image (33,3%), anger (20%), social isolation (23,3%), changed
social status ((30%), sleep disorders (60%), fatigue (80%),
anxiety and fear (26,6%), excessive sweating - hyperhidrosis
(53.3%), dry skin (50%), drooling (60%), constipation (60%),
urinary problems (50%), skin changes (10%).

Discussion and conclusions: The progression of symptoms is
understandably frustrating for people suffering from Parkinson’s
disease. As gradual loss of independence has broad ramifications
including physical, emotional and psychological needs, the qual-
ity of life of the patients is greatly affected.
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Uvod

Morbus Parkinson ali Parkinsonova bolezen je pocasi
napredujoc akineti¢no-rigidni sindrom. Pri obolelem se
pojavijo pocasnost gibov, tremor v mirovanju, rigidnost,
priklonjena drZa in teZave z ravnoteZjem. Bolezen na-
stane zaradi propada pigmentiranih Ziv¢nih celic v
substanci nigra v mozganskem deblu (Tetickovic et al.,
1997). Svetovna deklaracija o Parkinsonovi bolezni iz
leta 2004 navaja, da je na svetu 6,3vmilij0na obolelih in
da so prizadete vse rase in kulture (Zivljenje, 2010). Par-
kinsonova bolezen je napredujoca bolezen mozganov, ki
nastane zaradi postopnega propada celic, proizvajajocih
dopamin. Danes vemo, da se bolezen pric¢ne veliko let
prej, kot bolnik opazi prve znake (npr. tresenje, upoca-
snjenost), in da so s temi predklini¢nimi zacetki poveza-
ne motnje spanja, motnje cutil, depresija in zaprtost. Ta
bolezen tako dobiva druga¢no (nemotori¢no) podobo in
obravnava bolnika zahteva celostni (holisti¢ni) pristop
mnogih strokovnjakov (Pirtosek, 2009). Parkinsonova
bolezen je ena najbolj razsirjenih nevroloskih bolezni,
ki najpogosteje prizadene ljudi v starosti, lahko pa se
pojavi tudi v mlajsih obdobjih. Simptomi Parkinsonove
bolezni niso specificni in se lahko izraZajo pri vsakem
bolniku drugace. Simptome lahko razdelimo na moto-
ri¢ne in nemotoric¢ne tezave.

Motori¢ne tezave so: tremor, rigidnost, akinezija
(odsotnost gibov), motnje ravnotezja, sprememba drze,
tezave pri hoji, mala pisava, spremembe glasu in govo-
ra. Parkinsonova bolezen je v osnovi bolezen gibanja ali
motorike, toda Zal prizadene tudi druge telesne funk-
cije, ki niso povezane z gibanjem. Te t. i. nemotori¢ne
teZave Cloveka lahko prizadenejo Ze leta pred pojavom
prvih tezav z gibanjem. Pomembno je, da jih ¢lovek
prepozna, saj mnoge lahko zdravimo. Nezdravljene
bolniku povzroc€ajo vrsto tezav in pomembno slabsajo
kakovost njegovega Zivljenja. Nemotori¢ne teZave so:
motnje spanja, utrudljivost, avtonomne disfunkcije,
motnje razpoloZenja in motnje vi§jih funkcij (Trost,
2009).

Ko clovek izve za diagnozo Parkinsonova bolezen,
je postavljen v nov polozaj. Kroni¢na bolezen s seboj
prinasa Stevilne Zivljenjske spremembe, ki vplivajo tako
na bolnika kot tudi na njegove bliznje. Psihi¢no pocutje
bolnika s to boleznijo je pomembno tako pri sprejema-
nju bolezni, sodelovanju v procesu zdravljenja kot tudi
pri odnosih z bliznjimi. Da bi lahko Ziveli z najvisjo
kakovostjo, je najprej potrebno sprejeti diagnozo in
se z boleznijo dobro seznaniti. Starovasnik in OZura
(2009) navajata, da se je pomembno nauciti, kako biti
pozoren do lastnega pocutja in kako poiskati pomoc,
ko je le-to potrebno.

Parkinsonova bolezen lahko prizadene vsa podrocja
Clovekovega delovanja (fizicni, psihi¢ni, duhovni in
socialni sistem) in s tem poslabsa kakovost Zivljenja.
Kakovost Zivljenja pri bolezni je odvisna od pravilnega
pristopa k obravnavi bolezni in pravilnega izbora zdra-

vljenja. Odvisna je tudi od bolnikove starosti in zmozno-
sti sodelovanja pri zdravljenju ter sodelovanja njegovih
najbliZjih. Tako je pri obravnavi bolnika s Parkinsonovo
boleznijo klju¢nega pomena celostna obravnava bolnika
ter individualno zagotavljanje najvecje mozne kakovosti
zivljenja. Ker z napredovanjem bolezni vsakodnevna
opravila postajajo vse teZja, bolnik potrebuje vedno vec
pomoci. V tem oziru je pomembno, da se bolnik s to
kroni¢no boleznijo sprijazni in se nauci z njo Ziveti.

Ceprav iskanje novih moZnih nacinov zdravljenja
Parkinsonove bolezni napreduje, Se vedno prevladuje
simptomatsko zdravljenje. To pomeni, da blaZimo simp-
tome bolezni, ne moremo pa vplivati na sam vzrok ali
hitrost napredovanja bolezni.

Kakovost Zivljenja in vpliv Parkinsonove
bolezni

Zavedati se moramo, da se bolniki s Parkinsonovo
boleznijo ne soo¢ajo samo z motori¢nimi znaki in simp-
tomi, ki mo¢no vplivajo na telesno delovanje bolnika.
Ajnik (2010) ugotavlja, da se motori¢ni simptomi naj-
bolj izrazajo pri gibanju (nestabilna hoja, podrsavajoci
koraki, tezZave pri zaCenjanju gibov, spremenjena drza
telesa, nehotni gibi), bolnikom povzrocajo tezave pri
hoji in gibanju, pri osebni higieni, oblacenju, nakupova-
nju, v gospodinjstvu in pri dejavnostih v prostem Casu.
Bolniki morajo spremeniti nain Zivljenja in dejavnosti
prilagoditi svojim zmoZnostim. Pogosto potrebujejo
pomoc pri aktivnostih, ki so jih poprej brez tezav opra-
vljali sami.

Izrazajo se tudi nemotori¢ni simptomi, kot so: de-
presija, motnje spolnosti, motnje spanja, utrujenost.
Le-ti imajo v dolocenih primerih Se vecji vpliv na
kakovost bolnikovega Zivljenja kot same motori¢ne
tezave. Zavedati se moramo, da veliko bolnikov le s
teZavo spregovori o pojavljanju nemotori¢nih simpto-
mov. Bolniki so velikokrat prepric¢ani, da bodo teZave
izzvenele same. Vsi ti izraZeni simptomi vplivajo na
¢lovekovo samopodobo, samospostovanje in dusevno
pocutje. Porusijo lahko notranje ravnovesje bolnikov,
kar vpliva na potek njihovega zdravljenja. Za pravilno
in uspesno zdravljenje bolezni je zato pomembno, da
bolnik o bolezni odkrito spregovori. Mlajsi bolniki
teZave tezje sprejemajo kot starejsi, ker so Se zaposle-
ni, saj izraZeni simptomi vplivajo na njihovo delovno
zmogljivost in s tem na socialni status. Vsi ti dejavniki
nizajo kakovost bolnikovega Zivljenja.

Medicinska sestra in bolnik s Parkinsonovo
boleznijo

Medicinska sestra je tisti ¢lan tima, ki bolnika in
skrbnika spremlja vsa obdobja bolezni, torej od posta-
vitve diagnoze in zacetne faze bolezni do njene pozne
faze. Bolnika tako spremlja celo Zivljenje in predstavlja
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vezni ¢len med bolnikom, zdravnikom in drugimi ¢lani
zdravstvenega tima (Ocepek, 2009). Pri nacrtovanju
zdravstvene nege bolnika s Parkinsonovo boleznijo
mora medicinska sestra izhajati iz bolnikovih potreb
in potreb njegove druZine.

Ker se Parkinsonova bolezen kaze z razli¢no izraze-
no bolezensko simptomatiko in se simptomi razlikujejo
od bolnika do bolnika, se prav tako razlikujejo potrebe
po zdravstveni negi bolnika in njegove druZine. Me-
dicinska sestra mora pri obravnavi bolnika upostevati
celostni pristop, ki zajema fizi¢no, psihi¢no, duhovno
in socialno stanje posameznika. Oceniti mora stopnjo
bolnikove samooskrbe, razmere v druzini in socialne
razmere. Pomembno je, da medicinska sestra bolnika
7e od zacetka spodbuja k ¢im vecji samostojnosti pri
opravljanju Zivljenjskih aktivnostih in ga motivira, da
pri obravnavi aktivno sodeluje.

Namen in raziskovalna vprasanja

Namen raziskave je bil ugotoviti, ali se pri napredu-
joci Parkinsonovi bolezni zmanjsa kakovost Zivljenja
bolnikov in ali napredujoca bolezen vpliva na samo-
stojno izvajanje dnevnih aktivnosti. V ta namen smo si
zastavili tri raziskovalna vpraSanja:

— Kateri motori¢ni in nemo-
tori¢ni znaki bolnikom s %
Parkinsonovo boleznijo go

smo pridobili pisno soglasje vodstva drustva. Anketi-
ranci so bili seznanjeni z namenom in cilji raziskave.
Sodelovanje v raziskavi je bilo prostovoljno. Anketi-
ranci so imeli moZnost odklonitve sodelovanja v razi-
skavi. Vsem sodelujo¢im smo zagotovili anonimnost,
upostevali smo nacela Kodeksa etike medicinskih sester
in zdravstvenih tehnikov Slovenije. Vrnjenih in izpol-
njenih smo dobili vseh trideset razdeljenih anketnih
vprasalnikov, kar predstavlja 100% odziv.

Rezultati

Anketiranci so bili stari od 36 do 82 let. En (3,3 %)
anketiranec je bil star 36 let, Stirje (13,3 %) 50-55 let,
dvanajst (40 %) 56-60 let, pet (16,6 %) 61-65 let, trije
(10 %) 66-70 let, dva (6,6 %) 71-75 let, trije (10 %)
anketirani so bili stari nad 80 let. Povprecna starost
anketirancev je bila 56 let.

Samo pri treh (10 %) od tridesetih anketiranih bole-
¢inani prisotna. Pri osemnajstih (60 %) anketirancih je
zmerna bolecina prisotna pri izvajanju vseh Zivljenjskih
aktivnostih in pri devetih (30 %) anketirancih je prisotna
huda bolecina, ki moc¢no vpliva na njihovo normalno
delovanje. Na Sliki 1 je prikazano pojavljanje znakov
bolezni pri anketiranih.

povzrocajo najvec tezav?
— Kateri motori¢ni in nemo-

83,3

tori¢ni znaki vplivajo na
kakovost Zivljenja bolnikov
s Parkinsonovo boleznijo?

. Tezave z ravnotezjem

— Kako Parkinsonova bole-
zen vpliva na samostojno
izvajanje aktivnosti?

Metode

Raziskava je temeljila na
kvantitativni analizi podatkov.
Uporabili smo opisno razi-
skovalno metodo, in sicer za
zbiranje podatkov delno struk-
turiran anketni vprasalnik, ki
je vseboval dvaindvajset vpra-
Sanj. Anketni vpraSalnik, ki
temelji na analizi literature, je
oblikovan izklju¢no za namen
raziskave. Raziskava je pote-
kala julija 2010. Vanjo je bilo
vkljucenih trideset bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo, ki so
Clani drustva Trepetlika, kar
predstavlja 5 % clanov dru-
Stva. Pred izvedbo raziskave

. Tezave pri zacenjanju gibov
[ Posasni gibi

. Tresenje v mirovanju

. Sprememba drze

. Podrsavajoci koraki

. Mala pisava

. Obcutek izgube nadzora

D Spremenjena samopodoba

D Jeza

D Socialna izoliranost

|:| Spremenjen socialni status

|:| Drugo

Vrsta tezav

Slika 1. Pojavljanje znakov bolezni pri anketirancih.

Figure 1. The appearance of the symptoms in the respondents.
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Nemotori¢ne tezave

Slika 2. TeZave nemotoricnega znacaja.

Figure 2. Non-motor symptoms of Parkinson’s disease.

Ugotovili smo, da ima enaindvajset (70 %) anketi-
rancev tezave z ravnotezjem in posledi¢no z nestabilno
hojo, ki povecuje nevarnost padcev; dvajset (66,6 %)
jih ima tezave pri zacenjanju gibov; kar petindvajset
(83,3 %) anketirancev se spopada s poCasnimi gibi.
Pri petnajstih (50 %) se pojavlja tresenje v mirovanju,
spremembo drZe je zaznalo kar dvajset (66,6 %) anke-
tirancev, dvaindvajset (73,3 %) jih navaja, da so njihovi
koraki pri hoji podrsavajoci in kratki, triindvajset (76,6
%) jih opaza, da se je pri njih spremenila pisava, postala
je manjSa. Deset (33,3 %) anketirancev ima obcutek, da
so0, odkar so zboleli za Parkinsonovo boleznijo, izgubili
nadzor nad svojim telesom.

Pri desetih (33,3 %) anketira-

. . . .o 0
nih se je spremenila njihova o

90

. Motnje spanja
[l Hitra utrudijivost

[ stran

. Cezmerno potenje

(26,6 %) je prisoten strah, ker ne
vedo, kako bo potekal dan in kako
in kaj bo ez nekaj Casa. Sestnajst
(53,3 %) anketirancev ima tezave
s prekomernim potenjem, petnajst
(50 %) jih ima tezave s suho koZo.

[ suha koza Kar osemnajst (60 %) anketirancev
[ siinienie ima tezave s povecanim slinjenjem,
Il zeorie ki moc¢no vpliva na njihovo samo-
— o podobo. Osemnajst (60 %) jih ima

erave zurinramem - velike tezave z odvajanjem (zapr-
[ prugo tjem), petnajst (50 %) jih ima teZave

z uriniranjem. Pod skupino drugo so
trije (10 %) anketiranci izpostavili
spremembe na koZi (koZa je bolj
obcutljiva, pojavljajo se rdecine).
Deset (33,3 %) anketirancev ima
tezave z depresijo. Devet (30 %) jih je izrazilo, da
pogosto ne vedo, kje se jih drZi glava, se ne znajdejo
in so zmedeni. Kar osemnajst (60 %) anketirancev je
izrazilo, da imajo teZave z zbranostjo; enaindvajset (70
%) anketirancev ima teZave s spominom, pozabljajo
vsakodnevne stvari, tudi imena najblizjih. Na Sliki 3
je predstavljeno, katere tezave pri anketirancih najbolj
vplivajo na kakovost Zivljenja.

Najvec, petindvajset (83,3 %) anketirancev je izpo-
stavilo, da imajo na kakovost Zivljenja najvecji vpliv
motnje gibanja; triindvajset (76,6 %) je izpostavilo
motnje ravnotezja in sedemnajst (56,6 %) teZave pri

samopodoba, pri Sestih (20

R 83,3
%) anketirancih je izraZena

jeza, zakaj so prav oni zboleli
za to boleznijo, sedem (23,3

%) se jih je zaradi bolezni in
izrazanja simptomov socialno
izoliralo in umaknilo iz druz-

66,6 . Motnje gibanja

. Motnje ravnotezja

be, saj se bojijo mnenj in nega-
tivnih odzivov drugih. Zaradi

. Tezave pri zacenjanju gibov

. Faza vklopa in izklopa

bolezni se je pri devetih (30
%) spremenil socialni status,

. Depresija

ker zaradi vseh simptomov in
tezav, ki jim jih povzroca bo-
lezen, svojega dela vec niso
zmogli opravljati kakovostno.
Prav tako smo ugotovili, da
se pri anketirancih pojavljajo
znaki nemotori¢nega znacaja,
kar prikazuje Slika 2.
Ugotovili smo, da se osem-
najst (60 %) anketirancev soo-
¢a z motnjami spanja, $tiriin-
dvajset (80 %) jih navaja, da se
pri vsakodnevnih aktivnostih
zelo hitro utrudijo, pri osmih

. Motnje v samopodobi

Izguba nadzora nad lastnim
telesom

. Tezave pri opravljanju
osnovnih aktivnosti

|:| lzguba samostojnosti

. Bolecina

26,6 26,6

Tezave, ki vplivajo na kakovost Zivljenja
Slika 3. Tezave, ki najbolj vplivajo na kakovost Zivijenja.

Figure 3. The most common quality of life issues.
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zacCenjanju gibov. Devet (30 %) anketirancev doZivlja
faze vklopa in izklopa, saj v fazi izklopa enostavno
»zamrznejo«. Osem (26,6 %) jih meni, da ima na
doseganje kakovosti zZivljenja velik vpliv depresija,
osem (26,6 %) jih meni, da samopodoba. Sestnajst
(53,3 %) anketirancev je izpostavilo obcutek izgube
nadzora nad lastnim telesom, saj se jim pojavlja ob-
cutek, da bolezen nadzoruje njihovo telo. Kar ena-
indvajset (70 %) anketirancev je navedlo, da njihovo
kakovost Zivljenja zmanjSujejo teZave pri opravljanju
aktivnosti, kot so: tezave pri oblacenju, osebni higieni
in urejenosti, gibanju in dejavnostih v prostem casu.
Sestnajst (53,3 %) anketirancev je izgubilo samostoj-
nost in pri izvajanju dnevnih aktivnostih, ki so jih pred
boleznijo brez tezav opravljali sami, potrebujejo pomoc
druge osebe. Pri dvajsetih (66,6 %) anketirancih ima
velik vpliv na doseganje kakovosti Zivljenja pojavljanje
bolecine.

Vi anketiranci ocenjujejo, da je bolezen spremenila
kakovost njihovega Zivljenja. Navajajo, da se je kakovost
njihovega Zivljenja znizala, ker so nacin Zivljenja morali
prilagoditi bolezni.

Ugotovili smo, da je pet (16,6 %) od trideset an-
ketiranih zadovoljnih s kakovostjo svojega Zivljenja,
petnajst (50 %) jih je s svojim zZivljenjem delno za-
dovoljnih in deset (33,3 %) jih je s svojim Zivljenjem
nezadovoljnih.

Razprava

Anketiranci, ki so sodelovali v raziskavi, so stari od
36 do 82 let. Najmlajsi bolnik, ki je bil star 36 let, je za
Parkinsonovo boleznijo zbolel pred petimi leti, ko je
imel 31 let. S tem tako kot Gancher (2010) ugotavljamo,
da za Parkinsonovo boleznijo zbolijo tudi mlajsi in da to
ni le bolezen starejSih ljudi. Najvec anketirancev je bilo
starih nad 56 let. S tem tako kot Bartoli¢ (2001) ugota-
vljamo, da prevalenca bolezni narasca s starostjo.

Iz rezultatov raziskave je razvidno, da se pri Par-
kinsonovi bolezni pojavlja veliko simptomov, ki so
povezani z gibalnim sistemom in jih lahko imenujemo
motori¢ne teZave. Rezultati so pokazali, da je motori¢na
simptomatika mocno izrazena pri vseh anketirancih.
Za vec kot dve tretjini anketirancev so namre¢ znacilne
teZave z ravnotezjem, teZave pri zacenjanju gibov, po-
Casnost gibov, tremor v mirovanju, podrsavajoci koraki
pri hoji. Zaradi vseh teh teZav imajo bolniki tezave pri
gibanju, izvajanju Zivljenjskih aktivnosti, aktivnosti v
prostem Casu in pri sluzZbenih obveznostih. Pri bolni-
kih se lahko spremeni tudi pisava, ki postane majhna
in tezje Citljiva, kar vpliva na delovno zmogljivost in
ucinkovitost. Tezave, povezane z majhno pisavo, ima
skoraj 80 % anketirancev.

Pri tretjini anketiranih so se pojavili obcutki izgube
nadzora nad lastnim telesom in spremenila se jim je
samopodoba. Imajo obcutek, da bolezen upravlja z
njihovim Zivljenjem, saj se izraZa s simptomatiko, ki

spremeni videz bolnika. Pogosti so tudi obcutki jeze.
Bolezen lahko spremeni socialni status, saj oboleli lah-
ko izgubijo sluzbo, spremeni se lahko njihovo druZbeno
Zivljenje. Bolniki se umaknejo iz druzbe tudi zato, ker
se bojijo predsodkov in pomilovanja druzbe.

Ugotovitve raziskave podpirajo spoznanja drugih
raziskovalcev (Bartoli¢, 2001; Foltynie, Lewis, Barker,
2003; Tostovrsnik, 2007; Zivljenje, 2010), da so pri
Parkinsonovi bolezni zelo izrazite motori¢ne teZave.
Prav tako kot Ze Martin in Dude (2009), Trost (2009)
in Zivljenje (2010) ugotovimo, da imajo bolniki s Par-
kinsonovo boleznijo tudi veliko nemotoricnih tezav.
Najpogostejse nemotori¢ne tezave pri vec kot polovici
anketirancev so: motnje spanja, hitra utrudljivost, ¢ez-
merno potenje, suha koZa, povecano slinjenje, zaprtje,
teZave z uriniranjem, manj izrazita teZava je strah. Po-
goste so tudi spremembe na dusevnem podrocju. Kar
dvema tretjinama anketirancev najvec tezav povzrocajo
motnje osredotocenja in motnje spomina. Ugotovljenih
nemotori¢nih tezav nikakor ne smemo prezreti, saj
imajo te teZave velik vpliv tako na potek zdravljenja
kot tudi na doseganje ¢im viSje kakovosti Zivljenja.
Na podlagi rezultatov smo dobili natancen odgovor
na prvo raziskovalno vprasanje, tj., katere motori¢ne
in nemotori¢ne teZave se najpogosteje pojavljajo pri
anketirancih, jim povzrocajo teZave in posegajo v njihov
ustaljeni nacin Zivljenja.

Kljub teZavam, s katerimi se soocajo bolniki, Zu-
pancic Kriznar (2010) navaja, da je pomembno, da so ti
bolniki po svojih zmoznostih telesno aktivni. Znano je
namrec, da imajo telesno aktivni bolniki s parkinsoniz-
mom daljSo Zivljenjsko dobo, boljSo kakovost Zivljenja
in lazje ter dalj Casa samostojno izvajajo vsakodnevne
aktivnosti. Pomembno je, da bolnik skrbi za gibljivost
sklepov in proznost misic ter tako preprecuje oziroma
odlozi bolezenske zaplete. Telesne vaje ne vplivajo
samo na motoriko, temve¢ tudi na izboljSanje misel-
nega toka in spomina in nenazadnje tudi na pocutje ter
razpoloZenje. Ob vsem tem se bo bolnik pocutil manj
bolnega, bolj samostojnega, spet bo vesel in bolj druza-
ben. Potrebno je le, da bolnike pouc¢imo, da naj izbirajo
aktivnosti, ki jih zmorejo in se jih veselijo.

Ugotovili smo, da se je vsem sodelujo¢im po postavi-
tvi diagnoze Parkinsonova bolezen spremenila oziroma
zniZala kakovost Zivljenja. Svoj nacin Zivljenja so morali
spremeniti in ga prilagoditi bolezni, s tem je prislo tudi
do odrekanj poprej pomembnim stvarem. Ugotovili
smo, da je le polovica anketiranih delno zadovoljnih,
medtem ko jih kar tretjina ni zadovoljnih s kakovostjo
svojega zivljenja. Ta rezultat nas opominja, da je treba
pri obravnavi teh bolnikov narediti Se marsikaj.

Recnik in Avbersek (2003) ugotavljata statisticno
pomembne razlike med skupinama bolnikov s Parkin-
sonovo boleznijo z visoko in nizko stopnjo kakovosti
Zivljenja, in sicer glede teZav pri opravljanju vsakodnev-
nih aktivnosti, depresivnosti bolnikov in depresivnosti
svojcev. Tudi ve€ kot dve tretjini nasih anketirancev je
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kot znake, ki najbolj vplivajo na kakovost njihovega
Zivljenja, izpostavilo motnje gibanja, motnje ravnotezja,
teZave pri opravljanju dnevnih aktivnostih in boleci-
no. Parkinsonova bolezen spremeni kakovost Zivljenja
vsakega bolnika ter kakovost Zivljenja njegovih svoj-
cev (Zivljenje, 2010). Ugotovili smo, da so motori¢ne
teZzave (motnje gibanja, motnje ravnotezja, tezave pri
opravljanju dnevnih aktivnosti) tiste, ki imajo najvecji
vpliv na zmanjSanje kakovosti Zivljenja bolnikov s Par-
kinsonovo boleznijo, s ¢imer dobimo odgovor na drugo
raziskovalno vprasanje.

Vecdja izraZzenost simptomov povzroca vecje omeji-
tve pri izvajanju dnevnih aktivnosti in poveca potrebo
po pomoci drugih. Ugotovili smo, da Parkinsonova
bolezen vpliva na opravljanje vsakodnevnih aktivnosti
bolnikov, saj pestra simptomatika bolezni vpliva na vsa
podrocja delovanja. Odgovorimo lahko tudi na tretje
raziskovalno vprasSanje, saj so anketiranci izpostavili,
da potrebujejo pomoc¢ pri opravljanju dnevnih aktiv-
nosti, kot so nakupovanje, osebna higiena, oblacenje,
gibanje in gospodinjstvo. V Trepetliki (Anketa, 2008)
ugotavljajo, da Parkinsonova bolezen vpliva na Stevilne
vidike vsakodnevnega Zivljenja slovenskih bolnikov,
od obicajnih opravil, kot so vsakodnevna jutranja in
dnevna opravila, kjer se pojavljajo tezave pri umivanju,
kopanju in oblacenju, pa vse do negativnih vplivov na
razpoloZenje in medc¢loveske odnose, ki jih povzroca-
jo slabo razpoloZenje, zaskrbljenost in stiske, pa tudi
tezave s spanjem.

Tudi mi smo ugotovili, da ima kar 60 % anketiranih
teZave s spanjem. Izrazite postanejo tudi duSevne stiske
bolnikov, ker napredovanje bolezni spreminja njihov
nacin zZivljenja in zahteva vedno vecje prilagajanje
in odrekanje. Le nekaj anketirancev se zdravi eno do
pet let, kar pomeni, da je bolezen v zgodnjem poteku
bolezni. Tu je v ospredju predvsem proces sprejemanja
bolezni in ucenje, kako Ziveti z boleznijo, ter ucenje
bolnikov in svojcev o bolezni. Vsi sodelujoci navajajo,
da trajanje bolezni zmanjsuje kakovost Zivljenja, saj se
vsakodnevno sooc¢ajo z vedno novimi izzivi in teZavami,
ki jih prinaSa trajanje ter napredovanje bolezni. Veliko
bolnikov je moralo spremeniti svoje vsakodnevne nava-
de in se odpovedati aktivnostim, ki so jih veselile.

Ugotovili smo, da je bolecina pri anketiranih bol-
nikih pogosto prisotna. Ceprav ne spada med znacilne
simptome bolezni, zelo vpliva na pocutje bolnikov.
Samo 10 % anketiranih bolecine ne navaja. Tretjina an-
ketirancev ima hude bolecine, ki zmanjSujejo normalno
funkcioniranje na vseh podrocjih, kar negativno vpliva
na njihovo pocutje.

Pri obravnavi bolnikov s Parkinsonovo bolezni-
jo imajo svojci pomembno vlogo, prav oni namrec¢
bolnikom pomagajo pri ucinkovitem spoprijemanju
s tezavami, sprejemanju bolezni in jim nudijo pomoc¢
pri zivljenjskih aktivnostih, ko se soocajo z izgubo sa-
mostojnosti. Pomembno je, da tako svojci kot bolniki
bolezen sprejmejo in se skupaj naucijo z njo Ziveti.

Prilagoditev Zivljenja ni potrebna samo pri bolnikih,
ampak pri celotni druzini, ki Zivi z bolnikom. Re¢nik
in AvberSek (2003) ugotavljata, da svojci bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo v primerjavi z ostalo populacijo
pogosteje obolevajo za depresijo.

Menimo, da je Parkinsonova bolezen kompleksna in
tezka, saj bolnike prizadene na vseh podrocjih njihovega
delovanja. Podobno kot Pirtosek (2009) ugotavljamo,
da je pomembno, da bolnike obravnavamo individu-
alno, celostno in multidisciplinarno, saj le tako lahko
bolnikom zagotovimo ¢im vi§jo kakovost Zivljenja in
zadovoljstvo z Zivljenjem.

Zakljucek

Parkinsonova bolezen je kroni¢na, napredujoca, ne-
ozdravljiva bolezen, ki se izraza s pestro klini¢no sliko.
Motori¢ni in nemotori¢ni simptomi te bolezni mo¢no
vplivajo na kakovost Zivljenja bolnikov in na zmozZnost
samostojnega izvajanja Zivljenjskih aktivnosti, pose-
bej, kadar bolezen napreduje in pride do poslabsanja
simptomov. Pomembno je, da so svojci vkljuceni v
obravnavo bolnikov in da so informirani o bolezni ter
premagovanju ovir, saj bolezen ne prizadene samo
bolnikov, ampak tudi njihove druZine.

Vloga medicinske sestre pri obravnavi bolnikov s
to boleznijo je pomembna v razlicnih fazah bolezni.
Medicinska sestra ima vlogo informiranja bolnikov in
njihovih druZin, prav tako obravnava bolnikove indivi-
dualne potrebe in potrebe njegove druzine. Za izboljSa-
nje kakovosti Zivljenja bolnikov ima pomembno vlogo
multidisciplinarni pristop obravnave bolnikov, saj s
tem pristopom zadovoljimo potrebe na vseh podrocjih
bolnikovega delovanja. Pomembna je tudi vloga infor-
miranja javnosti o bolezni. Z zgodnjim prepoznavanjem
bolezni in zdravljenjem lahko doseZemo boljSo odziv-
nost na zdravljenje in s tem podaljSujemo samostojnost
in izboljSamo kakovost Zivljenja bolnikov ter njihovih
svojcev.

Dolgotrajen potek bolezni in njeno zdravljenje glo-
boko poseZeta in spremenita nacin Zivljenja bolnikov
in njihovih druZin, s ¢imer se zmanjSata zadovoljstvo
z 7Zivljenjem in kakovost Zivljenja vseh. Glede na Ze
znana dejstva in dobljene rezultate ugotavljamo, da bo
v prihodnje za doseganje visje stopnje zadovoljstva z Zi-
vljenjem pri bolnikih s Parkinsonovo boleznijo potrebno
Se veliko postoriti, in sicer predvsem z vidika celostne
in individualne obravnave teh bolnikov.
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