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Uvod

1. UVvOD

Parkinsonova bolest je progresivna, onesposobljavajuéa i vrlo stresna bolest od koje osoba
oboli. Stupanj onesposobljenja ovisi 0 razvoju simptoma bolesti, a moze varirati i u jednom
danu, osobito u kasnijim fazama bolesti. Bolest se najées¢e javlja medu osobama u $ezdesetim
godinama Zivota i drugi je naj¢e$¢i neuroloski poremecaj u starijoj dobi uz Alzheimerovu bolest.
Priblizno jedna od 100 osoba starijih od 60 godina ima Parkinsonovu bolest, a procjenjuje se da
obolijeva jedna od 250 osoba starijih od 40 godina. Ce$ée obolijevaju muskarci nego Zene, ne
nasljeduje se niti je zarazna. Glavni je cilj lijeGenja odrzati bolesnika $to duze sposobnim za
samozbrinjavanje (1).

S obzirom na to da postoji Siroka lepeza sveprisutnih simptoma, poglavito motori¢kih koji se
javljaju kod oboljelih, Parkinsonova bolest ima veliki utjecaj na kvalitetu zivota oboljele osobe.
Kvalitetu zivota tesko je izmjeriti i odrediti. Postoje brojni modeli, standardi, indeksi vezani za
procjenu kvalitete zivota. Jedan od prihvacenih modela odreduje domene zivota po sljedecem
kriteriju: Zivot u ku¢i i zajednici, zaposlenje, zdravlje i forma (2). Sukladno tome proucava se i
kvaliteta zivota oboljelih od pojedinih bolesti, pa tako i od Parkinsonove bolesti.

Oboljeli se suofavaju s nepredvidivoséu simptoma, promijenjenim stanjem mobilnosti i
neizvjesnos¢u Sto posredno dovodi do promjena u radnom, obiteljskom 1 druStvenom
funkcioniranju.

Medicinska sestra pomaze bolesniku prihvatiti svoju bolest i pruzajué¢i mu zdravstvenu njegu
uci ga razli¢itim mogucnostima rjeSavanja problema ¢ime istovremeno pomaze i bolesniku i
njegovoj obitelji da bi se uspjesnije nosili s boles¢u (2). U procesu prihvacanja bolesti i svih
promjena koje ona donosi, bolesniku je od velike vaznosti socijalna podrska koja pozitivno
djeluje na fizi€ko 1 psihi¢ko zdravlje. Zbog progresivne naravi bolesti pojavljuje se 1 osjecaj
bolesnikove nesigurnosti pa je pri tome obitelj klju¢na u jacanju samopouzdanja.

Medicinska sestra za svakog bolesnika treba imati razvijen holisticki pristup. Najvaznije u radu
medicinske sestre jest upravo prepoznavanje bolesnikovih potreba, izrade plana i, na temelju

odabranih intervencija, postizanje cilja, odnosno zadovoljavanje bolesnikove potrebe.
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1.1. Definicija Parkinsonove bolesti

Parkinsonova bolest predstavlja kroni€an progresivni poremecaj motorne funkcije koji
karakterizira trijas simptoma: bradikineza, rigor, tremor uz pridruzene druge simptome. Sindrom
je dobio ime prema engleskom lije¢niku Jamesu Parkinsonu koji je 1817. god. prvi opisao
paralysiy agitans kao jedan od oblika tih simptoma. Parkinsonova bolest najéesca je bolest
pokreta (bolest bazalnih ganglija). U izvornom nazivu bolesti istaknuta je ,.kljenut* iako kljenuti
u poznatom smislu nema, ali zbog globalno usporenih i znatno oslabljenih voljnih i emotivnih
pokreta bolesnici su u poodmakloj fazi bolesti tesko hendikepirani i izgledaju kao da su oduzeti.
Moze se reci da se kod tog sindroma radi o ekstrapiramidalnoj kljenuti. Parkinsonov sindrom
moze biti posljedica brojnih stanja i obi¢no se pripisuje lezijama koje zahvacaju supstanciju

nigru i njene eferentne putove (3).

1.2. Patoanatomija i patofiziologija

Parkinsonova bolest pripada skupini neurodegenerativnih bolesti, uzrokovana je
degeneracijom neurona u supstantia nigra (SN). Stanice u SN-u proizvode dopamin,
neurotransmitor koji se oslobada u nucleus caudatusu i putamenu, sudjeluju¢i u reguliranju
kretnji i odrzavanju ravnoteze. Smanjena produkcija dopamina uvjetuje razvoj klini¢ke slike
kojom prevladavaju usporene kretnje, tremor i razvoj rigidnosti. Cilj je lijeCenja nadoknaditi
lijekovima manjak dopamina. NajraSireniji je levodopa koja je prirodni prekursor dopamina,
uspjeSno prelazi krvno-mozdanu barijeru 1 u mozgu se pretvara u dopamin. Alternativa je
administriranje agonista dopamina koji ¢e oponasati u¢inak dopamina u stanicama putamena i
kaudatusa (4).
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1.3. Etiologija

Danas razlikujemo tri glavne etioloske skupine Parkinsonove bolesti: idiopatski,
postencefaliticni i neurolepti¢ni oblik. Elementi Parkinsonove bolesti mogu se susresti i u okviru
drugih poznatih bolesti srediSnjeg ziv€anog sustava, ali u takvim slu¢ajevima prisutni su i
simptomi i znakovi oSte¢enja odgovaraju¢ih podru¢ja mozga karakteristi¢ni za doti¢nu bolest. To
je npr. akinetski oblik Huntingtonove koreje, Wilsonova bolest, idiopatska ortostatska
hipotenzija i druge multisistemske degeneracije. Uzrok idiopatskog oblika bolesti nije poznat.
Nije dokazano da nasljede ima neku ulogu osim u juvenilnom obliku Parkinsonove bolesti za
koji se pretpostavlja da je posljedica nasljednog deficita tirozin-hidroksilaze, enzima Kkoji
predstavlja vaznu etapu u sintezi dopamina. U idiopatskom obliku bolesti degeneracija i
nestanak stanica zahvada pretezno centralno smjestene skupine stanica u supstanciji nigri u
kojima se redovito intraplazmatski nalaze Lewyjeva hijalina inkluzijska tjeleSca. U
postencefaliticnom obliku degeneracija i nestanka ganglijskih stanica u supstanciji nigri nisu
ograniceni na pojedine skupine neurona, nego difuzno zahvacaju Citavu jezgru. S obzirom na to
da postoji selektivnost lezija koje su preteZito ograni¢ene na pigmenirane jezgre u tegmentumu
mozdanog debla, danas se smatra da idiopatski i postencefaliti¢ni oblik bolesti predstavljaju
sustavnu degenerativnu bolest sredi$njeg zivéanog sustava Koji uglavnom pogada neuronske
sustave koje sadrze neuromelanin. Neurolepti¢ni oblik Parkinsonove bolesti javlja se nakon
primjene velikih doza fenotijazina, butirofenona, resepina i drugih neuroleptika tijekom lijecenja
psihijatrijskih bolesti i hipertenzije. Stanje je revezribilno i nakon prekidanja uporabe lijeka koji
je izazvao Parkinsonov sindrom, stanje se u pravilu spontano popravlja. Neurofarmakoloska i
neurokemijska istraZivanja pokazala su da sva tri etioloska oblika Parkinsonove bolesti veze
zajednicki nazivnik, a to je deficit dopamina u neostrijatumu. Stupanj deficita strijartnog
dopamina paralelan je tezini parkinsonizma. Istrazivanja su pokazala da je potreban gubitak
otprilike 80 — 85% nigralnih neurona i deficit barem 80% dopamina u strijatumu da bi se pojavili

jasni klinicki simptomi bolesti (3).
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1.4. Epidemiologija

U Europi i SAD-u zivi milijun ljudi s Parkinsonovom bolesti, a godi$nje prosje¢no oboli od
60 000 do 100 000 oboljelih. Predvida se da ¢e broj novooboljelih u rizi¢noj populaciji iznad 60
godina rasti, a time i prevalencija Parkinsonove bolesti. Sukladno tim podatcima u Hrvatskoj bi
broj oboljelih iznosio do 20 000 uz 1000 novooboljelih godi$nje. Prema epidemioloSkim
podatcima u Hrvatskoj je oko 6000 dijagnosticiranih bolesnika $to ukazuje na potrebu bolje
edukacije lijecnika za dijagnostiku i otkrivanje novih bolesnika. Dijagnoza Parkinsonove bolesti
moze biti otezana u ranom stadiju bolesti. Postmortalne studije pokazuju da je ¢ak 25% slucajeva

pogresno dijagnosticirano (5).

1.5. Dijagnoza

Ne postoji test ili marker da bi se utvrdila dijagnoza Parkinsonove bolesti. Dijagnoza se
zasniva na klini¢kom pregledu i potrebna su dva od tri navedena znaka, a to su bradikineza, rigor

i tremor, no tijekom bolesti razvija se i posturalna nestabilnost (6).

Pregled zapocinje zahtijevanjem od bolesnika da prstima ,,bubnja“ po podlozi ili udara ritam
pokretima stopala da bi se utvrdilo postoji li bradikinezija. Tremor je ocit tijekom promatranja
bolesnika i treba ga razlikovati od intencijskog tremora. Rigidnost se utvrduje zahtijevanjem od
bolesnika da se opusti, a zatim mu se savijaju vrat i udovi tragajuci za otporom. AKo je bolest
prisutna, pojavljuje se otpor po tipu savijanja olovne cijevi. Posturalna nestabilnost testira se
stajanjem iza bolesnika i iznenadnim povlacenjem unatrag, zahtijevaju¢i od njega da odrzi

ravnotezu (6).

1.6. Klini¢ka slika Parkinsonove bolesti

Klinickom slikom bolesti u razvijenom stanju prevladava karakteristi¢an trijas simptoma:

bradikineza, rigor i tremor uz posturalnu nestabilnost i pridruzene druge simptome.
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Bradikineza oznaCava usporenu, siromas$nu spontanu motoriku pri kojoj su pokreti spori,
zapocinjanje pokreta je usporeno, smanjena je amplituda pokreta. Otezane su fine kretnje kao §to
su zakop¢avanje dugmadi i druge precizne radnje. Ustajanje iz stolca i okretanje u krevetu
takoder je otezano. Dolazi do mikrografije, tj. smanjenja slova tijekom pisanja. Sinkinetski
pokreti su asocirani pokreti udova (pokreti ruku pri hodu ili pri govoru), hipomimija ili oskudna
pokretljivost muskulature lica nastaje rano i postupno napreduje, a kao posljedica toga nastaje i
sijaloreja, tj. curenje sline preko usnog kuta. Treptaji postaju rjedi, dolazi do hipofonije, odnosno
slabljenja glasa koje napreduje sve do $aptaja. Govor postaje monoton, jednoli¢an i nerazumljiv.

Palilalija je otezano zapocinjanje govora, a tahifemija je ubrzanje govora do nerazumljivosti.

Rigiditet je poviseni tonus muskulature u proksimalnim i distalnim misi¢ima, agonistickim i
antagonistickim misi¢ima, cijelom duzinom pokreta. Bolesnici zauzimaju tipican polozaj tijela —
semiflektirani trup s nogama savijenim u koljenima i rukama u laktovima. Nastaje i fenomen

zupcCanika jer se na poviseni tonus po tipu rigora interpolira tremor.

Tremor se javlja kod dijela bolesnika s Parkinsonovom bolesti. To je tipi¢ni tremor u miru, tzv.
stati¢ki tremor, frekvencije 3-5 Hz. Tremor zapocinje asimetricno — prvo na jednoj ruci, ¢esto pri

psihofizi€¢kom naporu, a gubi se pri aktivaciji ekstremiteta i tijekom spavanja.

Posturalni su poremecaji vrlo Cesti u bolesnika s Parkinsonovom bolesti. Posturalni refleksi
(automatske refleksne radnje) odgovorni su za uspravan polozaj tijela. Cesta je i nestabilnost,
posebice pri naglim pokretima tijela, promjeni pravca kretanja i sl. Posturalni se poremecaji
prikazuju kao antero ili propulzija (savijanje tijela prema naprijed), retropulzija (savijanje prema

nazad) ili lateropulzija (savijanje tijela u stranu).

Bolesnici s Parkinsonovom bolesti karakteristi¢ni su po hodu sitnim koracima uz otezano
zapoCinjanje (hezitacija) hoda, vuku noge po podlozi, tzv. magnetni hod uz oteZano mijenjanje
pravca kretanja. Napredovanjem bolesti izmjenjuju se spore kretnje s nekontroliranim ubrzanjem
kratkih koraka, tzv. festinacije. Rjede se javlja i povremena zakoc¢enost ili fenomen zaledivanja
(freezing) pri ¢emu bolesnik naglo postaje zakocen i krace vrijeme nepokretan, posebice tijekom
hoda ili promjene pravca. Fenomeni on-off nagli su prijelazi iz stanja dobro kontroliranog

parkinsonizma u stanje izrazene bolesti s rigiditetom, akinezijom i tremorom. Ceste su i
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diskinezije ili nevoljni pokreti stopala i Sake kao i wearing-off fenomen, tj. pogorsanje pri kraju

doze lijeka.

Tijekom bolesti razvija se i druga simptomatologija: kognitivni/neuropsihijatrijski
poremecaji (anksioznost, depresija, demencija, poremecaj spavanja, bradifrenija), promjene
lica/o$tecenje kranijalnih Zivaca (zamucen vid, dizartrija, disfagija, maskoliko lice, olfaktorne
disfunkcije), promjene skeletnih misi¢a (kompresivne neuropatije, distonija, deformiteti stopala,
Saka, kifoskolioza, periferni edemi), autonomna i senzorna oSte¢enja, kozne manifestacije
(konstipacija, ortostatska hipotenzija, impotencija, gubitak libida, poremecaj mokrenja —

povecéana ucestalost, urgencija, bol, gréevi, parestezije i seboroi¢ni dermatitis) (6).

Diferencijalna dijagnoza moze biti esencijalni tremor (tremor je jedini znak), progresivna
supranuklearna paraliza (prisutna paraliza pogleda nadolje), vaskularni parkinsonizam kao
posljedica brojnih malih cerebrovaskularnih ishemijskih udara i otrovanje ugljikovim

monoksidom, manganom i nekim pesticidima (4).

1.7. Lijecenje

LijeCenje je Parkinsonove bolesti simptomatsko. Bolest stalno napreduje i umanjuje kvalitetu
zivota. LijeCenje se provodi nadomjesnom terapijom. U lijeCenju se upotrebljavaju: levodopa,
agonisti dopaminskih receptora, inhibitori katekol-o-metil transferaze (KOMT), amantadin i
ranije upotrebljavani antikolinergici. Levodopa s karbidopom ili benzerazidom (nuzni zbog
ubrzanog procesa dekarboksilacije levodope ubrzo nakon oralne primjene) pokazuje
najucinkovitije rezultate, ali se nakon nekoliko godina javljaju nuspojave poznate kao dugorocni
levodopa sindrom (fluktuacije motornog odgovora s on-off fenomenima, diskinezije,
psihijatrijske manifestacije i sl.). U slucaju idiopatske Parkinsonove bolesti, kao i pri pojavi
postencefalitickog oblika bolesti, smanjenje razine dopamina je presinapticko, a u
neuroleptickom obliku deficit je postsinapticki-strijatalni. S obzirom na to da je u Parkinsonovoj
bolesti oStec¢enje presinapticko i1 da su postsinapticki receptori strijatuma zdravi, od znacajne su
pomo¢i u lijeCenju direktni agonisti dopaminskih receptora. Direktnom stimulacijom

dopaminskim agonistima zaobilazi se oSteCeni presinaptic¢ki put matabolizma dopamina i djeluje
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direktno na oCuvane strijatalne receptore. Usporena se razgradanja levodope i dopamina postize
pomocu inhibitora dopamin-dekarboksilaze na periferiji, i to inhibicijom katekol-o-metil
transferaze (KOMT), a to su entakapon i tolkapon. Inhibitori KOMT korisni su samo ako se daju
zajedno s levodopom. Selektivni inhibitor monoaminooksidaze B (MAO-B inhibitor) kao $to su
deprenil i resegilin upotrebljavaju se u lijeGenju Parkinsonove bolesti. Njihovo se djelovanje
temelji na blokadi sredi$njeg metabolizma dopamina ¢ime se produzuje njegova bioraspolozivost
u mozgu. Amantadin djeluje antikolinergicki i kao agonist dopamina. U¢inkovit je u ranoj fazi

bolesti, a kasnije se daje uz druge lijekove. Kontrolira diskinezije izazvane levodopom.

Uznapredovali se oblici Parkinsonove bolesti sve ¢esce lijeCe neurokirurSskim stereotaksi¢nim
operacijama, tzv. dubokom mozdanom stimulacijom, pri ¢emu se provodi stimulacija

subtalamickih jezgara ili globusa pallidusa (6).

Posljednjih godina levodopa se upotrebljava u formi intestinalnog gela (duodopa). Bolesniku
se duodopa aplicira neposredno u jejunum pomocéu pumpe, jejunalnom sondom preko PEG-a.
Pumpa se nalazi u dzepu ili torbici oko pojasa. Tako se levodopa tijekom cijelog dana
ravnomjerno oslobada u krv i djeluje kontinuirano na bazalne ganglije dok davanje lijekova u
obliku tableta dovodi do pulsnog djelovanja levodope. Tako bolesnici ostaju aktivni i pokretni
ve¢im dijelom dana. Za uvodenje levodope kao lijeka bolesnik mora biti hospitaliziran tri tjedna
u tercijarnoj ustanovi. Bolesnike pregledavaju i nadgledaju subspecijalist parkinsonolog,
specijalizirana parkinsonoloSka medicinska sestra, gastroenterolog i radiolog. Uloga
specijalizirane medicinske sestre u procesu uvodenja duodope relativno je nezavisna od ostalih
¢lanova tima. Prije nego $to se uvede duodopa, bolesnik se mora dobro upoznati s dinamikom
Parkinsonove bolesti i motornim njihanjem — diskinezije, ukljucivanje, iskljucivanje.
Specijalizirana medicinska sestra mora uputiti bolesnika i obitelj u nacin lije¢enja duodopom kao
i U nacin njezina ¢uvanja i nabavljanja. Vazno je educirati bolesnika i obitelj kako voditi ra¢una
0 PEG-u, upoznati ih s eventualnim tehni¢kim komplikacijama i nepravilnim titriranjem lijeka i

obuciti ih rukovanju s pumpom (doziranje, baterija, ¢iS¢enje pumpe) (7).
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1.8. Neurorehabilitacija

Neurorehabilitacija je sastavni dio lijeCenja i zbrinjavanja bolesnika s razli¢itim neuroloskim
bolestima. Za njezin uspjeh vazan je koordinirani timski rad koji ukljucuje aktivno sudjelovanje
bolesnika, njegove obitelji i struénjaka iz razli¢itih podru¢ja neurorehabilitacije. Aktivno
sudjelovanje bolesnika ocekuje se u fizikalnoj, okupacijskoj, govornoj i rekreacijskoj terapiji te u
grupnim aktivnostima i edukacijskim programima. Cilj je neurorehabilitacije odrzati ili ponovno
nauciti vjeStine koje je osoba imala prije nastanka neuroloske bolesti. Uz to se bolesnike uci i
novim nacinima izvodenja radnji koje viSe ne mogu provoditi na prijaSnji nacin. Dobrobit
neurorehabilitacije je viSestruka, a ukljucuje tjelesni, emocionalni i psihosocijalni aspekt zivota
bolesnika. Da bi se postigao bolji rezultat u oporavku, rehabilitacija neuroloskog bolesnika
zahtijeva aktivnu suradnju tima struénjaka: neurologa, fizijatra, fizioterapeuta, logopeda,
psihologa, medicinske sestre, bolesnika te njegove obitelji. Rehabilitacija bolesnika oboljelih od
Parkinsonove bolesti usmjerena je na nadziranje simptoma bolesti, pravovaljanu terapijsku —
medikamentoznu opskrbljenost bolesnika pri ¢emu se rukovodi i usmjerava ostala rehabilitacija.
Nakon postavljene dijagnoze rehabilitaciju je potrebno usmjeriti k smanjenju simptoma koji
ograniCavaju obavljanje osnovnih fizioloskih funkcija i motoricku pokretljivost (tremor,
akinezija rigor, smetnje gutanja i ostalo) (8). Plan i program mora biti individualno prilagoden,
ali i dinamican te pratiti sve promjene i nedostatke koje se javljaju kod bolesnika. Vjezbe su
Kljuéni ¢imbenik za poboljsanje kvalitete Zivota tih bolesnika. One su vazne za svakog ¢ovjeka
koji zeli odrzati svoju pokretljivost. Za te su bolesnike mnogo vaznije budué¢i da se model
pokreta tijela znac¢ajno mijenja. Te promjene uklju¢uju automatske pokrete kao Sto je hodanje,
ustajanje, hvatanje i predstavljaju radnje o kojima ne razmi$ljamo dok ih s lako¢om obavljamo.
U te aktivnosti uklju¢ene su bazalne ganglije u mozgu koje su odgovorne za automatske radnje.
Kod Parkinsonove bolesti, zbog osteCenja tog dijela mozga i nedostatka dopamina, bolesnici
imaju poteskoce s obavljanjem automatskih radnji. Da bi izvrsili te radnje, zdravi mozak prima
informacije i1 poticaje iz raznih izvora kao $to su vizualni, slus$ni i proprioceptivni poticaji.
Sluzedi se tim poticajima, vjeZbanjem poti¢emo tijelo na svladavanje ukocenosti. Osim vjezbi u
kojima upotrebljavamo razne metode poticaja, upotrebljavaju se vjezbe posture i balansa, metode
istezanja (refleks na istezanje), vjezbe snazenja te vjezbe disanja i relaksacijske tehnike (autogeni

trening).



Uvod

Uloga je medicinske sestre educirati bolesnika i njegovu obitelj o vaznosti vjezbi za
odrzavanje ili poboljSanje dnevnih aktivnosti. Pacijent svakodnevno moze provoditi lagane
vjezbe. Osim njih treba biti aktivno ukljucen u rad, hobi ili kué¢anske poslove i kretanje. lako
vjezbanje nece ukloniti simptome bolesti ili smanjiti njezinu progresiju, ono ¢e poboljsati

bolesnikovo tjelesno i dusevno stanje.



Kvaliteta zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti

2. KVALITETA ZIVOTA OBOLJELIH OD PARKINSONOVE BOLESTI

Svjetska zdravstvena organizacija (WHO, engl. World Health Organization) odreduje
kvalitetu Zivota kao percepciju vlastitog polozaja u zivotu u kontekstu kulture i sustava
vrijednosti u kojem pojedinac zivi te u odnosu s njegovim vlastitim ciljevima, o¢ekivanjima,

standardima i interesima (9).

Kvaliteta Zivota na nasim je prostorima relativno malo istraZivana, no izuzetno je vazna pri

mjerenju sveukupnog funkcioniranja bolesnika s kronicnom bolesti.

Svaka osoba kvalitetu zivota dozivljava razli¢ito i osobno s obzirom na to da ima razli¢ite
sustave vrijednosti. Kada bismo pokusali odrediti pojam kvalitete Zivota, tada bi ono obuhvacalo

sljedece kategorije:

e sposobnost razmiSljanja i donoSenja odluka
e fizi¢ko i mentalno zdravlje

e Zivotni uvjeti

e socijalne veze

e vjerska uvjerenja

e kulturalne vrijednosti

e osjecaj zajedniStva

e financijska i ekonomska situacija

e obiteljsko funkcioniranje.

Kvaliteta Zivota svake osobe ovisi o objektivnim okolnostima u kojim osoba Zivi, ali 1 o
samoj osobi, 0 njezinom dozivljaju realne situacije, sustavu vrijednosti, o¢ekivanjima i teznjama.
To je sloZzeno sveobuhvatno zadovoljstvo, odnosno nezadovoljstvo vlastitim zivotom. Bolji

zivotni uvjeti u pravilu daju 1 viSu razinu kvalitete Zivota.

Parkinsonovu bolest ubrajamo u kroni¢ne nezarazne bolesti koja je u svijetu ima veliko
socioekonomsko znac¢enje. Kod osoba koje boluju od Parkinsonove bolesti nesumnjivo dolazi do
promjene kvalitete zivota. Oni zahtijevaju dugotrajno lijeCenje i zdravstvenu skrb, velike

bolnicke kapacitete i dobro organiziranu sluzbu kuc¢nog zbrinjavanja. Uzevsi u obzir Siroku
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Kvaliteta zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti

lepezu simptoma koji se javljaju, kod oboljelog i obitelji pojavljuje se niz frustracija. Bolest
izaziva trajna oStecenja S negativnim utjecajem na kvalitetu zivota oboljelog koje zahtijevaju

promjene u zivotnom stilu.

2.1.  Uloga medicinske sestre u poboljsanju kvalitete Zivota kod oboljelih od

Parkinsonove bolesti

Zdravstvena njega bolesnika jedan je od vaznih ¢imbenika u procesu skrbi za oboljelog od
Parkinsonove bolesti, a mora biti dobro isplanirana i individualizirana (prilagodena bolesniku i

njegovim potrebama).

Nakon postavljanja dijagnoze bolesti mnogi su bolesnici skloni poricanju bolesti, zahtijevaju
preglede i misljenja drugih lije¢nika, nadajuéi se da je pogresna prvotna dijagnoza. U pocetku
odbijaju ukljuciti obitelj, ne pridrzavaju se savjeta lije¢nika te nerijetko ne uzimaju redovito
terapiju. To je ponekad razumljivo jer prijelaz iz zdravog stanja u stanje kroni¢ne degenerativne
bolesti predstavlja veliku promjenu. Bolesnici se moraju suociti sa simptomima bolesti i svim
poteskoc¢ama koje bolest donosi. Medicinska sestra pomaze bolesniku prihvatiti njegovu bolest
kako ju ne bi dozivljavao kao preveliki teret, ukazujuéi na razli¢ite moguénosti rjeSavanja

problema te pomazuci bolesniku i njegovoj obitelji da se $to uspjesnije nose s bolescu.

Pocetni je zadatak medicinske sestre utvrdivanje potreba za zdravstvenom njegom
uzimanjem sestrinske anamneze koja ¢e dati uvid u tjelesno, psihi¢ko 1 socijalno stanje
bolesnika. Dobro prikupljeni podatci daju uvid u cjelovitu i toénu promjenu bolesnikova stanja
radi utvrdivanja stupnja samostalnosti i njegove mogucénosti zadovoljavanja osnovnih ljudskih
potreba. Uz promatranje bolesnika vazno je Koristiti se sekundarnim i tercijarnim izvorima
podataka (10).

Zdravstvena njega bolesnika zahtijeva holisticki pristup, a usmjerena je na zadovoljavanje
njihovih potreba, sprjecavanje komplikacija, dugotrajnije oc¢uvanje samostalnosti te edukaciju
bolesnika i njegove obitelji. Planira se individualno za svakog bolesnika, a ovisi 0 njegovim

problemima i potrebama jer su razli¢iti kod svakog pojedinca, a ovise i o stadiju bolesti.
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Najcesci su problemi s kojima se sestra susrec¢e kod bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti:

e SMBS u vezi s tremorom i poremecajem motorike

e smanjen unos hrane u vezi s otezanim zvakanjem i gutanjem

e otezana fizi¢ka pokretljivost u vezi s rigorom i misi¢nim umorom

e smanjeno podnoSenje napora u Vezi s miSi¢nim umorom

e Visok rizik za aspiraciju

e Visok rizik za opstipaciju u vezi sa smanjenom aktivnosc¢u i uzimanjem lijekova
e visok rizik za pad u vezi s poremecajem motorike/gubitka ravnoteze

e depresija

e socijalna izolacija.

Tijekom hospitalizacije medicinska sestra poticat ¢e bolesnika na redovito odrzavanje osobne
higijene, objasnit ¢e mu nacine samopomoci te uporabu pomagala. Bolesnik treba znati da u
svakom trenutku moze zatraziti pomo¢ medicinske sestre. Ukoliko je potrebno, medicinska
sestra ¢e osigurati i pomagalo koje ¢e pripomoci aktivnostima okretanja bolesnika u postelji i
aktivnostima kretanja bolesnika (10).

Parkinsonova bolest nizom simptoma direktno narusava kvalitetu zivota, ali i socijalnu
ukljucenost bolesnika. Upravo ta Sarolikost simptoma, od kojih neki izravno naruSavaju
konzumaciju obroka (nemoguénost fizickog uzimanja i konzumiranja zvakanjem i gutanjem),
usmjerava na vaznost pracenja prehrambenog statusa (11).

Odrzavanje primjerene tjelesne teZzine moze biti ometano iz nekoliko razloga: bolesnici vrlo
Cesto osjecaju neugodu zbog sporosti i neurednosti u jelu, pojava suhocée usta zbog uzimanja
lijekova ¢ime je otezano uzimaje hrane, moguce su poteSkoce gutanja zbog tremora jezika i
poteskoce u oblikovanju zalogaja. U procjeni prehrambenog statusa vazna je uloga medicinske
sestre. Ona kod bolesnika prati parametre kao $to su tjelesna tezina, nuspojave pri uzimanju
lijekova, prehrambene navike bolesnika, opée stanje bolesnika, prisutnost opstipacije,
inkontinencije i drugo (11).

Zbog svega navedenog hrana treba biti primjereno posluzena (adekvatan pribor, posuda koja
zadrzava toplinu) i privla¢na. Bolesnika treba savjetovati da za vrijeme hranjenja mora sjediti
uspravno te mu osigurati dovoljno vremena za jelo. Valja preporuditi uzimanje hrane koja se

lakse guta (polutvrda hrana i guste tekucine lakSe se gutaju nego rijetke). Svakog tjedna kod
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bolesnika treba pratiti tjelesnu tezinu da bi se na vrijeme uocio moguéi gubitak. Potrebno je
provoditi mjere sprje¢avanja opstipacije jer je ona ¢est problem kod takvih bolesnika. Potreba za
pomoci bolesnika je promjenjiva — od minimalne pa sve do potpune ovisnosti o pomoci drugih
osoba. Mnogi oboljeli odbijaju ¢injenicu da boluju od Parkinsonove bolesti ili nisu svjesni svoje
situacije, stoga medicinska sestra mora pazljivo pristupiti njihovim potrebama. Da bi mu se
omogucio §to kvalitetniji Zivot, bolesniku je vazna prikladna pomo¢ i njega za vijeme
hospitalizacije, ali i u njegovom domu.

Medicinska sestra treba posvetiti pozornost psiholoSkom pristupu, mora znati promatrati i
bolesnikove neverbalne poruke, treba biti sposobna izraziti empatiju prema bolesniku i njegovoj
obitelji. Bolesnika i obitelj potrebno je motivirati prikazom pozitivnih primjera rjesavanja
problema i dobrom edukacijom. Ciljevi su zdravstvenog odgoja: poboljsanje fizicke
pokretljivosti i spreCavanje ozlijedivanja, zadovoljavanje nutritivnog statusa, sprecavanje
opstipacije te postizanje zadovoljavajuce psihosocijalne prilagodbe. Govorec¢i o kvaliteti Zivota,
mislimo na pojavu poteSko¢a koje mogu biti medicinske, emocionalne, obiteljske, pravne i
ekonomske prirode. Trenutna sestrinska literatura pruza informacije kako olaksati motorne,
senzorne i autonomne simptome bolesti i kako zbrinjavati bolesnika u okviru smanjenog fizickog
funkcioniranja, ali malo se govori o kvaliteti zivota tih bolesnika, mogucnosti samozbrinjavanja i

Sto kvalitetnijeg funkcioniranja.

Sestrinska skrb mora biti usmjerena na otkrivanje nacina koji ¢e bolesniku omoguditi najvisi
mogucéi stupanj samostalnosti i neovisnosti o drugima, ali ne i na obavljanje rutine umjesto njega.
Medicinska sestra planiranjem i provodenjem zdravstvene njege i zdravstvenog odgoja moze

pomoc¢i  bolesniku  poboljsati  kvalitetu  zivljenja i ocuvati vlastitu  neovisnost.

13



Cilj rada

3. CILJ RADA

Cilj je rada prikazati i utvrditi utjecaj prisutnih simptoma u svakodnevnom funkcioniranju

oboljelih osoba te utvrditi $to bi moglo pridonijeti povecanju stupnja njihove kvalitete zivota.
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4. MATERIJALI | METODE

Valjan rezultat istrazivanja u podjednakom omjeru ovisi o planu istraZivanja i o njegovom
provodenju. Kako bismo pojasnili definirane ciljeve ovog rada, potrebno je prikupiti primarne
podatke. Poznato je da prikupljanje primarnih podataka moze biti provedeno na viSe nacina te
izravno ovisi o cilju samog istrazivanja, 0 raspolozivim izvorima i populaciji na kojoj se planira

provesti istrazivanje.

4.1. lIspitanici

Ispitanici su bili bolesnici oboljeli od Parkinsonove bolesti. Ispitivanje je provedeno u
specijalistickoj ambulanti Klinike za neurologiju KBC-a Osijek i u Udruzi oboljelih od
Parkinsonove bolesti ,,Budenje. Podatci su prikupljeni tijekom lipnja, rujna i listopada 2015.

godine.

4.2. Upitnik

Za mjerenje subjektivne kvalitete zivota koristen je uz prethodnu dozvolu anketni upitnik
Parkinson's disease quality of life questionare (PDQL). Sest pitanja sadrze sociodemografske
podatke s ponudenim odgovorima ili prostorom za dopisivanje odgovora. Kvaliteta zivota
istrazuje se upitnikom koji sadrzi 37 pitanja rasporedenih u Cetiri domene: simptomi bolesti (14),
sustavni simptomi (7), emocionalno funkcioniranje (9) i drustveno funkcioniranje (7). Odgovori
ispitanika oznaceni su Likertovom skalom od pet stupnjeva pri ¢emu stupnjevi oznacavaju: sve

vrijeme (1*), ve¢inu vremena (2%*), povremeno (3*), rijetko (4*), nikad (5*).
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4.3. Statisticke metode

Kategorijski podatci predstavljeni su apsolutnim i relativnim frekvencijama. Numeri¢ki
podatci opisani su aritmetickom sredinom i standardnom devijacijom u slu¢aju raspodjela koje

slijede normalnu, a u ostalim slu¢ajevima medijanom i granicama interkvartilnog raspona.

Razlike ili povezanost kategorijskih varijabli testirane su Hi-2 testom, a po potrebi
Fisherovim egzaktnim testom. Normalnost raspodjele numeri¢kih varijabli testirana je
Kolmogorov-Smirnovljevim testom. Sve su P vrijednosti dvostrane. Razina znacajnosti
postavljena je na 0,05. Za statisticku analizu koriSten je statisti¢ki program SPSS (inacica 16.0,
SPSS Inc., Chicago, IL, SAD).

4.4. FEti¢ka nacela

Prije provedbe samoga istrazivanja dobivena je suglasnost Povjerenstva za eticka i staleska
pitanja medicinskih sestara i tehni¢ara. Sudjelovanje u istrazivanju bilo je dobrovoljno, a
ispitanici su pisanim i usmenim putem bili obavijeSteni o istrazivanju. Istrazivanje se provodilo
primjenom upitnika. Prije provedbe istrazivanja ispitanici su potpisali suglasnost o pristanku na

sudjelovanje te su dobili obavijest s osnovnim podatcima o istrazivanju.
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5. REZULTATI

Istrazivanje je provedeno na 31 ispitaniku od kojih je 17 (54,8%) muskog spola dok je 14
(45,2%) ispitanika zenskog spola. Prosjec¢na starosna dob ispitanika je 70,4 godine, standardna
devijacija iznosi 8,8 pri ¢emu najmladi ispitanik ima 46 godina, a najstariji 86 godina. Prosje¢na
duzina ukupnog trajanja bolesti iznosi 5,9 godina, a SD = 4,5 godina pri ¢emu najkrace trajanje

bolesti iznosi jednu godinu, a najduze 17 godina.

OZenjeno/udano je 18 (58,1%) ispitanika; dok je 12 (38,7%) ispitanika udovac/udovica. (Tablica
1)

Tablica 1:Brac¢no stanje

Broj Postotak
Ozenjen/udana 18 58,1%
Neozenjen /neudana 1 3,2%
Brac¢no stanje | Razveden /razvedena 0 0,0%
Udovac/udovica 12 38,7%
Ukupno 31 100,0%

Kvalificirani/nekvalificiranih radnika (KV/NKV) je 11 (35,55); 14 (45,2%) ispitanika navodi
srednju strué¢nu spremu (SSS). (Tablica 2.)

Tablica 2:Stru¢na sprema

Broj Postotak

Bez odgovora 1 3,2%
Kuvalificirani/nekvalificirani radnik 11 35,5%
(KVINKV)

Struéna sprema Srednja stru¢na sprema (SSS) 14 45,2%
Visa $kolska sprema (VSS) 3 9,7%
Visoka stru¢na sprema (VSS) 2 6,5%
Ukupno 31 100,0%

Nezaposlenih ispitanika je 2 (6,5%), dok su 29 (93,5%) ispitanika umirovljenici.
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Ispitanici imaju najmanje poteSkoca u vezi s iznenadnim ekstremnim pokretima 4,19 (SD 1,05);

te s pojavom slinjenja gdje prosjecna vrijednost iznosi 4,0 (SD 1,21).

Najvise poteskoca ispitanici imaju sa otezanim hodom 2,55 (SD 1,46); te sa drhtanjem ruku gdje
prosjecna vrijednost iznosi 2,58 (SD 1,31) (Tablica 3).

Tablica 3. Prosje¢ne ocjene simptoma bolesti

Broj (%) ispitanika

o Aritmeti¢ka | Standardna

Poteskoce Bez g A

1* 2% 3* 4* 5* UKUPNO sredina devuacua
odgovora
- 3,2 6,5 38,7 | 9,7 | 419 100 3,81 1,17
Ukocenost?

Osjecaj napetosti? - 9,7 16,1 355 | 25,8 | 12,9 100 3,14 1,16
Drhtanje ruku? - 25,8 226 | 323 | 65 | 129 100 2,58 1,31
Nespretnost? - 9,7 29,0 | 38,7 | 129 | 9,7 100 2,84 1,10
Otezan hod? - 35,5 16,1 | 194 | 16,1 | 129 100 2,55 1,46
Poteskoce pri - 22,6 25,8 194 | 16,1 | 16,1 100 2,77 1,41

promjeni smjera

pri hodu?

Poteskoce pri - 22,6 19,4 194 | 19,4 | 194 100 2,94 1,46
pisanju?

on-off razdoblja? 3,2 0,0 3,2 38,7 | 22,6 | 32,3 100 3,74 1,15

Poteskoce pri - 6,5 129 | 16,1 | 16,1 | 484 100 3,87 1,34
govoru?

Slinjenje? - 6,5 3,2 22,6 | 19,4 | 484 100 4,00 1,21
Poteskoce pri - 12,9 290 | 258 | 129 | 194 100 2,97 1,33
sjedenju duze

vrijeme?

Iznenadni - 0,0 6,5 258 | 9,7 | 58,1 100 4,19 1,05

ekstremni pokreti?
Poteskoce pri 3,2 6,5 419 22,6 9,7 16,1 100 2,77 1,31
ustajanju sa
stolca?
Poteskoce pri - 16,1 29,0 22,6 | 129 | 194 100 2,90 1,37

promjeni polozaja
u krevetu?
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U sustavnim simptomima ispitanici imaju najmanje poteskoca vezano za opée lose stanje 3,55

(SD 0,85); te pojavu opstipacije gdje prosje¢na vrijednost iznosi 3,48 (SD 1,31).

Najvise poteskoca vezano za sustavne simptome zabiljezeno je u vezi s poteSko¢ama pri hodanju

2,48 (SD 1,36); te kod osjecaja jakog umora gdje prosjecna vrijednost odgovora ispitanika iznosi

2,74 (SD 1,18) (Tablica 4).

Tablica 4. Prosje¢ne ocjene sustavnih simptoma

Broj (%) ispitanika

L Aritmeti¢ka | Standardna
Poteskoce Bez . c
1* 2% 3* 4* 5* UKUPNO sredina devijacija
odgovora
Osjecali se - 0 6,5 48,4 | 29,0 | 16,1 100 3,55 0,85
opcenito lose?
Osjecaj - 9,7 129 | 355 | 323 | 97 100 3,19 1,11
malaksalosti?
Osjecaj jakog - 12,9 32,3 | 355 | 65 | 12,9 100 2,74 1,18
umora?
Umor nakon - 12,9 22,6 | 452 | 9,7 9,7 100 2,81 1,11
prospavane noéi?
Poteskoce pri 3,2 22,6 290 | 25,8 | 6,5 | 12,9 100 2,48 1,36
hodanju?
Ucestalije - 12,9 32,3 | 12,9 | 25,8 | 16,1 100 3,00 1,34
mokrenje?
Opstipacija? - 6,5 194 | 258 | 16,1 | 32,3 100 3,48 1,31

U drusStvenom funkcioniranju ispitanici imaju najmanje poteSkoca s prijevozom 3,55 (SD 1,15);

te s nemogucénoscu bavljenjem hobijem gdje prosjecna vrijednost iznosi 3,23 (SD 1,18).

NajviSe poteskoca vezano za drusStveno funkcioniranje zabiljeZeno je kod pitanja poteSkoce pri

bavljenju sportom 2,48 (SD 1,23); te kod pitanja kako bolest utjeCe na seksualni zivot gdje

prosje¢na vrijednost iznosi 2,81 (SD 1,66) (Tablica 5).
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Tablica 5. Prosje¢ne ocjene drustvenog funkcioniranja

Poteskoce

Broj (%) ispitanika

Bez

odgovora

1*

2*

3*

4*

5*

UKUPNO

Aritmeticka
sredina

Standardna
devijacija

Nemoguénost
bavljenja
hobijem?

3,2

29,0

29,0

19,4

19,4

100

3,23

1,18

Poteskoce pri
bavljenju
sportom?

32,3

12,9

32,3

19,4

3,2

100

2,48

1,23

Otkazivanje
drustvenih
aktivnosti zbog
bolesti?

3,2

16,1

9,7

22,6

29,0

19,4

100

3,16

1,46

Vise poteskoca pri
odlasku na
godisnji odmor
nego prije?

22,6

12,9

29,0

19,4

16,1

100

2,94

1,39

Poteskoce pri
potpisivanju u
javnosti?

19,4

22,6

19,4

12,9

25,8

100

3,03

1,49

Poteskoce s
prijevozom?

3,2

16,1

29,0

25,8

25,8

100

3,55

1,15

Utjecaj bolesti na
seksualni zivot?

6,5

22,6

12,9

25,8

6,5

25,8

100

2,81

1,66

U emocionalnom funkcioniranju ispitanici imaju najmanje poteSkoca s osje¢ajem straha zbog

bolesti 4,48 (SD 0,72); te s prihva¢anjem bolesti gdje prosjecna vrijednost iznosi 3,77 (SD 0,96).

Najvise poteskoca zabiljeZeno je u vezi s osjecajem nesigurnosti pri hodu 2,58 (SD 1,26); te kod

nesigurnosti zbog fizi¢kih ograni¢enja gdje prosjecna vrijednost iznosi 2,61 (SD 1,05) (Tablica

6).

Tablica 6. Emocionalno funkcioniranje

Broj (%) ispitanika

-, Aritmeticka | Standardna
Poteskoce Bez . S
1* 0% g% 4% 5 | UKUPNO sredina devijacija
odgovora
Nesigurnost zbog - 129 | 355 | 355 | 9,7 6,5 100 2,61 1,05
fizickih
ogranicenja?
Osjecaj srama - 0,0 0,0 129 | 25,8 | 61,3 100 4,48 0,72
zbog bolesti?
Strah od 3,2 3,2 194 | 32,3 | 29,0 | 129 100 3,19 1,19
pogorsanja

20




Rezultati

bolesti?

Osjecaj - 194 | 38,7 | 16,1 | 16,1 | 9,7 100 2,58 1,26
nesigurnosti pri
hodu?

Poteskoce u - 0,0 9,7 29,0 | 355 | 25,8 100 3,77 0,96
prihvacanju
bolesti?

Osjecaj - 3,2 3,2 29,0 | 452 | 194 100 3,74 0,93
obeshrabrenosti?

Poteskoce u - 9,7 226 | 29,0 | 9,7 | 29,0 100 3,26 1,37
koncentraciji?

Poteskoce u - 9,7 226 | 29,0 | 194 | 194 100 3,16 1,27
pamcenju?

Osjecaj - 3,2 19,4 | 355 | 323 | 97 100 3,26 1,00
zabrinutosti zbog
mogucih
posljedica bolesti?

5.1. Ukupan score (rezultat) prema spolu, dobi i duzini ukupnog trajanja bolesti

Nesto su vece ukupne poteskoce kod Zena ali bez znacajnih razlika u odnosu na muskarce

(Tablica 7).

Tablica 7. Ukupne poteskoce u odnosu na spol

Aritmetic¢ka
spol N ) p
sredina
Poteskoce — Musko 17 15,65
ukupno zensko 14 16,43 0,812

*Mann-Whitney U
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Rezultati

Tablica 8. Ukupne poteskoce u odnosu na dob.

Ispitanici sa 65 1 viSe godina ocjenili su ukupne poteskoce viSom ocjenom,

ispitanika do 64 godine (Tablica 8).

Aritmeticka
dob N . p
sredina
Poteskoce — 46-64 g. 8 14,56
ukupno 65 g. i vise 23 16,50 0,604

* Mann-Whitney U

Tablica 9. Ukupne poteskoce u odnosu na duZinu ukupnog trajanja bolesti

Trjanje N Aritmeticka
bolesti sredina P
Poteskoce — 0-3g. 13 18,73
ukupno 4-7 g. 8 16,50 0,214
8 g.ivise 10 12,05

* KruskalWallis Test

ali ne znacajno od

Ispitanici koji boluju od Parkinsonove bolesti manje od tri godine ocjenili su ukupne poteSkoce
viSom ocjenom, ali ne znacajno od ispitanika koji boluju od 4-7 godina i od 8 godina i vise

(Tablica 9).
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6. RASPRAVA

Sli¢no istrazivanje provedeno je u Turskoj 2008. godine na 89 pacijenata s dijagnozom
Parkinsonove bolesti. Istrazivanje je provedeno u ambulanti Medicinskog fakulteta u Istanbulu
na Odjelu fizikalne medicine i rehabilitacije. U istrazivanju je sudjelovalo 50 muskaraca (56,2%)
i 39 zena (43,8%) i svi su ispunili PDQL upitnik u turskoj verziji. Starost sudionika bila je od 40
do 82 godine, pocetak bolesti u rasponu izmedu 2 i 18 godina $to je sli¢no naSim podatcima,
samo $to je provedeno na veéem broju ispitanika. Usporedimo li s nasim istrazivanjem, mozemo

re¢i da je naruSenost kvalitete zivota sli¢na (12).

Ukoliko pogledamo odgovore naseg istrazivanja koje se odnose na simptome bolesti,
mozemo vidjeti da 25,8% ispitanika ima tremor ili drhatnje ruku cijelo vrijeme dok njih 32,3%
povremeno osjeca tremor. Nevoljni pokreti u mirovanju klasi¢ni su znak Parkinsonove bolesti.
Oni mogu biti prisutni u jednoj ili u objema rukama, jeziku ili jednoj strani tijela.
Napredovanjem bolesti tremor se pojac¢ava do te mjere da bolesnik ne moze, primjerice, drzati
mirno novine tijekom citanja niti moze mirno birati telefonski broj (1). Nadalje, od 31 ispitanika
¢ak 35,5% navodi da ima otezan hod cijelo vrijeme. Tu treba istaknuti znacaj svakodnevnih
vjezbi hodanja pri ¢emu bolesnici trebaju praviti velike korake, svjesno pokretati ruke pri hodu i
podizati stopala. Trening pokretljivosti koristen je u prevenciji magnetnog hoda (13). Veliki dio
ispitanika (38,7%) povremeno ima on-off razdoblja (nagli prijelazi iz stanja dobro kontroliranog
parkinsonizma u stanje izrazene bolesti s rigiditetom, akinezijom i tremorom) §to im znacajno
umanjuje kvalitetu zivota i otezava im svakodnevno funkcioniranje. Na pitanje vezano uz
iznenadane ekstremne pokrete 58,1% odgovora da nikada nema takve simptome dok 25,8%
odgovora da povremeno ima te poteskoce, posebice dugogodisnji oboljeli ispitanici. Usporedimo
li te odgovore s odgovorima ispitanika u Turskoj, moze se uociti da su nasi rezultati u korelaciji
S rezultatima istrazivanja dobivenih u Turskoj.

Sto se ti¢e sustavnih simptoma, na pitanje osjecaju li bolesnici umor nakon prospavane noci
45,2% odgovora da povremeno osjeca umor. Ucestalije mokrenje javlja se kod 32,3% ispitanika.
Opstipaciju kao Cestu pojavu kod bolesnika s Parkinsonovom boles¢u povremeno ima 25,8%
ispitanika, a uzrok su tome smanjena aktivnost, slabost misi¢a koji sudjeluju pri praznjenju

crijeva 1 nuspojave uzimanja lijekova. Bolesnika je vazno poticati na kretanje i aktivno
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izvodenje vjezbi koliko god je to moguce. Vazno je i preporuciti uzimanje hrane bogate
celulozom, konzumiranje vece koli¢ine tekucine, a u krajnjem slucaju po preporuci lijecnika
mogu se uzeti i laksativi (14). Osim tih motornih simptoma veliku ulogu imaju i nemotoricki
simptomi. Na pitanje osjecaju li sramotu zbog bolesti, najvise ih je odgovorilo da se ne srame
svoje bolesti, i to ¢ak 61,3%. No 35,5% povremeno osjeca zabrinutost zbog mogucih posljedica
bolesti. Potesko¢e u pamcenju i koncentraciji javljaju se povremeno kod 29,0% ispitanika. Ti
nemotoric¢ki simptomi danas se sve vise istrazuju jer su rani pokazatelji bolesti. Kod bolesnika
postoji i velika sklonost depresiji uzrokovana biokemijskim promjenama, ali je jednim dijelom
reaktivna zbog spoznaje o vlastitoj bolesti. Depresija, gubitak motivacije i koncentracije javljaju
se u 40-60% bolesnika, a kod veéine prethode pojavi motorickih simptoma. Bolesnici postaju
nervozni, tuzni, prevladavaju osjecaj bezvrijednosti i bespomocnosti. Dolazi do gubitka energije
1 interesa za uzivanjem u aktivnostima u kojima su nekad uzivali. Javljaju se poremecaj sna,
teskoce u koncentraciji, pamcenju i odlucivanju, prisutne su misli o smrti ili samoubojstvu sve do
pojave halucinacija §to dovodi do smanjene kvalitete zivota (15). Uzmemo li u obzir svih 37
tvrdnji, najcesci odgovori ispitanika su ,,veé¢inu vremena“ i ,,povremeno* pa se prema dobivenim
rezultatima moze zakljuciti da je kvaliteta zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti prilicno
narusena.

Zbog malog uzorka ispitanika nisu nadene znacajnije razlike u pojavi problema kod oboljelih
bez obzira na spol, dob i ukupnu duzinu trajanja bolesti. Istrazivanje ostavlja prostora za daljnji
rad s ve¢om skupinom istrazivane populacije.

Dobro bi bilo usporediti PDQL s nekim drugim upitnikom o kvaliteti Zivota kod
Parkinsonove bolesti kao $to je npr. PDQ-39. Rezultati bi pripomogli boljoj procjeni alata pri
odredivanju kvalitete Zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti.

Provedeno istrazivanje daje pregled utjecaja prisutnih simptoma bolesti na kvalitetu Zivota
bolesnika. Dobiveni rezultati mogli bi pomo¢i pri definiranju smjernica za edukaciju oboljelog i
njegove obitelji te ukazati na potrebu ukljucivanja drugih stru¢njaka u tim. lako je do danas
provedeno mnogo istrazivanja vezanih za kvalitetu Zivota kod pojave ove bolesti, jos uvijek je
nedovoljno istraZivanja iz perspektive sestrinske znanosti.

S obzirom na to da medicinska sestra ima vaznu ulogu u timu, potrebno je dodatno istraziti
moguénost sestrinskih intervencija te razviti protokole i priru¢nike za poboljSanje tih

intervencija.
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7. ZAKLJUCAK

Analizom rezultata dobivenih istrazivanjem mozemo zakljuciti sljedece:

e kvaliteta zivota bolesnika znatno je narusena jer je na ponudena pitanja veéina bolesnika
odgovarala ,,ve¢inu vremena“ i ,,ponekad*
e problemi prisutni kod oboljelih podjednako smetaju bolesnicima neovisno o spolu, dobi i

ukupnoj duzini trajanja bolesti.

Iz rezultata je vidljiva uloga medicinske sestre u edukaciji bolesnika i ¢lana obitelji te u pruzanju
direktne zdravstvene njege. Edukacija kao i zdravstvena njega treba biti dobro isplanirana i
ucCestala. Trebalo bi savjetovati obitelji da bolesniku pruzaju podrsku, da ga poticu na
samostalnost, da ga ne isklju¢uju iz donosenja odluka vezanih za samog bolesnika, ali i za
obiteljska pitanja. Aktivno sudjelovanje bolesnika u skrbi za sebe (uz pomo¢ zdravstvenog
osoblja ili obitelji) ima veliki utjecaj na njegovu percepciju kvalitete Zivota zbog bolesti. Ako se
bolesnika poti¢e na samostalnost i sudjelovanje u drustvenom zivotu, ako se osjeca korisnim i

prihvacenim, kvaliteta zivota bolesnika bit ¢e na zadovoljavajucoj razini za njega samog.
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Sazetak

8. SAZETAK

Cilj istrazivanja: Cilj je rada prikazati i utvrditi utjecaj prisutnih simptoma na svakodnevno
funkcioniranje oboljeloga 1 utvrditi §to bi moglo pridonijeti povecanju stupnja kvalitete zivota
oboljelih.

Nacrt studije: Istrazivanje presjekom provedeno je u specijalistickoj ambulanti na Klinici za
neurologiju Klinickog bolni¢kog centra Osijek i u Udruzi oboljelih od Parkinsonove bolesti

“Budenje”.

Ispitanici i metode: U istrazivanje je bio uklju¢en 31 ispitanik s dijagnozom Parkinsonove
bolesti. Metoda istrazivanja bila je strukturirani anketni upitnik Parkinson's disease quality of
life questionare (PDQL). Prvih Sest pitanja sadrzi sociodemografske podatke s ponudenim
odgovorima ili prostorom za dopisati odgovor. Kvaliteta zivota istrazuje se upitnikom koji sadrzi
37 pitanja poslozenih u Cetiri domene: simptomi bolesti (14), sustavni simptomi (7),
emocionalno funkcioniranje (9) i1 drustveno funkcioniranje (7). Odgovori ispitanika oznaceni Su
Likertovom skalom od 5 stupnjeva pri ¢emu stupnjevi oznacavaju: sve vrijeme (1%*), vecinu

vremena (2*), povremeno (3*), rijetko (4*), nikad (5%).

Rezultati: Prema dobivenim rezultatima iz procjene kvalitete zivota zaklju¢ujemo da je kvaliteta
Zivota znatno narusena. Vecina ispitanika na ponudene tvrdnje odgovorila je ,,veéinu vremena‘ i
,»povremeno*. Utvrdeno je da ne postoji znacajna razlika izmedu rangova odgovora ispitanika za

poteskoce u odnosu na dob, spol i duzinu ukupnog trajanja bolesti.

Zakljucak: 1z rezultata je vidljiva uloga medicinske sestre u edukaciji bolesnika i ¢lana obitelji
i u pruzanju direktne zdravstvene njege. Aktivno sudjelovanje bolesnika u skrbi za sebe (uz
pomo¢ zdravstvenog osoblja ili obitelji) ima veliki utjecaj na njegovu percepciju 0 utjecaju

bolesti na kvalitetu njegova zivota.

KLJUCNE RIJECI: kvaliteta Zivota, Parkinsonova bolest, PDQL, Klinika za neurologiju,

Klini¢ki bolnicki centar Osijek.
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9. SUMMARY

Study goal: The aim of study is to show and determine the impact of symptoms present in the
daily functioning of the affected and to determine which could contribute to the increase of the

quality of life of patients.

Study design: Cross sectional research conducted via the section in the specialist clinic at
Department of Neurology, University Hospital Centre Osijek, and in the Association of people

with Parkinson's disease ,,Awakening®.

Methods and participans: The study included 31 patients diagnosed with Parkinson's disease.
The method of research was structured questionnaire Parkinson's disease quality of life
questionare (PDQL). The first six questions containing socio-demographic data with multiple
choice or space to record the answer. Quality of life is investigated with a questionnaire
containing 37 questions arranged in four domains: symptoms of illness (14), systemic symptoms
(7), emaotional functioning (9) and social functioning (7). Respondents indicated Likert scale of 5
degrees with grades representing: all the time (* 1), most of the time (2 *), occasionally (3 *),

rarely (4 *), never (5 *).

Results: According to the results obtained from evaluation of quality of life, we concluded that
the quality of life people are significantly impaired. Most of respondents responded to given
claims with: most of the time and occasionally. It was found that there was no significant
difference between the rankings of respondent’'s answers for difficulties in total, considering the

age, gender and the lenght of the total duration of the illness.

Conclusion: The results show the role of nurses in the education of patients and family members
as well as providing direct health care. The active participation of patients in the care of
themselves, either by medical personnel or family, has a great influence on his perception of the

quality of your life and the impact of disease on quality of life.

KEY WORDS: quality of life, Parkinson's disease, PDQL, Department of Neurology, University
Hospital Centre Osijek.

27



Literatura

10.

11.

10. LITERATURA

Bari¢ M, Vukovi¢ N, Jankovi¢ A. Utjecaj Parkinsonove bolesti na drustveni zivot
oboljelih. Prvi hrvatski simpozij medicinskih sestara i tehni¢ara neurologije s
medunarodnim sudjelovanjem; zbornik radova; 9-12 studenog 2005; Hrvatska,
Varazdinske toplice: 2005; 21-24.

Trogrli¢ Lj, Stipanovi¢ M. Kvaliteta Zivota bolesnika sa Parkinsonovom bolescu. Prvi
hrvatski simpozij medicinskih sestara i tehni¢ara neurologije s medunarodnim
sudjelovanjem; zbornik radova; 9-12 studenog 2005; Hrvatska, Varazdinske toplice:
2005;59-61.

Barac B, sur. Neurologija. Zagreb: Naprijed; 1992.

Simunovié J. V. Neurokirurgija. Zagreb: Medicinska naklada; 2008.

Relja M. Parkinsonova bolest — etiologija, dijagnostika i lijeCenje. Medix. 2004;52(X):
107-108.

Butkovi¢ - Soldo S, Titli¢ M. Neurologija. Medicinski fakultet u Osijeku; 2012.
Ocepek L, Georgiev D. Lije¢enje parkinsonove bolesti duodopom. Cetvti kongres
medicinskih sestara i tehni¢ara hrvatske za neurologiju s medunarodnim sudjelovanjem —
perspektive razvoja sestrinstva u neuroznanosti: zbornik radova; 15-18 rujna 2010;
Hrvatska, Opatija: UMSTHN; 2010;88-89.

Butkovi¢ — Soldo S. Neurorehabilitacijska i restauracijska neurologija. Medicinski
fakultet u Osijeku; 2013.

World Health Organization. Programme on mental health. WHOQOL-BREF
Introduction, administration, scoring and generic version of the assessment. Field Trial
Version 1996.

Fuckar G. Uvod u sestrinske dijagnoze. Zagreb. Hrvatska udruga za sestrinsku
edukaciju; 1996.

Peki¢ V, Popija¢ Z. Prehrana i MNA upitnik kao instrument za utvrdivanje
prehrambenog statusa kod oboljelih od Parkinsonove bolesti. Sesti kongres medicinskih

sestara i tehnicara hrvatske za neurologiju s medunarodnim sudjelovanjem — neuroloski

28



Literatura

12.

13.

14.

15.

16.

poremecaji-globalno optereéenje: zbornik radova; 17-20. rujna 2014; Hrvatska, Opatija:
UMSTHN; 2014;90-93.

Dereli E, Yaliman A, Kuru Colaka T, Cakmak A, Razak Ozdincler A, Badili Demirbas S.
Turkish version study of ,,Parkinson disease quality of life questionare* (PDQL). Arch
Neuropsychiatr. 2015; 52: 128-132.

Miksi¢ M. Kvaliteta zivota bolesnika sa Parkinosnovom bole$¢u. Prvi hrvatski simpozij
medicinskih sestara i tehnicara neurologije s medunarodnim sudjelovanjem; zbornik
radova; 9-12 studenog 2005; Hrvatska, Varazdinske toplice: 2005;41-42.

Trogrli¢ Lj, Stipanovi¢ M. Kvaliteta Zivota bolesnika sa Parkinsonovom boles¢u. Prvi
hrvatski simpozij medicinskih sestara i tehnicara neurologije s medunarodnim
sudjelovanjem; zbornik radova; 9-12 studenog 2005; Hrvatska, Varazdinske toplice:
2005;59-61.

Zubak J, Grabovac I. Parkinsonova bolest. Prvi hrvatski simpozij medicinskih sestara i
tehnicara neurologije s medunarodnim sudjelovanjem; zbornik radova; 9-12 studenog
2005; Hrvatska, Varazdinske toplice: 2005;97-98.

Boer A, Wijaker W, Speelman J D, Haes J. Quality of life in patients with Parkinson's

disease: development of a questionare. J Neurol Neurosurg Psychiatry. 1996;61:70-74.

29



Zivotopis

11. ZIVOTOPIS

Ime i Prezime: Srdan Vinko

Datum i mjesto rodenja: 10. 4. 1993. Sombor, Republika Srbija
Adresa: Sjenjak 46, 31000 Osijek

Telefon: 097/717 38 38

E-mail: srdjan.vinko@gmail.com

Obrazovanje:

2012. —2015. Sveucilisni preddiplomski studij Sestrinstvo pri Medicinskom fakultetu u Osijeku

2008. — 2012. Srednja medicinska Skola ,,Dr. Ruzica Rip” Sombor

2000. — 2008. Osnovna skola Ivan Goran Kovaci¢, Sonta

Clanstva:
Udruga studenata sestrinstva Osijek

Hrvatska udruga studenata sestrinstva

30


mailto:srdjan.vinko@gmail.com

Prilozi

12. PRILOZI

Prilog 1. Dopustenje Povjerenstva za eticka i staleska pitanja medicinskih sestara i tehnicara za

provodenje istrazivanja na Klinici za neurologiju Klini¢kog bolni¢kog centra Osijek
Prilog 2. Obavijest za ispitanike o istrazivanju

Prilog 3. Izjava i dokument o pristanku i suglasnosti obavjestenog ispitanika za sudjelovanje u

istrazivanju

Prilog 4. Anketni upitnik

31



Prilozi

Prilog 1. Dopustenje Povjerenstva za eticka i staleska pitanja medicinskih sestara i tehnicara za
provodenje istrazivanja na Klinici za neurologiju Klini¢kog bolni¢kog centra Osijek

Povjerenstvo za eti¢ka i staleS§ka pitanja medicinskih sestara i tehni¢ara

Osijek, 28. svibnja 2015.

Np/
Srdan Vinko, med. techn.

Sjenjak 46
Osijek

Naslov projekta: ,,Kvaliteta zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti‘

Postovani!

Na sastanku Povjerenstva za eticka i staleSka pitanja medicinskih sestara i tehniara odrzanom
28. svibnja 2015.godine obavjestavamo Vas da je navedeni projekt odobren bez dodatne revizije.
Zelimo Vam uspjeh u Vasem radu.

S poStovanjem,

Predsjednik povjerenstva:

Dalibor Rati¢, mag. med. techn.
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Prilog 2. Obavijest za ispitanike o istraZivanju

OBAVIJEST ZA ISPITANIKE O ISTRAZIVANJU

Postovani,

pozivam Vas na sudjelovanje u istrazivanju za izradu zavr$nog rada pod naslovom
»Kvaliteta Zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti “. Istrazivanje provodi student Srdan
Vinko. Molimo Vas da procitate obavijest u cijelosti i prije pristanka na sudjelovanje u

istrazivanju postavite bilo koje pitanje te da iskreno odgovorite na postavljena pitanja.
SVRHA ISTRAZIVANJA:

Parkinsonovu bolest ubrajamo u kroni¢ne nezarazne bolesti koje su u svijetu od velikog
sociomedicinskog znaCenja. Zahtijeva dugotrajno lije¢enje i zdravstvenu skrb te dobro
organiziranu sluzbu kuénog zbrinjavanja. Bolest izaziva trajna oStecenja koja utjecu na kvalitetu
zivota i zahtijevaju promjene u zivotnom stilu bolesnika. Za svaku je osobu poimanje kvalitete
zivota razli¢ito i osobno te ovisi o objektivnim okolnostima u kojima osoba zivi, ali i 0 samoj
li¢nosti osobe, njezinom dozivljaju realne situacije, sustavu vrijednosti, o¢ekivanjima i teznjama.
Cilj rada bio bi prikazati utjecaj prisutnih simptoma na svakodnevno funkcioniranje oboljelog u
posljednja tri mjeseca te vidjeti koji se simptomi najcesce javljaju — jesu li to simptomi bolesti,

opéeniti simptomi, problemi u drustvenom ili emocionalnom funkcioniranju.
OPIS ISTRAZIVANJA:

U istrazivanje Ce biti uklju¢en odredeni broj pacijenata koji se ambulantno lijece na Klinici
za neurologiju KBC Osijek. Ispitivanje se provodi anonimnom anketom, a prikupljeni podatci
bit ¢e obradeni statisticCkom analizom podataka. Svi su prikupljeni podatci tajni i bit ¢e dostupni
voditelju istrazivanja te Etickom povjerenstvu Medicinskog fakulteta Osijek zbog moguénosti

analize podataka koji su vazni za procjenu rezultata istraZivanja.
Hvala na VasSim odgovorima!

Ukoliko imate dodatnih pitanja o istrazivanju mozete me kontaktirati na broj mobitela 097

7173838 ili na e-mail srdjan.vinko@agmail.com
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Prilog 3. Izjava i dokument o pristanku i suglasnosti obavjestenog ispitanika za sudjelovanje u

istrazivanju

IZJAVA 1 DOKUMENT O PRISTANKU I SUGLASNOSTI OBAVIJESTENOG
ISPITANIKA ZA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU

Procitao/la sam obavijest o istrazivanju u svojstvu ispitanika U svezi sudjelovanja u
istrazivanju ,,Kvaliteta Zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti koje provodi Srdan Vinko,

student tre¢e godine preddiplomskog studija sestrinstva.

Dobio/la sam iscrpna objasnjenja, dana mi je mogucnost postavljanja svih pitanja vezanih
za ovo istrazivanje. Na pitanje mi je odgovoreno jezikom koji mi je bio razumljiv. Objasnjeni su

mi svrha i Korist istraZivanja.

Razumijem da ¢e podatci o mojoj procjeni bez mojih identifikacijskih podataka biti
dostupni voditelju istrazivanja, Etickom povjerensrvu Medicinskog fakulteta Sveucilista J. J.
Strossmayera u Osijeku da bi se analizirali, provjeravali ili umnozavali podatci vazni za procjenu

rezultata istrazivanja.

Razumijem da se bilo kada mogu povuéi iz istrazivanja bez ikakvih posljedica, ¢ak i bez

obrazloZenja moje odluke o povlacenju.

Takoder razumijem da ¢u nakon potpisivanja obrasca i ja dobiti jedan primjerak istoga.

Potpisom obrasca suglasan/na sam pridrzavati Se uputa istrazivaca.

ISPITANIK (ime i prezime):

POTPIS:

DATUM:

ISTAZIVAC: Srdan Vinko, student.
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Prilog 4. Anketni upitnik

UPITNIK O KVALITETI ZIVOTA KOD PARKINSONOVE BOLESTI

Postovani,

upitnik sadrzi pitanja o VVasoj dobi, spolu, bracnom stanju, strunoj spremi, radnom statusu, trajanju bolesti,
Va$em zdravlju, osjecajima i dnevnim aktivnostima vezanima za vasu bolest. Odgovorite na svako pitanje
zaokruZivanjem odgovora ili upiSite Vas odgovor na predvideno mjesto.

Ako niste sigurni o tome kako odgovoriti na pitanje, molim Vas da zabiljeZite odgovor koji drzite najboljim.

Zahvaljujem na Vasoj pomoci i suradniji.

o~

Dob: (godine)
Spol: M Z

DuZina ukupnog
Bracno stanje:

Stru¢na sprema:

Radni status:
a)
b)
c)
d)

trajanja bolesti: (godina)

a) Ozenjen/udana

b) Neozenjen/neudana
c) Rastavljen /rastavljena
d) Udovac/udovica

a) Kvalificirani/ nekvalificirani radnik (KV/NKV)
b) Srednja stru¢na sprema (SSS)

c) Visa $kolska sprema (VSS)
d) Visoka stru¢na sprema (VSS)

Zaposlen/a (puno radno vrijeme)
Zaposlen/a (nepuno radno vrijeme)
Nezaposlen/a

Umirovljenik

Sljedeca pitanja su 0 Vadem zdravlju, Vasim osje¢ajima i drustvenim aktivnostima, uglavnom u svezi Vase

bolesti.

Zeljeli bismo znati koliko éesto ste bili ometani dolje spomenutim problemima tijekom zadnja tri mjeseca.
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Koliko Eesto ste u zadnja tri mjeseca imali poteskoca:

Svo Vecinu Povremeno Rijetko Nikad
vrijeme vremena

1. UkocCenost? 1 2 3 4 5

2. Osjecali se 1 2 3 4 5
opcenito lose?

3. Nemogucénost 1 2 3 4 S
bavljenja
hobijem?

4. Osjecaj 1 2 3 4 5
napetosti?

5. Nesigurnost zbog 1 2 3 4 5
fiziCkih
ograni¢enja

6. Drhtanje ruku? 1 2 3 4 5

7. Osjecaj 1 2 3 4 5
malaksalosti?

8. Poteskoce pri 1 2 3 4 S
bavljenju
sportom?

9. Nespretnost? 1 2 3 4 5

10. Osjecaj srama 1 2 3 4 5
zbog bolesti?

11. Otezan hod 1 2 3 4 5

12. Otkazivanje 1 2 3 4 5
drustvenih
aktivnosti zbog
bolesti

13. Osjecaj jakog 1 2 3 4 5
umora?

14. PoteSkoce pri 1 2 3 4 5
promjeni smjera
pri hodu

15. Strah od 1 2 3 4 5
pogorSanja
bolesti?

16. Poteskoce pri 1 2 3 4 5

pisanju?
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17. Vise poteskoca 1 2 3 4 5
pri odlasku na
godisnji odmor
nego prije?

18. Osjecaj 1 2 3 4 5
nesigurnosti pri
hodu?

19. Umor nakon 1 2 3 4 5
prospavane noci?

Koliko Cesto ste u zadnja tri mjeseca imali poteskoca:
Svo Veéinu Povremeno Rijetko Nikad
vrijeme vremena

20. “on-off’ razdoblja? 1 2 3 4 5

21. PoteSkoce u 1 2 3 4 5
prihvac¢anju bolesti?

22. PoteSkoce pri 1 2 3 4 5
govoru?

23. Poteskoce pri 1 2 3 4 5
potpisivanju u
javnosti?

24. PotesSkoce pri 1 2 3 4 5
hodanju?

25. Slinjenje? 1 2 3 4 5

26. Osjecaj 1 2 3 4 5
obeshrabrenosti?

27. PoteSkoce pri 1 2 3 4 5
sjedenju duze
vrijeme?

28. UcCestalije 1 2 3 4 5
mokrenje?

29. PoteSkoce s 1 2 3 4 5
prijevozom?

30. Iznenadni ekstremni 1 2 3 4 5
pokreti?

31. PoteSkoce u 1 2 3 4 5
koncentraciji?

32. PoteSkoce pri 1 2 3 4 5
ustajanju sa stolice?

33. Opstipacija? 1 2 3 4 5
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34.

PoteSkoce u
pamcenju?

35.

Poteskoce pri
promjeni poloZaja u
krevetu?

36.

Utjecaj bolesti na
seksualni Zivot?

37.

Osjecaj zabrinutosti
zbog mogucih
posliedica bolesti?




