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ELET A
PARKINSON-
KORRAL

Mi torténik, amikor at szeretnénk menni
az Gton, de a labunk nem mozdul, vagy
amikor vésarolni megyiink, és nem tudjuk
kivenni a pénzt a pénztarcankbél? Ez tor-
ténik rendszeresen azokkal az emberekkel,
akik Parkinson- kérban szenvednek.

A Parkinson- kér tinetei mindenkinél kiilén-
bézéek: valtozhatnak naprél napra, érardl
érara, sét még percrél percre is. A vilag
minden részérél szarmazé parkinson beteg-
gel dolgoztunk egyiitt, hogy felkésziiljiink
erre a Felvildgosité Kampanyra. Megkértiik
&ket, hogy osszak meg veliink személyes
torténetiket. Célunk annak bemutatdsa,
hogy milyen érzés a betegséggel egyiitt
élni. Reméljiik, hogy osztozvan egyéni
tapasztalataikban, érthetébbé valnak azok
a mindennapos kihivasok, amelyekkel a
betegek szembenéznek. Bizunk abban is,
hogy Onok is egyiitt akarnak majd dol-
gozni veliink annak érdekében, hogy a
parkinson betegek megfelels ellatasban
részesiiljenek.

Rendkiviil fontos, hogy felhivjuk a figyelmet
arra , hogy a Parkinson-kér fokozatosan
elérehaladé - progressziv - betegség,
megismertessiik, hogy milyen mellékha-
tasai vannak a gydgyszereknek: valéja-
ban milyen is egyiitt éIni ezzel a krénikus
neurolégiai betegséggel. Szamolni kell
természetesen azokkal a fokozédé térsa-
dalmi és gazdasagi terhekkel is, amelyet a
Parkinson-kér a tarsadalomra gyakorol.

Jelen tajékoztatéd kiadvanyunk a Parkinson-
korral él8k szamara fennallé kihivasokat
helyezi a kézéppontba. Hangsulyozza a
korai diagnoézis fontossagat és a betegség
elérehaladasat lassito kezelést, annak

érdekében, hogy meghosszabbitsuk a jé
életmindséget. lllusztrélja a késsi stddium-
ban jelentkez6é gazdasagi és tarsadalmi
terheket is, melyek leginkébb a parkinson
betegeket érintik, de csalddtagjaik, gondo-
z6ik, és a tarsadalom egésze tekintetében
is jelentkeznek.

Sziitkség van olyan egyénekre, akik szem-
benéznek a kihivasokkal. Ugyanilyen
fontos, hogy a déntéshozék is megismerjék
és megértsék a Parkinson-kért, a minden-
napi életre gyakorolt hatasait; aktivan
torekednitik kell arra, hogy megbirkézzanak
a Parkinson-kér okozta terhekkel az anyagi
tamogatds eléteremtése révén, mely a
forrasokra, a szervezésre és a kutatasi
projektekre iranyul.

Az Onék segitségével a European
Parkinson’s Disease Association (tovabbi-
akban: EPDA) csékkentheti a Parkinson-kér
terheit azdltal, hogy rendelkezésre dlljon

a lehetd legjobb ellatas és kezelés, mivel
gazdasdagi és tarsadalmi szempontbdl
egyardnt ez a legcélravezetébb.

Tovabbi informacié a
www.parkinsonawareness.eu.com

honlapon talalhaté.
w,
/ ~

Stephen Pickard
az EPDA elnske

WEPDA

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION
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MIA
PARKINSON-KOR ?

A Parkinson-kér fokozatosan elérehaladé
neurolégiai betegség. Legféképpen a
mozgdssal kapcsolatos problémak jellem-
zik, amelyek a ,motoros” tiinetek — koziiliik
talan leginkabb a nyugalmi allapotban
jelentkezé remegés a legjellemzébb. Mas
— mozgdshoz nem kéthetd - panaszok is
eléfordulhatnak azonban, mint pl. fajda-
lom, alvaszavar és depresszid, melyek az
un. ,nem motoros” tiinetek.

A ,Global Declaration” és a Parkinson-
kérrdl sz6l6 ,Moving & Shaping” (2004)
cim( kiadvany szerint a vilagon 6.3

millié ember szenved Parkinson-kérban,
valamennyi faj és nép érintett. A kezdet
daltalaban 60 év felett van, de felmérések
igazoljak, hogy 10 emberbél 1 esetben
50 éves kor elétt jelentkeznek a tiinetek,
férfiaknal kicsit gyakrabban, mint néknél. A
Parkinson-kér befolydsolja az életvitelt, de
nem veszélyezteti a betegek életét.
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A LEGFONTOSABB
ALAPTUNETEK

A Parkinson-kér tiinetei egyénenként kiilén-
boznek. Valtozhatnak naprél napra, érarél
orara, sét percrél percre is. A legfontosabb
motoros tiinetek a kévetkezdk:
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1.REMEGES
(TREMOR)

A kezeket és labakat érinti. A remegés
leginkabb nyugalomban figyelheté meg
és fokozadik, amikor valamilyen tevékeny-
séget végez a beteg. Egy masik betegség
az ,esszencidlis tremor”, amelyet gyakran
nem helyesen Parkinson-kérnak diagnosz-
tizalnak. Ez is remegést idéz els, amely
azonban nem jelentkezik nyugalomban,
leginkabb valamilyen tevékenység végzé-
sekor vehet6 észre.

2.1ZOMMEREVSEG
(RIGOR)

Gondot jelenthet a megfordulés, székbsl
felallas, az agyban egyik oldalrél a mésik-
ra fordulds, vagy a finom kézmozgasok. A
testtartds hajlott lehet, az arckifejezés me-
rev, az érzelmek kifejezése megneheziilhet.

3.MOZGASOK
LASSULASA
(BRADIKINEZIA)

Ez a tiinet jelentésen megneheziti a mozgé-
sok inditasat, kiiléndsen a finom mozgdsok
végzése jelent gondot, mint pl. a bliz vagy
az ing gomboldsa, a cipéfiizé megkostése,
vagy az étel feldarabolasa. A kéziras lassul,

a betiik kisebbek lesznek.
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4.EGYENSULYZAVAR

Az egyensuly és a testtartds rosszabbodik,
ahogy a Parkinson-kér elérehalad, melynek
eredményeképpen problémak mutatkoznak
a jarasndl, fordulasnal és helyzetvaltozta-
tasnal, pl. székbél vald feliilés vagy felallas
soran. Ebbél adédéan a tartasi instabilitdst
sokszor a negyedik alaptiinetnek tekintik.
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EGYEB TUNETEK

A kommunikaciés nehézségek szintén
gyakoriak. Sok esetben a beszéd, az
arckifejezés, testbeszéd és kézirds egyarant
érintett. Az arckifejezés és testbeszéd
fontos kommunikdacios eszkszok, érzelmeket
fejeznek ki és segitenek a masokkal valé
kapcsolattartasban. Tekintettel arra, hogy
az arckifejezés merev és kevésbé kifejezs,
valamint a testbeszéd is jelentés mértékben
csokken, a parkinson betegek kénnyen
félreérthetsk. Néhanyan azt mondjak, hogy
nem tudjak azt kifejezni, amit belil éreznek.

Egyéb tiinetként jelentkezhet alvasza-

var, depresszid és szorongas, fajdalmak
és faradékonysag. Nyelési és meméria
problémak szintén eléfordulhatnak a késéi
stadiumokban.
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MI OKOZZA A
PARKINSON-KORT?

A mozdulatainkat az agyunkban lévé ideg-
sejtek vezérlik. Ahhoz, hogy egy mozdulat
létrejojjon, a sejtek Uizeneteket kiildenek
egymdsnak és a test mds részeinek is.

Az Gizenetek kiilldése neurotranszmitterek
segitségével torténik. Parkinson-kér esetén
ez az lizenetkiildés megszakad, azok nem
jutnak el zavartalanul az izmokhoz, amely-
nek eredményeként megneheziil a mozga-
sok szervezése.

Az tizenetkiildés zavaranak oka a
dopamin hianya, amely az egyik olyan
neurotranszmitter, amely a mozgés kont-
rollalasaban jatszik szerepet. A parkinson
betegek esetében a dopamint termeld sej-
tek 70-80%-a karosodik vagy elpusztul.
Ez a folyamat elsésorban az agy bizonyos
részében megy végbe: ,substantia nigra”
(fekete mag). Amennyiben nem elégséges
a dopamin mennyisége, az idegsejtek nem
mikédnek megfeleléen, és nem képesek
tovabbitani az Gzeneteket, ennek kovetkez-
ménye a Parkinson-kér tiinetegyiittese.

Mikézben a dopamin hianya a legjelen-
tésebb, egyéb neurotranszmitter-zavar

is fennall. Ez a magyarazat arra, hogy a
dopamin egyszerii pétlasa miért nem hozza
megq szitkségszerlien mindazokat a pozi-
tiv hatdsokat, amelyekre szamitottunk.A
masfajta neurotranszmitter zavar ad
magyardzatot arra, hogy miért vannak
jelen gyakran ,nem motoros” tiinetek is a
Parkinson-kérban.

Nem egyértelmd, hogy miért karosodnak a
dopamin-termelé sejtek. Altalanos nézet,
hogy szdmos tényezé lehet felelds ezért,

és a jelenlegi kutatasok az éregedés, a
genetikai- és kornyezeti hatasok, illetve
virusok szerepét vizsgaljak. Nem értheté az
sem, hogy miért csak bizonyos emberekben
alakul ki a Parkinson-kér, és masokban
miért nem.

VOLT TUDOMASA
ROLA?

A Parkinson-kért James Parkinson londoni
orvosrol nevezték el, aki elséként irta le

a betegséget 1817-ben ,Shaking Palsy”
(,Reszketeg bénulas”) néven. A kérkép
leirasaban kifejtett Gttéré munkgja hivta fel
a figyelmet erre a betegségre. Evszazadok
ota ismert volt mar, de Parkinson-kérnak
csak a 19.szazadban nevezték el. Az ékori
indiai Ayurveda orvoslasban ,Kampavata”-
nak hivtak.

Toéréspont

Meg tudod tenni,

mondta valaki.

Olyan jé1 kezeled a dolgokat,
mondta egy mésik.

Olyan jé1 vagy,

mondta egy harmadik.

Persze, persze
mindent és bdrmit elviselek.

Es akkor talalkoztam valakivel,
aki azt mondta: ,Hogy vagy ?”
és akkor a git leomlott !

1998-ban irt vers
Birgitta, 64 év
Svédorszdg, Jénkdping
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HOGYAN
KEZELHETO A
PARKINSON - KOR?

Mikézben a betegség kezelése folyama-
tosan fejlédik, a kutatok mindeddig még
nem taldaltak lehetéséget a Parkinson-kér
megel6zésére vagy gyogyitasara. Mind-
azondltal a tiinetek jol kezelhetdk, gyakran
a gyogyszeres és konvenciondlis terapidk
kombinalasaval ( pl. fizioterapia, foglal-
kozdsterapia, beszédterapia), kiegészité
terapidakkal (beleértve tobbek kozott az
aromaterapiat, reflexoldgidt, yogat és a
Tai Chi-t is) valamint a sebészeti beavat-
kozdasokat: mélyagyi stimulacié (DBS).

A Parkinson-kér kezelésére szamos meg-
felels gyogyszer all rendelkezésre, de
ezek hozzaférhetésége orszagrol orszagra
véltozik. A legismertebb gyogyszerek:

a levodopa, a dopamin agonistak, a
katekol-o-metil transzferdz (COMT) és
monoaminoxidaz - B (MAQO-B)- gatlok.
Minthogy a Parkinson-kér minden egyénre
masképpen hat, igy nem létezik egyediili,
optimdlis kezelés: a betegek rendszeres
ellendrzése és felilvizsgalata sziikséges,
a tiinetek valtozdsakor médositani kell a
gyodgyszeres kezelést.

AZ ELOREHALADOTT
PARKINSON-KOR

A betegség rosszabboddasa rendszerint
fokozatosan kévetkezik be. Egyesek sza-
mara ez éveket jelent, masoknak révidebb
idét. Kezdetben az orvos szdjon at szed-
het& gyogyszereket ir fel. Amint azonban a
folyamat elérehalad, mas kezelési modok is
sziikségessé valhatnak, pl: apomorphin toll
vagy pumpa, levodopa/carbidopa infazids
pumpa, sebészeti kezelés stb.
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AKARATTOL

FUGGETLEN

MOZGASOK
(DISZKINEZIAK)

A diszkinézidk olyan akarattdl fligget-

len mozgasok, amelyek a mar tébb éve
Parkinson-kérban szenvedé betegeknél
jelentkeznek a hosszan tarté antiparkinson
kezelés egyik mellékhatasaként. A ,mo-
toros fluktuaciok” az 5-10 éve gydgy-
szert szedé betegek tébb, mint felében
fordulnak elé, a betegek aranya az idé
haladasaval névekszik. A magas dézisu
parkinson-ellenes gydgyszerek kévetkez-
ményeként jelentkezé salyos diszkinézids
betegek szdmara kedvezd hatdsu lehet a
mélyagyi stimulacio (DBS): egyrészt a DBS
lehetévé teszi a gyogyszerek adagjénak
csokkentését, masrészt a kezelés 6nmaga-
ban is csdkkentheti a diszkinéziakat.

Miutan sok éve parkinson beteg vagyok, az
orvosok altal diszkinézidnak nevezett jelen-
ség gyoétdr tobbnyire az ébredés koriili érék-
ban: izomréngdsok, gbrcsds, akarattél filigget-
len, néha heves mozdulatok, amelyeket az agyam
egyaltaldn nem képes kontrollalni. Mindezek
a hosszl évek 6ta szedett parkinson-ellenes
gybgyszerek egyre fokoz6dé mellékhatdsaként
jelentkezik. Ez a jelenség sokszor drdkon at
tart és szinte 8riilt nyugtalansdgot eredmé-
nyez, ami rendkiviil kifédrasztja az izmaimat.

Luciana
Olaszorszag, Milané
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AZ ,ON - OFF”
JELENSEG

Az ,on-oft” jelenség a régéta Parkinson-
korban szenvedd betegek kozil néhanyra,
de kordntsem mindannyiukra jellemzé:
ennek sordn a j6 mozgdskészségi (,on”)
beteg varatlanul mozgdsképtelenné

valik (,off"). Az ,off"-bél az ,on"-ra valé
atvaltas is nagyon hirtelen kévetkezhet be.
A gydgyszeres kezelésre jelentkezd vérat-
lan ,on-off” fluktudciok eltarthatnak akar
tobb éraig is. A jelenség pontos oka nem
ismeretes, a levodopa kezelés egyik késéi
mellékhatasanak tekinthets.

A friss burgOIWa egy S“ed Cseme%e- A burgonyaszedes I;ellos kozepen
”» ” . .
n ré » ff ra Vé t. gy 1 Yeﬂ P
(o) - 1 (o) 1 E 1 11

: illat,
Parkinson betegségem egyszercsak e re e, hogy T vaavi

y o : : i y 'SSZanyerem az
k i CSit fel [:O"l tO"m" magam dopamlnnal , 18 1
i s

plhenek eg 1 \Y

P z . . . z Z Z a 2
eIO'ﬁlet. EFzutan ossze tlldonl SZednl friss burgonyalﬂat es el\)ezenl Z ele

tet.

Alexej, 63 év
gvédorszag, Taby

19









FARADTSAG -
GYENGESEGERZES

A faradtsag fizikai és/vagy szellemi kime-
riltség, amely nagyon gyakori Parkinson-
kérban, és az egyik elséként jelentkezé
tinet lehet. A faradtsagot egy vagy tébb
tényez6 is okozhatja: gydgyszerek hatasa,
a tinetek lekiizdése érdekében tett fokozott
eréfeszités, alvaszavar vagy depresszié.
Parkinson-kérban azonban faradékonysag
az agyban zajl6 kémiai véltozasok kovet-
keztében is kialakulhat.

Fontos kideriteni a faradékonysag okat:
ha depresszié kévetkezménye, akkor a
depressziét kell kezelni; amennyiben alvasi
problémdak okozzak, akkor az alvési szo-
kasokat kell elemezni és kezelni. Abban

az esetben, ha a faradtsag kozvetlendil

a Parkinson-kér kévetkezménye, akkor ez
gydgyszeresen befolydsolhaté.

A legrosszabb a faradtsag. Ami%or fam
t6r, le kell fekiidném. Olyan tlp%su ‘
kimeriiltséghez tudom csa% hasonlltsnl,
amit gyermekszﬁlés utén ?réz az em er;
Ezalatt az agyam nem mﬁkodlg. Egzsz;r;_
dolgok is rém férasztéak: m%nt P k- e
venni a telefont és felhivni va%a it.
Tegnap este fel kellétt volna h%vnzzz_
egy bardtomat, de alig tudtam tarc

ni a széamat.

Agnes, 76 éves
Magyarorszég, Békéscsaba
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A GONDOLKODAS
LASSULASA

Tekintettel arra, hogy a Parkinson-kér az
agy tobb részét is érinti, tobben ugy érzik,
hogy gondolkodasuk és emlékezéképes-
ségiik is megvaltozik, a sokkal gyakoribb,
mozgassal kapcsolatos tiinetek mellett.

A Parkinson-kér korai stadiumaban a kon-
centrélas-zavar, vagy a finom valtozédsok az
emlékezéképességben és gondolkodasban
az érintett személy szamara gyakran alig
észrevehetéek. Osszetett feladatok terve-
zése, vagy tobb feladat egyideji elvégzése
szintén problémat okozhat.

Ezek a tinetek més tiinetekkel egyiitt
fokozatosan rosszabbodhatnak, bér a
gyégyszerek szintén befolyasolhatjak a gon-
dolkodast (pl. zavartsag és hallucinaciok
jelentkezhetnek). Barmely véltozas esetén,
mielébb tudatni kell azt a kezel8orvossal,
hogy meg tudja allapitani az okot.

Az agyam nem funkciondl dgy, ahogyan ,kellene”. Nem tudok tigy megoldani
egyszerl logikai problémékat, mint ahogy régebben: V?la?ogyaﬁ tudomj
hogy létezik j6é vélasz, de egyszer{ien nem tudom klfejezesrerjuttatnl.
Mérndkként mindig gyors és pontos voltam a fejszédmolasban, és nagyon
csalédottnak érzem magam, amikor beleveszek a szdmokba. Néha az esz?m.
szinte teljesen felmondja a szolgadlatot. Az elmém és tes?gm/ezen bajai
miatt elszigeteltnek érzem magam mas normilis” emberektd8l és rettegek
a jovétél, hogy elveszitem a fiiggetlenségemet.

Bill A, 67 év
Svédjc, Lucerne
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LATASZAVAROK

A Parkinson-kér gyakran idéz el6 latasi
problémakat, és sokaknal kettéslatas,
vagy homalyos latas jelentkezik. Ez jo-
részt a bazalis ganglionokban jelentkezs
dopamin- hianynak tulajdonithats, amely
érinti a szemizmok miikodését.

Vizudlis hallucinéciék — a dopaminerg
gydgyszerek tuladagolésa révén — szintén
gyakoriak a késéi stadiumokban. A meg-
felels kezelés és a gydgyszerek bedllitasa
segithet csdkkenteni ezeket a panaszokat.
A ritka pislogds sorén a szem szdrazza
vagy vordssé valik, ilyenkor mikénny irhaté
fel.

inson
a Park Két » «
, 1 ar4agom van jkor ke 71 iddére 2
gslatas i géve, am . .21 jasrél 1 3
kiv . k 1 felese%e

zAmomra

n azt

ez az O . yalik figye
amikor neb ta
felelt savbarl

o ne
& cablakat ? NGB

. Yilmaz o
rf-‘E'csr'c}]&orsza'xg, Iszt?d
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MIKROGRAFIA

A mikrografia a Porkinfon-k'érrol dssze-
figgé iraszavar: a betu"k mérete egkgy;e o
kisebbedik, észrevehets \{gltozgs? ato _
a kéziras stilusaban, a széveg is osslzezgu
gorodik. A kézirast zavarja a nyugalomban
jelentkezé remegés, a lassi mozgds, vagy

a merevség is.

Parkinson-kérral élni mindennaposg kihivast jelent. Bizonyos na-

pokon gyorsan tudok mozogni.

ldbamat, &g a legjobb esetben
kddnek j&1. Bonyolult eltaldln
8z egér remeg, ég g kézirds ig
stily sem tdl jé. kiildnésen,

lenne egy jelvényt viselni,

részeg, Parkinson-kérban sze
oldala. A gondolkodsas ugyani
szabdlya azonban a kévetkezg
fogadjam a megvéltoztathatatla
amin tudok, &g bblcsességet,

Hanne
Dénia, Aalborg

Més napokon alig birom vonszolni g

is csak Csoszogok. A kezeim sem m{i-

1 a megfelels computer billentyﬁt,

amelyen agz olvashaté: ,Nem vagyok
nvedek !” Ez 4 betegség »MOtoros™”
lyen Stresszes. Az &let egyik hasznosg
kérek egy kisg tiirelmet, hogy el-

nt, bétorségot. hogy vdltoztassak

hogy felismerjem a kiilonbséget .
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A BESZED ES
ARCKIFEJEZES

Az emberek koz6tti kommunikacié fontos
része a mindennapi életnek, melynek révén
kapcsolatokat létesitiink otthonunkon kiviil,
csakugy, mint a csaladban.

Ez a fajta kommunikacié sokféleképpen
nyilvanul meg: szavakban, testbeszédben

és a beszédmodban. A parkinson betegek
esetében a mozgdsok lassulasa azt eredmé-
nyezheti, hogy arcuk a szokdasosnal kifejezés-
telenebb benyomast kelt. Ez bonyolultabba
teszi a kommunikdaciot, ami sokszor félreért-
het8; mindez bosszisagot, érdektelenséget,
vagy a megértés hidnyat eredményezheti. Az
arc- és gégeizmok miikodését érintd valtoza-
sok szintén befolyasolhatjak a hangképzést:
a beszéd halk, rekedt, hadaré vagy tétovazé
lehet. Fontos ennek felismerése és lehetéség
szerinti kezelése.

Az orvos, vagy a parkinson betegekkel fog-
lalkozé dpold javasolhat beszédterapidat; a
logopédus hasznos tanacsokkal és gyakorla-
tokkal csékkentheti a beszédzavarok okozta
problémakat. Segithet a helyes testtartasara
vonatkozé tandcs, a hangképzést érinté .
és arcizmokat erésité gyakorlatok, illetve neP gak
az értheté kommunikaciéval kapcsolatos Lo 008 pew TG
Utmutatds. ,
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SZEXUALIS
ZAVAROK

A parkinson betegek a betegség eléreha-
laddsa sordn jelentés szexudlis zavarokat
tapasztalhatnak.

Elettani és lelki tényezékkel magyarazhatéd
a szexudlis funkcidk romlasa. A szexudlis
érdeklédés és aktivitas csokken mind a
férfiak mind a nék esetében. A férfiak
merevedési zavarokrokrdl szadmolnak be, a
nék pedig nehezen érik el az orgazmust.

A motoros tinetek (merevség, remegés és
bradikinézia), hangulatvaltasok (depresz-
szi6), a parkinson-ellenes gydgyszerek,
ugyanugy, valamint a pszichoszocidlis
valtozasok (munka, szexudlis szerep) mind
felerdsithetik a szexudlis problémak kiala-
kulasat. Mind a merevedési zavarok, mind
a gydgyszerek okozta fokozott szexudlis
aktivitas jelentds kellemetlenséget okoz-
hat mind a betegnek, mind partnerének
vagy hazastarsanak. A hiperszexualitdst
gyakran elhallgatjak az orvos elétt, mivel
zavarban vannak, bar ennek nem kellene
igy lennie.

> dzonp P é
gondo+t Okozan gy & gem

HUang > 51 gy

Amerik .
aji EgYesﬁlt AllamOk
» New York

32



{

i _’ifff‘-h €

B
Ti*.

7 o

'_/c.z-. o

ot S

T
.A'F"I-chr' #
'Lf__,-__'_

Ly

iy A 2L,
Baarg fr g‘?



FIATALKORI |
PARKINSON - KOR

Fiatalkori Parkinson-kérrél beszéliink,
amikor 40 vagy 50 éven aluliakat érint a
betegség. Néhany tiinet masképpen je-
lentkezhet, mint az idéseknél. A kutatasok
azt mutatjak, hogy fiatalabbak esetén az
oroklédés is szerepet jatszhat, kiilldnésen,
ha 40 éven aluli betegrél van sz6.

A Parkinson-kér neuropatholégidja tébb-
nyire valamennyi életkorban egyforma.
Mindazondltal a fiatalabb emberek
kilonleges kihivasokkal néznek szembe,
mivel sokkal fiatalabb korban kezdédik a
betegség, a betegségtartam is hosszabb.
Gond adédik a pénziigyek tervezésében,
a palyavélasztasban, illetve médositdas-
ban, valamint a csaladi és sziiléi feladatok
ellatasa terén is.

Altalanossagban elmondhaté, hogy fiata-
labbaknal a betegség enyhébb lefolyasu
és hosszabb tartamu. Ebben szerepet
jatszhat az, hogy a fiatalabb emberek
kevésbé kiizdenek egyidejiileg jelenlévé
mds egészségi problémakkal, a betegség
progresszidja is rendszerint lényegesen
lassubb. Ehhez tarsulé problémak pl.a
memodriazavar, a zavartsdg, és az egyen-
stlyzavar ugyancsak ritkabban fordulnak
elé fiatalabbak esetében.

Ugyanakkor fiatalabbaknal gyakran jelent-
kezik az akarattél fiiggetlen mozgaszavar,
amelyért a legtébbszor felirt gydgyszer

— a levodopa - tehetd felelssé. Ezért a
fiatalkori Parkinson betegeket rendszerint
kezdetben a levodopat helyettesitd alter-
nativ kezelésben részesitik.

34

34 éves vagyok, 5 éve’parkinson
beteg. MAr tizenévesként kezd?em
rédébredni, hogy més voltam, mint ?
tarsaim, és hogy a lédbam nem enge
delmeskedett az akarato?nak. A?ba
kellett hagynom & focizést, amit
egyébként imadtam, és n%m vol?im
tilségosan népszerl a lanyogna
sem (mondhatnénk, hogy n?m iga-
z4n John Travolta—kén% tancoltiT
a parketten). Problém?s gy?rek é
véltam a szilileim szaméra, es az%
szinleltem, hogy lusta Yagyo%, és
nem akarok egyﬁttmﬁkédnl velik.
Azért tettem mindezt, hogY fen—
ki ne vegye észre & prob%emamat.
Amikor az orvos megvizsgal%,‘a%t
gondolta, hogy ez pszicholog1?1/
természet{i és bizony elte}t n?h?ny
nehéz év, mire a helyes d%agn?z%st
felallitottdk. A pontos diagnézis
hihetetleniil megvéltoztatfa a% ]
életemet. Ma mar megfeleld gxogy
szereket szedek és b%r furcsan
hangzik, de tényleg elYezem az
életet. Nagyszerl csaladom van, )
és olyan a munkam, amelyet szere
tek. Nagyon remélem, h?gy é tu-
désok megtalaljék a gyogy%odot,
mieldtt betegségem jelentosebben
elérehalad, igy megtarthatom aztt
a joé életmin8séget, amelyben mos

régzem van.

Roger, 34 év ) .
Amirikai Egyesiilt Allamok, Chicago
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A CSALAD

Amikor egy csaladtagnal Parkinson-kért
diagnosztizalnak, a csaladi kapcsolatok és
a csalddtagok egyméshoz valé viszonya is
megvaltozhat.

Fiatalabb gyerekek kénnyebben alkalmaz-
kodnak. Megkérdezik, hogy a betegség
halélos lehet-e és megnyugszanak a nem-
leges valasz hallatan, folytatjdk gyermeki
jatékaikat. Leginkabb az érdekli sket, hogy
szlileik rendelkezésiikre dlljanak; nyiltak és
kivancsiak, a legtermészetesebben fogjak
megkérdezni: ,miért reszketsz ?”

A tizenévesek dithések lehetnek mind a
sziilékre, mind pedig a betegségre. A diih
mogétt sajndlat hizédik meg és az a szivbé-
li kivansag, hogy a sziilé ismét egészséges
legyen. Ennek eredményeképpen tul sokat
probalnak segiteni, éntudatossa valnak,
zavartan reagdalnak, kilénésképpen a bara-
taikat illetéen egészen addig, amig rdjén-
nek, hogy barétaik is elfogadjak a sziileikkel
kapcsolatos véltozdsokat.

Felnétt fitk és lanyok, akik mér elhagytak
a sziléi hazat, indulatosak lesznek és
kialakitanak egy an. ,szedd éssze magad”
hozzadllast, mikézben nem veszik észre,
hogy hazalatogatésuk elétt a beteg sziilé
sokat pihent, hogy gond nélkiil élvezhesse
gyermekei latogatdasat. Mindez irredlis
képet alakit ki arrél, ahogy a Parkinson-kér
befolyasolja a mindennapi élet dolgait .

Parkinson beteg hazastarsanak vagy part-
nerének lenni fizikailag és érzelmileg is nagy
kihivast jelent, szinte a betegség diagnosz-
tizaldsanak kezdetétdl. A késébbiekben

- gondozdként -vegyes érzelmeket valthat
ki a helyzet: a maganélet elveszitése miatti
neheztelés, az események feletti kontroll
hianya miatt érzett csalédottsag dsszekap-
csolédhat a beteg irdnt érzett szeretettel,
és azzal az elégedettség érzéssel, hogy a
segitségére lehetiink.
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A Parkinson-kér kérnyezetiinkben
mindekire hatédssal van. A be-
tegség gyerekeket érintd hatésa
gyakorlati és érzelmi is. Sok
parkinson beteg dgy érzi, jobb,
ha nem é1 tédrsadalmi életet.
Szédmomra ez a csalddi programok
végét jelentette: nem mentiink
mér a szokdsos vasirnapi pikni-
kekre, az ebédek lehetetlenné
védltak az evéssel kapcsolatos
problémék miatt. Az érzelmi ha-
tdsokkal vald megbirkézas volt
a legnehezebb. A gyakori elesé-
sek, a feldlldssal kapcsolatos
gondok azt jelentették, hogy
sokszor arra tértem haza az
iskoldbdél, hogy édesanyam mar
néhédny érédja a padlén fekszik.
Vajon megnehezitette-e a sorséat
flatalkori ldzaddsom ? Minden
bizonnyal. A vitdk fokozzik a
remegést és hogyan lennék képes
igy a sajét problémdimrél és
gondjaimrél beszélni ? Barcsak
lehet&ségem lett volna azokban
az id6kben mds fiatalokkal ta-
lédlkozni, akik hasonlé helyzet-
ben voltak; akikkel megoszthat-
tam volna a tapasztalataimat.
Charlotte, 42 év
Luxembourg
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A JOVO

A Parkinson-kér gydgyszeres kezelése
gyorsan fejlédétt az elmult években. A
gydgyszerkutatas folyamatosan zaijlik

a vilag kilénbozé részein: szdmos dj, a
Parkinson-kérra haté gydgyszer all fejlesz-
tés alatt . Uj sebészeti eljarasok és a gén
terapidk kutatasa is folyik. Ebbél adédéan
a Parkinson-kér kezelésének lehetéségei az
idé haladdésdval egyre jobbak lesznek.
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HOL TALALUNK
TOVABBI
INFORMACIOT ?

Mindenekelétt azaltal, hogy kapcsolatba
lépiink annak az orszédgnak a Parkinson
egyesiileteivel, ahol a beteg él.

Az eurépai Parkinson-szervezetek és
nemzetkdzi Parkinson-egyesiiletek névjegy-
zéke megtaldlhaté a European Parkinson's
Disease Association (EPDA) honlapjan:
www.epda.eu.com

,Rewrite Tomorrow”

A www.rewritetomorrow.eu.com honla-

pot azért hoztak létre, hogy tényszeri és
kénnyen olvashaté informéaciokat nydjtson
annak érdekében, hogy segitsen a min-
dennapi életvitelben. A honlap mindegyik
oldalan lathaté: Further Information (,,To-
vabbi informacis”), amelynek kijelslésével
tovdbbi informéciot és minden egyes téma-
hoz kapcsolédé forrdsokat talalhatunk.

WEPDA

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION
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VAZLATOS SZAKMAI OSSZEFOGLALO

FELVILAGOSITO KAMPANY

Ezt a felvilagositd kampanyt a European Parkinson’s Disease Association (EPDA) vezeti,
segit abban, hogy felhivja a figyelmet a Parkinson-kérra, rdmutasson a betegség vala-
mennyi stddiumaban a mindennapi életre gyakorolt hatdasaira és olyan ismereteket adjon,
amelyek elmélyitik mindezek megértését.

ELET A PARKINSON-KORRAL

Az ,Elet a Parkinson-kérral” cim( kiadvany rendkivil nyilt, személyes torténeteket tartal-
maz, melyeket a kiilénbozé orszdgokban él6 parkinson betegek mondtak el: a mindenna-
pi életben a betegség dltal keltett kihivasokra jelentkezd reagalasaikrél szél. A térténetek
tényszerlen ismertetik a kilonboz4 tineteket és azt is, hogyan befolyasoljdk ezek a
parkinson betegek és csaladjuk életét. Két révid filmet is készitettiink annak bemutata-
sara, hogy a mindennapok sordn milyen gondokkal kell a betegeknek szembenézniiik

(DVD).

TENYSZERU ADATOK

Két parkinson beteg irja le pontosan, hogy mit jelent a betegség szamukra és — orvosi ke-
zeléssel - hogyan képesek viszonylag normdlis életet élni. Egészségiigyi gazdasagi adato-
kat is tartalmaz, statisztikai adatokkal egyiitt, ilymédon betekintést nydjt a Parkinson-kér
eléfordulaséarsl Eurépdaban, orszdgokra és korcsoportokra bontva. A szakirodalmi hivat-
kozdsok tovabbi informaciét nydjtanak; a neurolégus professzor Per Odin (Bremerhaven,
Németorszdg) attekintése az elérehaladott Parkinson-kér kezelésének négy kiilonbozs
példajat vazolja fel. Végil révid valaszt adunk a Parkinson-kérral kapcsolatban leggyak-
rabban feltett néhany kérdésre is.

A PARKINSON-KOR

A Parkinson-kér az egyik legismertebb, fokozatosan elérehaladé neurolégiai betegség.
A kérképet az agyban lévé egyik neurotransztmittert - a dopamint - termelé idegseijtek
pusztuldsa okozza. Hasonlé folyamat megy végbe az éregedés sordn is természetes
moédon, azonban Parkinson-kérban ez a folyamat sokkal gyorsabb. A betegség soran bi-
zonyos specidlis mikodéseket végzé idegsejtek karosodnak, amely a tipusos alaptiinetek
kialakulasahoz vezet, ezek: a tremor, az izommerevség és a mozgdsok lassulasa. Minden
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parkinson beteg kérlefolydsa mas, és nem mindenki tapasztalja ugyanazon tiineteket.
Példaul, nem mindenkinél alakul ki remegés; egyes betegek szamara az izommerevség a
vezet6 tiinet. A modern gydgyszeres kezelés segitségével a tiinetek j6l kezelheték.

A BETEGSEG GYAKORISAGA (PREVALENCIA)

A felmérések szerint 6.3 millié ember szenved Parkinson-kérban vilagszerte, valamennyi
faj és nép érintett. A kezdet altalaban 60 év felett van, de a vizsgalatok szerint 10 em-
berbdl 1 esetében 50 éves kor el6tt jelentkeznek a tiinetek, férfiaknal kicsit gyakrabban,
mint néknél. Barki lehet parkinson beteg, de a betegség gyakoribb az idésebbeknél. Nem
fert6z6, és nem terjed egyik emberrél a masikra.

A rendelkezésre all6 statisztikai adatok szerint Eurépaban 1.2 millié ember szenved
Parkinson-kérban: Németorszagban hozzévetélegesen 260 000; Olaszorszdgban
200 000; Spanyolorszagban 150 000; az Egyesiilt Kiralysagban 120 000; Franciaor-
szagban 117 000 a betegek szama.

KEZELES

Mikézben a betegség kezelése folyamatosan fejlédik, a kutatok mindeddig még nem
talaltdk meg a Parkinson-kér megelézésének és gyogyitadsanak a lehetéségét. A tiinetek
rendszerint hatékonyan kezelhetsk: gyakran a gydgyszeres és konvenciondlis terapiak
(pl..fizioterdpia, foglalkozasterdpia, beszédterdpia) kombinalasaval, kiegészits terapiak-
kal ( pl.yoga és a Tai Chi), valamint sebészeti kezeléssel: mélyagyi stimulacié (DBS).

A Parkinson-kér kezelésére szamos megfelelé gydgyszer 4l rendelkezésre, de ezek elérhe-
tésége orszagrél orszagra valtozik. A legismertebb gydgyszerek: a levodopa, a dopamin
agonistdk, a katekol-o-metil transzferaz (COMT) és monoamino oxidaz-B (MAO-B)- gat-
I6k. Nem létezik egyediili, optimdlis kezelés, mivel a betegség mindenkit masként érint.

A betegség rosszabboddsa rendszerint fokozatos. Mivel a tiinetek és a kezelésre adott
valasz egyénenként eltérs, igy nem lehet pontosan meghatarozni a betegség eléreha-

ladasat. Kezdetben az orvos szdjon at szedhetd gydgyszereket ir fel; amint azonban a

betegség elérehalad, mas kezelési médok valnak szitkségessé.

DIAGNOZIS ES A PARKINSON-KOR KEZELESE

F.Stocchi professzor a korai diagnézis és a kezelés mielsbbi megkezdésének fontossagat
hangsulyozza, melynek az a célia, hogy a leghatékonyabb tiineti kezelést biztositsak és
lassitsdk a betegség elérehaladasat.
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JAVALLATOK ES ELLENJAVALLATOK AZ

ELOREHALADOTT PARKINSON - KOR KEZELESERE

P. Odin professzor ismerteti a gydgyszerek, a kezelési eljarasok, a tesztek és sebészeti
beavatkozasok alapveté a javallatait, illetve ellenjavallatait (azokat a tényezdket, melyek
névelik az orvosi beavatkozasok vagy bizonyos gydgyszerek kockazatat) az elérehaladott
Parkinson-kér kezelésével kapcsolatosan . Osszefoglalva: az a véleménye, hogy minden
eset egyedi elbiraldast igényel, magas szintl szakmai tudds szitkséges az elérehaladott
Parkinson-kér kezelésében.

,ON-OFF " JELENSEG

Az ,on-off” jelenség olyan jellemzé tiinet, amely csak néhany, hosszabb ideje Parkinson-
kérban szenveds betegnél jelentkezik. Legjobban ugy irhaté le, mint amikor a j6 mozgds-
képességii beteg (,on” ) varatlanul mozgasképtelenné valik (,off"). Ezek az atvaltasok
nagyon hirtelen kévetkeznek be.

KET ESET LEIRASA

Kovacs Kalman (sz:1957.) 42 évesen észlelte a Parkinson-kér elsé jeleit. Kilonbozé keze-
léseket kovetéen mélyagyi stimulacidval (DBS) kezelték. A miitét problémamentes volt, és
utana képes volt munkdjat teljes idében folytatni.

Nagy Krisztina (sz: 1947.) 48 éves kordban vette észre elészér a Parkinson-kér motoros
tineteit. Komplikaciokat kévetéen apomorphin kezelését megvaltoztattak és levodopa-
carbidopa intradoudendlis infuziét kapott. Ez sokkal jobb eredményeket hozott, anélkiil,
hogy mellékhatasok vagy szévédmények jelentkeztek volna. Harom és fél évig tartéd
levodopa/carbidopa infuziés kezeléssel képes volt munkdijat teljes idében ellatni.

A két esethez kapcsolédd egészségiigyi gazdasagi adatok a kezelésekre forditott koltsé-
geket, és a Parkinson-kér helyes ellatasaval kapcsolatos jotékony tarsadalmi hatasokat is
demonstraljak.

HIVATKOZASOK

Tébb, mint 50 hivatkozas all rendelkezésre, annak érdekében, hogy kénnyebb hozzafé-
rést biztositson a Parkinson-kérral kapcsolatos validalt informaciékhoz. Alcimként talalha-
t6: kilonbozd szempontok, kezelések, mellékhatasok, tarsbetegségek.

46



' KERDESEK ES VALASZOK

Mi a Parkinson-kér ? Megelézhets-e a betegség ? Mik a tiinetei ? Milyen kezelési lehets-
ségei vannak ? Hogyan talalhatok bévebb informaciét a betegségrsl ?

A tébb, mint 20, leggyakrabban felmeriilé kérdést allitottuk 6ssze — és meg is vélaszoltuk
azokat -, hogy megkénnyitsiik a betegség alaposabb megismerését.
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PREVALENCIA

ORSZAGONKENTI PREVALENCIA

A statisztikak a 2000 és 2008 kozotti
idészakban késziltek a kilénbéz6 orsza-
gokban végzett vizsgalatok alapjan. Az
adatok tudomanyos szempontbél nem
hasonlithaték dssze teljes mértékben,
azonban hiteles attekintést adnak arrdl,
hogy a kiilénbéz6 orszagokban hany ember
szenved Parkinson-kérban. Az elnevezés -
.prevalencia”- arra a becsiilt népesség-
szamra utal, amely egy adott idészakban
Parkinson-kérban szenveds betegek szamat
jelenti.

50

ORSZAG
Ausztria

Belgium

Ciprus

Cseh Koéztarsasag
Dénia

Esztorszég
Finnorszag
Franciaorszag
Németorszag
Gorogorszag
Magyarorszag
Izland

Irorszdg
Olaszorszag
Lettorszag

Livania
Luxemburg

Malta

Hollandia
Novégia
Lengyelorszég
Portugadlia
Szlovak Kéztéarsasag
Szlovénia
Spanyolorszag
Svédorszag

Svdjc

Egyesiilt Kiralysag

EUROPA

BETEGEK SZAMA
16 226
22 807
1084
18 411
10 355
2773
10 309
117 093
260 817
23439
20223
436

5 691
199 048
4767

6 574
81

637
28725
8771
63178
22 387
8036
3791
151019
17 629
14 691
119 264

1,158,992

Forras: P. Andlin-Sobocki et al, European
Journal of Neurology 12 (Suppl 1) June 2005



PREVALENCIA KORCSOPORTOK SZERINT

Az adatok tudomdanyos szempontbdl nem
hasonlithatok éssze teljes mértékben,
azonban hiteles attekintést adnak arrdl,
hogy a kiilénbéz6 orszagokban milyen a
Parkinson-kér eléfordulasa korcsoportok

szerint.

Egy példa arra, hogyan kell értelmezni az

adatokat:

OLASZORSZAG

A 35-44 év kozotti népességre vonatkozé-

an 100 000 f8bésl 6.7 szenved Parkinson-

kérban.

A 45-54 év kdzotti korcsoportban

100 000-bsl 49.1 érintett.

FINNORSZAG

30-44: 6.4/100 000
45-49: 31.3/100 000
50-54: 74.3/100 000
55-59: 173.8/100 000
60-64: 372.1/100 000
65-69: 665.6/100 000
70-74: 1 057.4/100 000
75-79: 1 432.5/100 000
80-84: 1 594.2/100 000
=85:1223.3/100 000

FRANCIAORSZAG
60-69: 500/100 000
70-74: 400/100 000
75-79:1800/100 000
80-84: 2 200/100 000
85-89: 2 200/100 000
=90: 6 100/100 000

OLASZORSZAG

0-34: -

35-44: 6.7/100 000
45-54: 49.1/100 000
55-64: 145.2/100 000
65-74: 563.7/100 000
75-84:1289.3/100 000
=85:1705.5/100 000

LITVANIA

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

HOLLANDIA

55-64: 300/100 000
65-74:1000/100 000
75-84:3 200/100 000
85-94: 3 300/100 000
=95: 5 300/100 000

PORTUGALIA

0-4: -

5-9:-

10-14: -

15-24: -

25-34: 3/100 000
35-44: -

45-54: 36/100 000
55-64:169/100 000
65-74: 625/100 000
=75: 890/100 000

31

SPANYOLORSZAG
0-39: 3.3/100 000
40-49:16.5/100 000
50-59:100.2/100 000
60-69: 435.6/100 000
70-79: 953.3/100 000
80-89: 973/100 000
=90: 263.1/100 000

EGYESULT KIRALYSAG
0-29: -

30-39: 8/100 000
40-49:12/100 000
50-59:109/100 000
60-69: 342/100 000
70-79: 961/100 000
=80:1265/100 000
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A PARKINSON-KOR
DIAGNOZISA ES KEZELESE

F. Stocchi professzor, Olaszorszag, Réma

BEVEZETES

A Parkinson-kér tiineteinek két tipusa van: mozgashoz kapcsolédé és mozgdshoz nem
kapcsolédd (motoros és nem-motoros tiinetek).! Motoros tiinetek: remegés, mozgasok
lassulasa (bradikinézia), izommerevség, mozgdsképtelenség (akinézia), végtagme-
revség, csoszogd jards és a gornyedt testtartas.? Nem-motoros tiinetek: alvaszavarok,
székrekedés, a szaglds romlésa, depresszié, szexualis zavarok és a szorongads.

A Parkinson-kér egyénenként kiilonbozs, és minden betegnél mas tiinetek jelentkeznek.
A tiinetek barmely életkorban megjelenhetnek, az atlag 60 év, amikor a betegség kiala-
kul, 30 év alatt ritkan fordul els.3

A Parkinson-kér tinetei befolydsolhatjak az életminéséget.* Fokozatosan elérehaladé
betegség, ami azt jelenti, hogy a tiinetek az idé malasaval rosszabbodnak.® Mindazo-
ndltal, megfelels kezeléssel a legtébben hosszu évekig képesek megszokott életiiket
élni. Fontos, hogy mielébb orvosi tandcsot kérjenek, amint a betegség korai jeleit és
tineteit tapasztaljak, hogy a megfelels kezelés médjat meg lehessen hatérozni.®

A PARKINSON-KOR KORAI TUNETEI,
AMELYEKRE FIGYELNUNK KELL

A Parkinson-kér korai stadiumaiban a tiinetek egyénenként valtoznak, a tiinetek els-

re- haladasahoz hasonléan. Az egyik kezet érinté mozgas lassuldsa gyakran az egyik
legkordbbi tiinet és ez jaras kézben a kar lengésének elmaraddsdhoz vezet. Vallban
érzett fajdalom is tarsulhat ehhez.”® A legtobben elészér remegést tapasztalnak, amely
kezdetben enyhe és nyugalomban a legfeltiinébb. A remegés leggyakran a kezekben
jelentkezik, de a karokban és labakban is felléphet.> Mindamellett, a parkinson betegek
kézel 15 %-a soha nem tapasztal remegést betegségiik lefolyasa soran.’

A tiinetek gyakran féloldaliak.® Amikor a domindns oldal érintett, a tiinetek feltinébbek
a mindennapi tevékenységek végzésekor, pl. irasnal. Azok a betegek, akiknél a domi-
ndns oldalon jelentkeznek elészér a tiinetek, sokkal valésziniibb, hogy orvoshoz fordul-
nak. Ez kedvezd a korai diagnézis és kezelés elkezdése szempontjabdl. Ezért fontos,
hogy ne hanyagoljuk el a nem-dominans oldalt érinté tiineteket, még akkor sem, ha azok
enyhék.
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A Parkinson-kér korai stadiumaban lévé betegeknél jelentkezhet egyensulyzavar; pl.
felallaskor instabilitast érezhetnek, ugyanez jelentkezhet forduldsndl, vagy hirtelen moz-
dulatoknél is.”® A parkinson betegek arca gyakran kevésbé kifejezs, halkan beszélnek. A
nem-motoros tiinetek, pl. alvaszavarok, depresszié és szorongds szintén eléfordulhatnak,
gyakran még a motoros tiinetek jelentkezése el6tt.

A Parkinson-kért rendszerint neurolégus diagnosztizdlja, aki értékeli a tineteket és azok
sulyossagat. Nincs specidlis vizsgalat a biztos diagnézishoz; a Parkinson-kér diagnézisat
akkor allitjak fel, amikor mas, hasonlé tiinetekkel jaré betegségek kizarhaték, vagy ha a
beteg j6l reagal a Parkinson-kér ellen hasznalt gydgyszeres kezelésre. Nehéz lehet meg-
allapitani a tiinetek kezdetének pontos idépontjat; sokan emlékeznek a remegés megje-
lenésére, de az alaposabb kikérdezés soran nyilvanvalé lesz, hogy bizonyos tiinetek mar
a remegés el6tt is megvoltak. Az alabbi lista néhany olyan tiinetet sorol fel, amelyekre
érdemes odafigyelni:

- az arckifejezés megvdltozasa (merev tekintet, a pislogds hianya)

- jards kozben az egyik kar lengésének elmaradasa

- haijlott testtartas

— merev, fajdalmas vall

- csoszogds, vagy az egyik lab elmaraddasa jaras kézben

- a nyakban vagy a végtagokban jelentkezd zsibbadas, bizsergés, fajdalom, vagy mas
kényelmetlen érzés

- halk beszéd

— belsé remegés érzése

MILYEN HATASSAL VAN A PARKINSON-KOR
A MINDENNAPI ELETRE ?

Amennyiben nem kezelik a Parkinson-kért, az érintett személy életminésége romolhat.
Kilonésen nehéz lehet megbirkézni a tiinetekkel, ha a beteg fiatal, hiszen a fiataloknak
hosszabb ideig kell a tinetekkel egyitt élni, mint az idésebbeknek. A parkinson betegek
korilbeltl 5-10%-a 45 év alatti; ezt hividk fiatalkori Parkinson-kérnak.

Az aktivan dolgozdk kérében - amennyiben nem kezelik - a Parkinson-kér ronthatja a
munkavégzd képességet. A tiinetek romlasa miatt bonyolulttd valhat a computer hasz-
ndlat, gépek mikodtetése vagy a gépkocsivezetés. Néhdny beteg esetében a tiinetek
annyira sulyosbodhatnak, hogy az egyén munkaképtelenné valik.

A munkan kiviill van még néhany tényezé, amely befolydsolja a parkinsonos betegek
életminéségét. Nagyjabol 30-40% depresszidban szenved." A parkinson tiinetekkel
valé kiizdelem, az 6nbecsiilés, a tarsadalmi tamogatas hianya, mind-mind ésszefiig-
gésben van a depresszié kialakulasaval. A Parkinson-kérban szenvedék tarsadalmilag
elszigeteltnek érezhetik magukat, mert Ggy hiszik, hogy barataik és csaladtagjaik nem
értik meg a betegségiiket, és nem tudnak a kordbban megszokott tarsadalmi életben
részt venni. Az alvashidny szintén ronthatja az életminéséget és a munkaképességet.
Mindazonaltal megfelels gydgyszerekkel a Parkinson-kér tiinetei jol kezelheték, és a
beteg hosszabb ideig folytathatja megszokott életét.
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A KORAI KEZELES ELONYEI

lelenleg a Parkinson-kér még nem gydgyithatd, bar szamos kezelés hatékonynak bizonyul
a tiinetek csékkentésében. Nagyon fontos a figyelem felhivasa a tiinetekre és a korai
kezelés megkezdése. A leggyakrabban hasznalt gyégyszerek ugy mikodnek, hogy helyet-
tesitik vagy utédnozzdk a dopamin hatdsait. Ez az agyban termel8dé kémiai anyag, amely
az izmok mozgdsat szervezi. Ezek a gydgyszerek javitjak a Parkinson-kér motoros tiineteit,
pl. az izommerevséget, a remegést és a lassi mozgdst is."

Egyre hatékonyabb kezeléseket fejlesztenek ki. Kiiléndsen olyan gydgyszereket keresnek,
amelyek segithetnek lassitani a betegséget. A kezelést a lehetd leghamarabb el kell
kezdeni és mindvégig folytatni kell.*™® A betegség elérehaladdsanak lassitasa révén a
parkinson betegek hosszabb ideig tarthatjgk meg j6 életmindségiiket.

Egy Gj klinikai vizsgalat (ADAGIO) eredményei azt bizonyitottak, hogy rasagilinnel a korai
stadiumban kezelt betegekben a betegség elérehaladésa lassubb volt, mint azokndl,
akiknél ugyanakkor allapitottak meg a betegséget, de a kezelést csak kilenc hénap-

pal késébb kezdték el; az eredményeket a Unified Parkinson’s Disease Rating Scale
(UPDRS) mérései is igazoltak.® Mas parkinson-ellenes gydgyszerekkel kapcsolatos hason-
|6 kutatasok is folyamatban vannak, de az eredmények még nem dllnak rendelkezésre. Az
ADAGIO az elmult évek egyik legfontosabb tanulmanya, melyet nagy beteganyagon és
szigoru feltételek mellett végeztek.lgéretes bizonyitékat nydjtja annak, hogy a rasagilinnel
torténd korai kezelés lassitja a betegség elérehaladasat.®

A korai kezelés elsésorban az idében feldllitott diagnézison mulik, igy rendkiviil fontos tu-

domast szerezni a Parkinson-kér korai jeleirdl, és a lehetd leghamarabb orvosi segitséget
kérni. 131

KIEGESZITO TERAPIA

A hagyomanyos gydgyszerek mellett tobbféle kiegészits terapiat is alkalmazhatunk. A
masszdzs segit az izmok ellazitasaban, a gydgynévények és az akupunktira segithet a
nem-motoros tiinetek - pl. a depresszié és az dlmatlansag — kezelésében.™'> Az olyan
tornagyakorlatok, mint a Tai Chi bizonyitottan javitjak az egyensulyt és a testtartést.’

Egyéb kiegészits terapidk kozé sorolhatjuk példaul a mivészet-terdpiat, a reflexoldgiat,
yogat, hidroterdpiat, zeneterapidat, és a hipnoterapiat is.” Ezek a médszerek elénydsnek
bizonyultak a parkinson betegek szamara a motoros és nem-motoros tiinetek csékkenté-
sében. Mindazondltal a kiegészité terdpiakat csak a hagyomanyos kezelés mellett és nem
helyette szabad alkalmazni.™
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KOVETKEZTETES

A Parkinson-kér motoros és nem-motoros tiinetei befolyasoljak a betegek életminéségét,
kiléndsen a betegség elérehaladdsa sordn, a tiinetek rosszabbodasakor. A Parkinson-
kér nagyon egyéni lefolyast mutat, mindenki mas tiineteket tapasztal. A Parkinson-kér az
idé elérehaladtaval fokozatosan rosszabbodé betegség, mely jelenleg még nem gydgyit-
haté. Amint a betegség elsé jeleit észlelik, régtén orvoshoz kell fordulni, mivel bizonyitott
tény, hogy a betegség korai kezelése késleltetheti a betegség progresszidjat, és meg-
hosszabbitja a j6 életmindséget.®

A Parkinson-kér diagnézisat nagyon nehéz elfogadni, sokan félelmiikben késlekednek
orvosi segitséget kérni. Amennyiben ez a korai szakban megtérténik esélyt a betegeknek
a legjobb ellatésra és lelassitja a betegség elérehaladasat is.

disease.
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JAVALLATOK ES ELLENJAVALLATOK AZ
ELOREHALADOTT STADIUMBAN LEVO
PARKINSON-KOR KEZELESERE

A parkinson betegek kézil sokaknal né-
hany év utdn a szdjon 4t adott levodopa
terdpiat kévetéen a motoros teljesit-
ményben ingadozasok (fluktuaciok) és
diszkinéziak alakulnak ki. Ezek a jelenségek
tobbnyire a terapiat kévetéen 5 évvel az
idésebb betegek kb 50%-aban, a fiatalab-
bak 90%-aban jelentkeznek. Kezdetben ol
ellensdlyozhatéak a szajon at adott gydgy-
szerek médositdsaval: a levodopa adag-
janak tobb részre osztdsaval, dopamin
agonistak hozzaadasaval, MAO-B gatlok
és COMT- gatlok segitségével. Néhany
évig tarté kezelés utdn a betegek bizonyos
hanyada méar nem kezelheté megfeleléen
csak a szdjon at adott gydgyszerekkel.
Felmérések szerint ez a parkinson betegek
mintegy 10-20%-at érinti. Ezen betegek
szamara mara négyféle terdpias lehetéség
all rendelkezésre, amelyek javithatjak a
betegek tiineteit és életmindségiiket:

bér ala adott apomorphin injekcié (injek-
ci6s toll), apomorphin infuzié hordozhaté
pumpaval, hordozhaté pumpéval adott
doudendlis levodopa/carbidopa infuzid,

és a subthalamicus mag (STN) mélyagyi
stimulacisja (DBS) .

Az apomorphin injekcidkat a szdjon at
szedett gydgyszerek mellett adjak A
kezelést a nemkivanatos ,off” periédusok
megsziintetésére hasznaljak. Az infizi-

6s kezelések a folyamatos dopaminerg
stimulacié elvén mikédnek és vagy 6nallé
terdpiaként (monoterapia) adjék a beteg-
nek (levodopa/carbidopa infuzié), vagy
a szdjon at szedhetd csokkentett adagu
gyégyszerekkel kombinalva. Jelentés mér-
tékben csokkenthetik az ,off” periddusok
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idejét, valamint a diszkinéziakat is. Fontos
tudni, hogy milyen esetben nyujthatnak
segitséget ezek a kezelések, azért, hogy

a betegek minél kedvezébben uralhassak
tineteiket. A kévetkezékben &sszefoglaljuk
az elérehaladott Parkinson-kér kezelésé-
ben alkalmazott terapidk javallatait és
ellenjavallatait. A klinikailag legfontosabb
javallatok és ellenjavallatok keriilnek felso-
rolasra. (A teljes lista erre vonatkozéan az
adott termék ismertetsjében talalhaté.)

Prof. P. Odin, Bremerhaven




JAVALLATOK

(hatarozott indikaciok a specidlis gydgyszerek, kezelési médok, tesztek
vagy sebészeti beavatkozasok alkalmazasara)

Javallatok

Apomorphin injekcié: Apomorphin infazié:

-, Off" dllapotok, melyek az optimalisan - Sulyos allapot
bedllitott szdjon at szedett gydgyszerek - Kifejezett motoros fluktuacidk
ellenére is jelentkeznek - Diszkinéziak

- Ejjeli akinézia (mozgasképtelenség)
Levodopa/carbidopa infuzié:

— Sulyos éllapot Mélyagyi stimulacié (DBS):
- Kifejezett motoros fluktudcidk - Salyos allapot
- Diszkinéziak - Kifejezett motoros fluktudciok
— Ejjeli akinézia (mozgdsképtelenség) — Diszkinéziak
- Sulyos, gydégyszerre nem reagdlé
remegés

Apomorphin injekcié javallata:
- Klinikailag bizonyitott ,off” periddusok, melyek az optimalisan beallitott szajon at
szedett gyégyszerek ellenére is jelentkeznek

A kezelés feltételei:

- J6l reagal levodopdra és/vagy apomorphinra ,on” fazisban

- A betegnek vagy a gondozéjanak ismerniiik kell a Parkinson-kér tiineteit és tudniuk kell,
hogy mikor adjak be az injekcidt

— A beteg és gondozéjanak megfelelé betanitasa

Apomorphin infazié, levodopa/carbidopa infazié, és mélyagyi stimulacié

(DBS) javallatai:

— Elérehaladott Parkinson-kér kifejezett motoros fluktuaciokkal, és/vagy diszkinéziakkal,
melyek az optimalizalt szdjon at alkalmazott terdpia ellenére jelentkeznek

— A betegség olymértékben sulyos, hogy a szdjon at szedett gydgyszeres, vagy tapasszal
torténd kezelés helyett indokolja az elérehaladott dllapotban szokdsos kezelést

— Specidlis javallat a pumpa haszndalatara: éjjeli akinézia (mozgasképtelenség)

— Specidlis javallat DBS-re: a gyégyszeres terapiara nem kielégitéen reagalé remegés

A kezelés feltételei:

— Jl reagadl levodopara és/vagy apomorphinra ,,on” fazisban

- A betegek és gondozéik megfeleld, kérhazban térténs képzése

— Szakképzett apoldk, akik kézremikédnek az ellatasban, a betegek - gondozéik
képzésében
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' MIKOR VARHATOK A LEGKEDVEZOBB EREDMENYEK |

Az idedlis beteg:

Apomorphin injekcié: Apomorphin infazié:

- Fiatal - Fiatal

— Nem szenved demencidban - Nem szenved demencidban
- Sulyos ,,off” periédusok - Sulyos fluktuacisok
Levodopa/carbidopa infazié: Mélyagyi stimulacié (DBS):
- Fiatal - Fiatal

- Nem szenved demencidban - Nem szenved demencidban
- Sulyos fluktuéciok - Sulyos fluktuéciok

Mikor varhaték a legkedvezébb tapasztalatok apomorphin injekciékkal?

A legjobb eredményeket a viszonylag fiatal és aktiv betegeknél figyelhetjik meg, akik-
nél nincs szellemi hanyatlas és ,wearing off” tipusa (gydgyszer-hatdstartam csokkenés)
fluktuacisik vannak.

Mikor varhaték a legkedvezébb tapasztalatok apomorphin infaziéval, levodopa/

carbidopa infuziéval és mélyagyi stimulaciéval (DBS)?

A legjobban reagélnak a kezelésre az olyan fiatal betegek, akiknél nincs szellemi hanyat-
las, és kinzé motoros fluktudciok jelentkeznek. Mindezek mellett a DBS gyakran kitlinéen

csokkenti a remegést.

' ELLENJAVALLATOK |

(olyan tényezék, amelyek bizonyos orvosi eliarasok elvégzésének vagy bizonyos
Yy Y Y Y J g gy Y
gyogyszerek hasznalatanak kockazatat névelik)

Ellenjavallatok: Apomorphin infazié:
- Kifejezett demencia
Apomorphin injekcié: - Hallucinéciéra valé hajlam
- Kifejezett demencia - Egyittmikodés hianya
- Kifejezett ortosztatikus hipotonia
- Kifejezett diszkinézia Mélyagyi stimulacié (DBS):
- 70 év feletti életkor
Levodopa/carbidopa infuzié: - Demencia
- Kifejezett demencia — Depresszié, szorongas
- Hasi mitét ellenjavallata - |degsebészeti beavatkozas
- Egyuttm(kodés hianya ellenjavallata
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Apomorphin injekciék ellenjavallatai:

- Kifejezett diszkinézia

- Kifejezett ortosztatikus hipotonia

- Klinikailag jelentés demencia, amely lehetetlenné teszi a kezelés és hatasainak
megértését

- A beteg részérél az egyittmiikodés, az egészségligyi dolgozok és gondozdk részérdl
pedig a tdmogatas hianya

- Kordbbi apomorphin intolerancia

Apomorphin infuziék ellenjavallatai::

- Halluciacidkra valé hajlam, vagy pszichotikus tiinetek

- Kifejezett demencia, amely lehetetlenné teszi a kezelés és hatasainak megértését

— A beteg részérél az egyiittmiikodés, az egészségiigyi szakemberek és gondozék
részérél pedig a tamogatds hianya

— Kordbbi apomorphin intolerancia

Levodopa/carbidopa infuzié ellenjavallatai:

- Kifejezett demencia, amely lehetetlenné teszi a kezelés és hatasainak megértését

— Hasi mitét ellenjavallata

- A beteg részérdl az egyiittm(ikédés, az egészségiigyi szakemberek és gondozék
részérél pedig a tadmogatas hidnya

A mélyagyi stimulacié (DBS) ellenjavallatai:

- 70 éves vagy idésebb kor

— lelentés szellemi hanyatlas vagy demencia

- Depresszié vagy szorongds, amely gydgyszeresen nem kezelheté megfeleléen
- |degsebészeti beavatkozas ellenjavallata
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VALASZTASI LEHETOSEGEK: APOMORPHIN

INFUZIO - LEVODOPA/CARBIDOP INFUZIO - DBS KEZELES

Nincs
kezelés

Nincs
kezelés

Nincs
kezelés

IDIOPATIAS PARKINSON-KOR

v
Igen
é Kifejezett demencia van?

v
Gydgyszeres kezeléssel nem lgen

befolyasolhaté a tremor? — >

v
Nem
4——— Hatdsos a levodopa kezelés?

v
N
& Motoros fluktuaciék vannak?
v
lgen
>70 év? 2,
v
Enyhe vagy kézepesen sulyos Igen
demencia van? —Pp
v Igen

Kifejezett depresszié van? —>

v
|degsebészeti beavatkozds Igen
ellenjavallt? —>
v
Hasi sebészeti beavatkozas Igen
ellenjavallt? —>
v

Szabad valasztas: DBS vagy Pumpa

DBS

Pumpa

Pumpa

Pumpa

Pumpa

DBS
Apo.pumpa
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Amint a kezelési algoritmusbdl is lathatd, a betegek, akik alkalmasak az apomorphin
infuziéra, a levodopa/carbidopa infuziéra és a DBS-kezelésre hasonlé klinikai tineteket
mutatnak. Az ellenjavallatokat illetéen azonban jelentds killénbségek vannak. A pumpa-
kezeléseket viszonylag nagy szamu parkinson beteg esetén lehet alkalmazni: elsésorban
azok alkalmasak, akiknek kifejezett motoros fluktuaciéik vannak.DBS a betegek azon
csoportja szdmdra ajanlott, akik viszonylag fiatalok, és nem szenvednek demenciaban
vagy mas pszichiatriai betegségben (depresszid, szorongds). Az egyszeriisitett algoritmus
megtalalhaté az alabbi Utmutaté-ban is, amely hasznos lehet, amikor valasztani kell az
elérehaladott Parkinson-kérban szenvedd betegek terdpias lehetdségei koziil:

1. Salyos demencidban szenvedd betegek nem részesiilhetnek ezekben a terapiakban

2. Azoknak a betegeknak, akiknek {6 panasza a sdlyos remegés, valaszthaté lehetéség
a DBS

. Mindazok, akiknél a levodopa hatds nem megfeleld, nem részesiilhetnek ezekben a
kezelésekben

. Azok a betegeknek, akiknek nincsenek kifejezett motoros fluktudcisik, nem ajanlottak
ezek a terapiak

. A 70 évnél idésebb betegek elsésorban a pumpa-terapidkra javasolhaték

. Enyhe vagy mérsékelt demencidban szenvedék elsésorban a pumpa- terapidkra
javasolhaték

. A depressziéval vagy szorongassal jaré allapotokban, amikor azok gydgyszeresen nem
kezelhetsk megfelelen, elsésorban a pumpa-terapiak javasolhatok

. ldegsebészeti beavatkozas ellenjavallata esetén, elsésorban a pumpa-terdpiak
javasolhaték

. Hasi mitét ellenjavallata esetén, vagy DBS, vagy apomorphin pumpa-kezelés ajanlhaté

. A tdbbi beteg esetében barmelyik terapids lehetéség rendelkezésre all.

A betegeket gondosan fel kell vilagositani mindharom kezelési lehetéségrél, a valasz-
tott terapiat meg kell beszélni a kezel8orvossal, a beteggel, és hozzatartozéjaval is. A
pumpa-kezelést kell megfontolni, mielétt még DBS-re keriil sor

11. Azok a betegek, akik mar kaptak apomorphin kezelést, de kellemetlen mellékhatasok

jelentkeznek, vagy a kezelés hatasa nem megfeleld, még mindig alkalmasak lehetnek
DBS-re, vagy Duodopa kezelésre.

O 0 (o9} ~ o Un N w
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Minden parkinson beteg esete egyedi elbiralast igényel és az elérehaladott Parkinson-
kor kezelésével kapcsolatos déntés csak azutan hozhaté meg, miutan alaposan konzul-
taltunk mind a négy terdpia szakértéivel. Ezeket a déntéseket olyan intézményekben kell
meghozni, ahol széleskori tapasztalattal rendelkeznek a mozgdszavarok és a Parkinson-
kor kezelésével kapcsolatosan.
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Kovacs Kalman (K K) 52 éves, felesége,
Sarolta ugyanolyan idés. Egyiitt iizemelte-
tik benzinkatjukat, egy kisvarosi 3 szobas
lakéasban élnek. Gyerekiik nincs.

Amikor K.K. 42 éves volt, a Parkinson-kor
elsé jeleit észlelte: jobb keze remegett és
gondot jelentett szamara a finom mozga-
sok végzése. A neurolégus 3 hénappal az
elsé tiinetek megjelenése utan diagnoszti-
zdlta a Parkinson-kért és elkezdték keze-
lését naponta 10 mg Selegilin-nel. Sajnos
ez nem hozta meg a vart eredményt, igy
napi 4 mg Cabergolint adtak hozzd, amely
részben mar redményes volt. 12 hénappal
késébb levodopa/carbidopa-val egészitet-
ték ki a kezelést és ezzel majdnem 3 éven
keresztil kozel tokéletes javulast értek el.

A 4. év utan K.K hirtelen motoros fluktu-
dcidkat tapasztalt. Az ,off” periédusok
egyre sulyosabba valtak; nagyon nehezen
jart, és csak korlatozottan tudta hasznalni
a kezeit. Az ,on" periédusok gyakran felt-
né diszkinéziakkal parosultak, melyek fejét
is érintették. Gondolkoddsi problémak és
depresszié nem jelentkezett.

Két évvel ezelétt K.K. az ébrenlétnek 40
%-at ,off” allapotban téltstte, 45 %-aban
pedig diszkinéziak jelentkeztek. A szajon
at alkalmazhaté terdpia Gjabb médosita-
sa csak részleges és atmeneti eredményt
hozott. Ebben az idében K K. csak néhany
érat tudott dolgozni. Feleségének kellett
helyette a munkat elvégezni, ami gyakran
heti 70 6rét is jelentett. Rdaddésul még
gondoskodni kellett a férjérél is, igy tarsa-
dalmi életiik rendkiviil stresszessé valt.

2006-ban K K. az egyetemi klinika neu-
rolégiai osztalydra keriilt, ahol lehetéség
volt az apomorphin- pumpa kezelésre.

KOVACS KALMAN (SZ:1957.)
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Sajnos a mellékhatasok olyan sulyosak
voltak, hogy a kezelést abba kellett hagyni.
A subthalamicus mag kétoldali mélyagyi
stimuldciojat (DBS) javasoltak és a mitétet
el is végezték. Az operdacié komplikacio
nélkil zajlott le.

A miitétet kdvetd idészakban feltiing
javuldas mutatkozott a motoros funkcidkban:
az ,off" periédusok csaknem megsziin-
tek, ugyszintén a diszkinézidk is, melynek
eredményeként a szdjon at szedett gydgy-
szermennyiség is csokkenthetd volt. A
levodopa/carbidopa adagja 850 mg-rél
napi 350 mg-ra csékken, a Selegilint is
elhagytak. Mellékhatasként a mitét utani
elsé harom hénapban depressziéra utald
hangulatzavart észleltek.

A miitét utan K.K. folytatni tudta munkajat.
Mindennapos tevékenységeit is segitség
nélkil el tudta végezni. A PDQ-39 kérdéiv
szerint — mely az életmindséget vizsgdlja -
jelentésen javult az dllapota.

(Az esettanulmany valés adatokon alapul,
néhany részlet médositasaval.)



OSSZESITETT TABLAZAT K.K. BETEGSEGENEK LEFOLYASAROL

BETEGSEG FAZISAI

FAZIS 1: KORAI STADIUM

KLINIKAI TUNETEK

3 éven 4t j6 dllapot cabergolin, selegilin és
levodopa kezelés mellett

EGESZSEGUGYI KOLTSEGEK
(GYOGYSZEREK/ VIZSGALATOK/
KORHAZI VIZITEK)

Cabergolin 4 mg/nap **
Selegilin 10 mg/nap
Levodopa 400 mg/nap

6 havonta 2 orvosi vizsgalat

NEM EGESZSEGUGYI KOLTSEGEK
(OTTHONI ELLATAS, APOLASI
OSZTALY)

INDIREKT KOLTSEGEK
(CSOKKENTETT MUNKAIDO/
BETEGALLOMANY)

HOZZATARTOZO KOLTSEGEI

H&Y STADIUM (ON/ OFF)

/1l

PDQ-39 PONTSZAM

KOLTSEG (HUF)

HUF 217 334,83

KOLTSEG ( EUR) *

EUR 775,23

* Atvaltasi arfolyam: 2009.06.16: 1 HUF = 0,003567 EUR
** koltségszamitasnal: Bromocriptin — Cabergolin helyett



FAZIS 2: KEZELES ELOTT

FAZIS 3: KEZELES UTAN

Salyos motoros fluktudciék; Naponta 40%
“off” = 45% “on” diszkinéziakkal

DBS utdn a motoros fluktudcisk kifejezett
javuldsa. Miitét utdn 3 hénappal depressziv
tinetek

Levodopa 850 mg/nap
Cabergolin 8 mg/nap **
Selegilin 10 mg/nap

6 havonta 6 orvosi vizsgalat

DBS

Levodopa 350 mg/nap
Pramipexol 3x 0,35mg naponta
6 havonta 2 orvosi vizsgalat

Hetente csak 10 6ra munkavégzés

Teljes munkaidében dolgozik

Heti 70 6ra munkavégzés + férjének
gondozdsa

/v Tl
26 o)
HUF 5 460 533,70 / 1 év
HUF 2758 452,48 HUF 812 158.66 (1 év utan stabil allapot)
EUR 9 839,40 EUR 19 477,72 /1 év

EUR 2 896,97 (1 év utdn stabil allapot)
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** koltségszamitasnal: Bromocriptin — Cabergolin helyett
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FORRASADATOK - MAGYARORSZAG

DIREKT EGESZSEGUGYI KOLTSEGEK FORRAS
Orvosi vizsgalatok www.ksh.hu
Kérhazi kezelés www.oep.hu
DBS Mclntosh E.'M'ovgmgn‘t’Disorders 2003:18(9).
GDP-re korrigalt inflacio (2002-2008 )
Kérhazi kezelés — PEG Behelyezés
DIREKT NEM EGESZSEGUGYI
KOLTSEGEK
Otthoni ellatas NA
Apolasi otthon www.oep.hu
Otthoni orvosi ellatas www.oep.hu
INDIREKT KOLTSEGEK
Beteg jovedelme www.eski.hu
Carer salary www.eski.hu

KOLTSEGEK

GYOGYSZER . )

KOLTSEGEK NEV HIVATKOZAS
Cabergolin ** generikus BNF.com March 2008, BNF 55
Citalopram generikus BNF.com March 2008, BNF 55
Entacapon Comtan BNF.com March 2008, BNF 55
Levodopa/benserazid Madopar BNF.com March 2008, BNF 55
Levodopa/carbidopa Sinemet CR BNF.com March 2008, BNF 55
Levodopa/carbidopa Duodopa BNF.com March 2008, BNF 55
Levodopa/carbidopa/ | gy j,q BNF.com March 2008, BNF 55
entacapon
Pramipexol Mirapexin BNF.com March 2008, BNF 55
Ropinirol ER Reauip BNF.com March 2008, BNF 55
Selegilin generikus BNF.com March 2008, BNF 55

** koltségszamitasnal: Bromocriptin — Cabergolin helyett







Nagy Krisztina (N.K.) 62 éves kozgazdasz,
5 éve nem dolgozik. Férje, Sandor 62 éves
mérnok, sérfézdében dolgozik. Két gyerme-
kik, Istvan (28 éves) és Ferenc (26 éves)
egyetemi hallgatok. Krisztinanak és Sandor-
nak sajat hazuk van egy kézepes léleksza-
mU varos kézpontjaban.

Amikor N.K. 48 éves volt, a Parkinson-

kor elsé motoros tiineteként észlelte bal
oldali végtag mozgéasainak lassuldsat
(hipokinézis). A tiinetet megel6z6 néhany
évben depressziv és szorongdsos tiineteket
tapasztalt, amelyek esetleg ésszefiiggés-
ben lehettek a Parkinson-kérral. Az elsé
motoros tiinetektdl a diagnozis felallitasaig,
18 hénap leforgasa alatt tébbszér jart
kilonbsz6 orvosoknal.

Napi egyszeri 10 mg Selegilin-nel és napi
300 mg levodopa/benserazide gydgy-
szerekkel kezdték a kezelését, mely kitiing
eredménnyel jart. Napi 4 mg Cabergolin-
nal egészitették ki azt egy honappal

késébb.

5 éven keresztill ez a gyogyszerelés néhany
apré médositassal hatdsos volt szamara.

7 évvel ezel6tt motoros fluktudaciok jelent-
keztek. Ezek kezdetben ,off” jellegliek
voltak, amelyeket jol lehetett kezelni 2-3
éven keresztiil a levodopa adagok emelé-
sével és nagyobb adag dopamin agonista
addséval. Mindazondltal 5 éven keresztiil
diszkinézidi isvoltak, amelyek gyakran meg-
lehetésen intenziv formaban léptek fel.

5 évvel ezel6tt, a szdjon at szedett gydgy-
szerek mellett nagyon gyors és véaratlan
fluktuacidkat tapasztalt: ébrenléte alatt 4
orat toltott ,off” allapotban és 5 érat ,on”
tazisban - diszkinéziakkal.

NAGY KRISZTINA (SZ: 1947.)
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Az ,oft” periédusok nagyon sulyosak voltak
extrém hipokinéziaval: egydltalan nem
tudott jarni, és nem tudta hasznalni a kezeit
sem. Az ,off” periddusok alatt kifejezett
nyugtalansdag lépett fel és depressziés
gondolatok gystorték. A diszkinéziak gyak-
ran az ,on” periédusban is jelentkeztek,
egyértelmiien rontva életminéségét.

N.K. rettegett az ,off" periédusoktdl, és
gyakran talgydgyszerezte magét, hogy
kivédje ezt az dllapotot, ez viszont Gjabb
sulyos diszkinézidkat eredményezett, ame-
lyek igy még feltinébbé valtak.

Ezen a ponton férje csak fél munkaidében
tudott munkat véllalni, azért hogy segitsé-
gére lehessen feleségének. Névér is segi-
tett a reggeli és esti idészakokban. Evente
5 hetet toltstt neurolégiai osztalyokon (akut
osztalyok és rehabilitdcids intézmények) és
atmenetileg négy hetet apoldasi otthonban.
Férje, aki maga sem volt egészséges, igen
stlyosnak érezte a felesége ellatasaval

és a munkajaval jaré felelésséget. Emiatt
gyakran foglalkoztak azzal a gondolattal,
hogy N.K. apolési otthonba keriil.

Ekkor N.K.-t beutaltak az egyetemi klini-
ka neurolégiai osztalyara. A neurolégus
apomorphin pumpa haszndlatét javasolta.
Felvették az osztdlyra, ahol két hetet toltott
el, elkezdték az apomorphin infaziés tera-
piat . A kérhazbdl valé elbocsatasakor 4
mg/éra dézisban kapta az infuziét, sziik-
ség esetén még tovabbi 3 mg-ot. Emellett
naponta ésszesen 450 mg levodopa/
carbidopa-t is szedett. Az apomorphin ke-
zelés kezdetben kifejezett javulast eredmé-
nyezett allapotdban. Az ,off” periédus napi
fél orara csokkent, a diszkinéziak is jelen-
tésen javultak, és pszichiatriai panaszai is
csokkentek. N.K. folytatni tudta munkdjat,
és korhazi kezelésre sem volt sziksége.



Névér segitett reggel és este otthonaban
a pumpa hasznélatdban és mas gyakorlati
dolgokban is. Mar nem volt szé dpolasi
otthoni elhelyzésrél.

Miutan 8 hénapig apomorphin kezelésben
részesiilt, N.K. bér irritaciés problémakat
kezdett tapasztalni: csomécskak keletkeztek
azokon a helyeken, ahova az infuzié be volt
kotve. Megprébaltak gyakran valtoztatni
az infazié helyét, sé6t még sajat médszert is
kialakitott, amely lehetévé tette az infuzié
egyideji beadasat kilonbszé helyekre,
azonban ez sem oldotta meg a problémat.
A bér-reakcidk egyre kifejezettebbé valtak,
ugyanakkor az apomorhin kezelés ered-
ményessége is romlott. A fluktuacidk ismét
gyakoribbak lettek, az ,off” id8szak napi
harom és fél 6réra nétt.

Ebben az idében keriilt kereskedelmi forga-
lomba a levodopa/carbidopa-gél, melyet
intraduodendlis pumpa-kezelés formajaban
alkalmaznak. N.K.-t ismét beutaltak az
egyetemi klinikdra, ahol az apomorphin
infuziérdl levodopa/carbidopa infaziéra
valtottak. Eredményes volt ez a valtoztatas.
A levodopa/carbidopa infuzié lényegesen
jobban hatott, mint az apomorphin és nem
voltak mellékhatasok, illetve szovédmények.
Az ,oft” periédus gyakorlatilag megsziint
és a diszkinézidk is folyamatosan csékken-
tek. Minden mas gydgyszer szedését meg
lehetett sziintetni.

Harom és fél éve ota tartd levodopa/
carbidopa inflziés kezelés utan N.K.
tovabbra is kitiind eredményeket tapasztal.
Gyakorlatilag nincsenek ,,off” idészakai -
legfeljebb csak egyszer vagy kétszer heten-
te néhdny percre -, nincsenek diszkinézigi
sem és nem tapasztal depressziét vagy
szorongast. Ellatja magat, nem volt sziikség
otthoni @poldi segitségre az elmult harom
év alatt. Harom havonta jar ellenérzésre

a jardbeteg rendelésre a klinikara és az
elmult harom évben csak egyszer fekiidt
neurolégiai osztdlyon, 5 napig.
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N.K. folytatni tudja eredeti munkajat, jovére
megy nyugdijba. Nem volt sziikség arra,
hogy apoldsi otthonba helyezzék el, és
dramai volt a javulas életminéségében az
klinika neurolégiai osztalyan felvett PDQ-
39 kérdéiv adatai alapjan.

(Az esettanulmany valés adatokon alapul,
néhany részlet médositasaval.)



OSSZESITETT TABLAZAT N.K. BETEGSEGENEK LEFOLYASAROL

BETEGSEG FAZISAI

FAZIS 1: KORAI
STADIUM

FAZIS 2A: KEZELES ELOTT

KLINIKAI TUNETEK

5 évig jol kezelhets
szdjon at adott gyo-
gyszerekkel

Motoros fluktuaciok

4 6ra “off” as 5 6ra “on” diszki-
néziakkal;

kifejezett szorongas és de-
presszio

EGESZSEGUGYI
KOLTSEGEK
(GYOGYSZEREK /
ORVOSI KEZELESEK)

Selegilin 10 mg/nap
Levodopa 300 mg/nap
Cabergolin 4 mg/
nap**

6 havonta 2 orvosi
vizsgalat

Selegilin 10 mg/nap
Levodopa/carbidopa/entaca-
pon 700/175/1400 mg/nap
Cabergolin 6 mg/nap **
Citalopram 20 mg/nap

5 hét neuroldgiai osztalyon

(akut és rehab)

6 havonta 4 orvosi vizsgalat

NEM EGESZSEGUGYI
KOLTSEGEK (OTTHONI
ELLATAS, APOLASI
OTTHON)

Névéri munka

6 havonta 2 orvosi vizsgdlat,
4 hetes atmeneti elhelyezés
apolasi otthonban

| INDIREKT KOLTSEGEK

Munkaképes

Nem dolgozik

OZO KOLTSEGEI 100% -os munkavégzés | Férj: 50% -os munkavégzés
STADIUM (ON/ OFF) I/l I\%
PDQ-39 PONTSZAM 6 21
KOLTSEGEK ( HUF) HUF 213,378.19 <+—— HUF 8887019,87 —
KOLTSEGEK ( EUR) * EUR 761.12 <—— EUR 31700,00

* Atvaltasi arfolyam: 2009.06.16: 1 HUF = 0,003567 EUR

** koltségszamitasnal: Bromocriptin — Cabergolin helyett



FAZIS 2A: KEZELES ELOTT

FAZIS 3: KEZELES UTAN

Apomorphin kezelés;

“oft" id6 csokkent - napi fél 6ra

diszkinéziak jelentésen csokkentek;
pszichidatriai tiinetek javultak, de 8 hénappal
késébb mellékhatasok és fluktuaciok léptek fel

Levodopa/carbidopa kezelés;

Nincs mellékhatds vagy szévédmény;
“off” periddusok megsziintek, diszkinéziak
javultak; nincs depresszié és szorongds

6 havonta 6 orvosi vizsgalat

2 hetes korhazi kezelés: apo bedllitas
Apo 4 mg /hr + 3 mg sziikség esetén
Levodopa 450 mg/nap

3 havonta orvosi vizsgdlat;
1 alkalommal 5 napos kérhazi felvétel

Ngvéri munka

Nincs névérellatas
Nincs apoldsi otthon

Nem dolgozik

Nem dolgozik

100%-0s munkavégzés

100%-0s ban munkaképes

/v

I1/111

14

\/

HUF 10 511 917,80 /1 év
HUF 10 198 561,58 (1 év utan stabil
allapot)

\/

EUR 37 496,01/ 1év
EUR 36 378,27 (1 év utdn stabil allapot)
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A PARKINSON-KORRAL
KAPCSOLATOS KERDESEK

' MI A PARKINSON-KOR? |

A Parkinson-kér fokozatosan elérehaladéd neurolégiai betegség, amely az egyik leggyako-
ribb neurolégiai betegség. A betegség sordn bizonyos idegsejtek elpusztulnak, amelynek
kovetkeztében tipusos tiinetek alakulnak ki: remegés, izommerevség, a mozgasok lassula-
sa. Minden parkinson beteg kérlefolyasa kiilénbéz8: nem mindenki észlel remegést; ma-
soknak pedig az izommerevség a legfontosabb tiinete. Modern gyégyszerekkel a betegség
egyre jobban kezelhets. A Parkinson-kért az agyban lévé dopamint (neurotranszmitter)
termelé idegseijtek pusztulasa okozza. Hasonlé karosodds megy végbe természetes médon
az éregedés sordn is, azonban Parkinson-kér esetén ez a folyamat sokkal gyorsabb.

' HONNAN SZARMAZIK A BETEGSEG ELNEVEZESE?

A Parkinson-kért James Parkinson (1755-1824) londoni orvosrdl nevezték el, aki elséként
irta le a betegség tipusos tiineteit az ,An essay on the shaking palsy” (,Esszé a reszketeg
bénulasrdl”) cimli munkajaban.

' MI OKOZZA A BETEGSEGET ? |

A Parkinson-kér okai eddig még nem ismertek. Bizonyos mérgek, pl. a penészben lévé
méreganyag, szintetikusan el8allitott gydgyszerek is elésegithetik a kérkép kialakulasat.
Emellett bizonyos gének karosoddésakor is kialakulhat Parkinson-kér. Kiterjedt agykaroso-
dés is okozhat parkinson tiineteket.

' MEGELOZHETO-E A BETEGSEG ? |

Bizonyos anyagoknak lehet védéhatasuk: pl. zéld tea, Q10, paradicsom, koffein és a
nikotin. Az erésen veszélyeztetett népesség szamara ajanlott sokféle antioxidans mellett
egyéb szereknek is van antioxidans hatésa: a természetes b-karotin, a d-a-tokoferol
szukcinét (E-vitamin), C-vitamin, Q10, NADH, N-acetilcisztein, cink és szelén.
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MILYEN GYAKORI A PARKINSON-KOR ?

60 éves kor felett 100 emberbél 1 szenved Parkinson-kérban, a kezdet atlagosan a 60
éves kor. Fiatal korban becslések szerint a kezdet 40 év (vagy fiatalabb életkor),az ilyen
esetek a parkinson betegek 5-10 %-at teszik ki.

KIKET ERINT A BETEGSEG ?

A Parkinson-kér férfiakat és néket egyarant érint, csaknem egyenlé mértékben. Tér-
sadalmi, etnikai, gazdasagi vagy féldrajzi hatdrok sem jelentenek kiilénbséget. A
neurodegenerativ betegségek kéziil, az esetek szamat tekintve az Alzheimer-kér utan a
masodik helyen all, kézel 1.2 millié embert érintve az Eurépai Unié 5 legnagyobb orsza-
gaban. Mikézben a Parkinson-kér altalaban 65 éves kor utén alakul ki, a betegségben
szenveddk 15 %-a 50 éves kor alatt van.

MILYEN TUNETEI VANNAK ?

A Parkinson-kért négy alaptiinet jellemzi:

— Nyugalmi tremor (rendszerint egyoldali végtagremegés)

— A mozgasok lassuldsa (bradikinézia)

— Merevség (a passziv mozgasokkal szembeni ellendllas) a végtagok vagy a torzs
izmaiban

- Az egyensuly romldsa ( tartasi instabilitds)

Amennyiben a fenti tinetek kéziil legalabb ketts jelen van, kiilénésképpen, ha egyik
oldalon kifejezettebben, akkor Parkinson-kért diagnosztizalnak; hacsak mas, atipusos
tinetek nem utalnak mas kérképre. A betegek rendszerint akkor jénnek ra elészér, hogy
valami nincs rendben az egészségi allapotukban, amikor remegést tapasztalnak az egyik
végtagban; a mozgdasok lelassulnak és hosszabb ideig tart bizonyos tevékenységek
elvégzése; vagy izommerevséget és egyensulyzavart észlelnek. Kezdetben a remegés, a
bradikinézia, a merevség és a tartdsz instabilitds a tiinetek véltozatos kombindacisit mu-
tatjak. A tiinetek tipusos esetben az egyik oldalon kezdédnek és az idé multan terjednek
at a masik oldalra is.

Megvdltozik az arckifejezés: mimikaszegénység (ires, kevés érzelmet mutaté arc), merev
tekintet (ritkul a pislogas). Nem ritka panasz a merev (,befagyott”) vall, vagy a csoszo-
gds. Mivel a tiinetek fokozatosan alakulnak ki, az idésebbek az éregedés jeleinek tulaj-
donitjak ezeket a valtozasokat. A remegést ,reszketés”-nek gondoljak, a bradikinéziat
normalis ,lassulés”-nak tekintik, és az izommerevséget gyakran iziileti gyulladdsnak tart-
jak. A hajlott testtartdst — amely tipikus parkinson betegeknél — az éregségnek, vagy a
csontritkulas kévetkezményének tulajdonitjék. Mind a fiatalabbak, mind az idésebbek egy
vagy tébb évig is tapasztalhatnak tiineteket, miel6tt orvosi segitséget vennének igénybe.
Kezdetben a tiinetek enyhék, rendszerint csak a test egyik oldala érintett. A nyugalmi
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tremor a Parkinson-kér egyik fontos jellemzé és leggyakrabban meglévé tiinete, amely
azonban néha sosem jelentkezik.

Tremor

A remegés a legkevésbé korlatozo, bar gyakran a legzavarébb tiinet. Ezért eléfordul,
hogy a betegek zsebiikben, vagy a hatuk mégétt tartjak remegé keziiket, vagy megfog-
nak valamit, hogy csékkentsék a remegést, amely sokszor lelkileg még farasztébb lehet,
mint barmilyen fizikai korlatozottsag. Az idé mualasaval a kezdeti tiinetek rosszabbodnak.
Az enyhe remegés egyre kellemetlenebbé és észrevehetébbé valik. Nehéz lesz az étel
daraboldsa, vagy az evéeszkdzok hasznalata.

A mozgasok lassulasa

A mozgasok lassulasa (bradikinézia) jelentds problémava valik és ez a legkorlatozobb
tinet.

A lasstsag akaddlyozza a mindennapi tevékenységeket: az 6ltézés, borotvalkozas vagy

a zuhanyozas kitéltheti a nap nagyobb részét is. A mozgas is romlik, nehézzé valik leiilni
vagy felkelni egy székbél, vagy kiszallni az autébél, vagy megfordulni az dgyban. A jaréas
is lassubb, a testtartds hajlott, a fej és a vallak elére buknak. A beszéd halk és monoton
lesz. Az egyensulyzavar elesésekhez vezethet. A betiik egyre kisebbednek (mikrografia)
és az irds olvashatatlanna valik. Az automatikus mozdulatok, pl. jaras kézben a karlengés
is csokkennek.

Rigor

Parkinson-kér esetén ez az izmok merevségét jelenti. Ennek vizsgalata sordn az orvos
lassan és finoman mozgatja az ellazitott testrészt, hogy ellenérizze a mozgdssal szemben
jelentkezé ellendllast.

Egyensulyzavar

A testtartds és az egyensuly megtartasanak képessége romolhat parkinson betegek
esetében. Ez egyensulyzavar (tartasi instabilitas) bizonytalan jarast, fordulast vagy allast
eredményezhet. Gondot jelenthetnek az olyan tevékenységek, mint pl. a székbél vals fel-
allas, vagy lehajlas. A bizonytalan mozdulatok barmelyike elesést eredményezhet, amely
a parkinson betegek sériiléseinek egyik f6 oka.

Sok praktikus segédeszkoz létezik, pl. korlatok, sétabotok, jarokeretek, melyek segithet-
nek a stabilitds megérzésében és megeldzhetik az eséseket. A gydgytorndsz személyre
szabottan tehet javaslatot a megfelels segédeszkoéz hasznalatara.

A tiinetek eredetileg egy végtagra korlatozédnak, de tipusos esetben étterjednek az azo-
nos oldali masik végtagra is. Végsé soron a test mésik oldalan is kialakulnak. Altalaban
az el8rehaladas és romlds fokozatos és annak mértéke is valtozo. A tiinetek rosszabbo-
dasakor fontos, hogy a betegek konzultéljanak kezeléorvosukkal, azért, hogy el lehessen
kezdeni az optimalis kezelést. A kezelés célja nem a tiinetek megsziintetése, hanem az,
hogy segitsiink a betegnek azok javitasaban és abban, hogy megtartsak énéllésagukat
és a krénikus betegséghez megfeleléen tudjanak alkalmazkodni. A betegség nem gyégyul
meg, azonban a tiinetekkel valé megkiizdés sikeres lehet, ami ily médon is csékkenti a
fogyatékossagot.

Az emberek tisztaban vannak a betegség progressziv természetével, és ez sok fesziilt-
ség forrdsa lehet. Nem ritka a fokozott nmegfigyelés, dsszehasonlitigk magukat mas
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parkinson betegekkel (a diagnézis 6ta eltelt id8, a tinetek sulyossdaga, stb.), és elkeriilik
az ket segitd egyesiileteket, ahol olyanokkal is talalkozhatnak, akik rosszabb allapotban
vannak, mint sajat maguk. A betegség elérehaladasaval és a munkdaba valé visszatérés
lehetéségével kapcsolatos aggodalmak is folyamatosan felmeriilnek.

MI OKOZZA A TUNETEKET ?

A tiineteket az agyban 1évé, dopamint termeld idegsejtek kdrosodasa okozza. A dopamin
az egyik olyan neurotranszmitter, amely szitkséges az idegsejtek kézotti kommunikacié-
ban. A dopamint az agy mélyében lévé kdzpontokban levés idegsejtek termelik. Az agy a
dopamin segitségével kiildi az idegsejteknek iizeneteit, amelyek ezdaltal szervezik a test
mozgdsait. Parkinson-kérban a dopamin- képzédés karosodott, mikézben folyamatosan
felhasznalodik és lebomlik. Ez okozza a dopamin hianyt, amelynek a kévetkezménye a
mozgdszavar.

OROKOLHETO-E A PARKINSON-KOR ?

Nem, a Parkinson-kér rendszerint nem 6rokslhets, bar néhdny csalad esetében eléfordul
a betegség 6roklédése. Még az egypeté|i ikrek esetén is a legtébb adat arra utal, hogy
valami mas idézi el6 ezt a betegséget. Valészind, hogy léteznek olyan gének - hasonléan
a kérnyezeti tényezékhoz - amelyek fogékonnyd tesznek valakit arra, hogy parkinson beteg
legyen,

BEFOLYASOLHATJA-E A GONDOLKODAST A PARKINSON-KOR ?

A Parkinson-kér a gondolkodast is zavarhatja. A rendelkezésre allé adatok szerint a
Parkinson-kér kezelésében vagy az elérehaladésat gatlé gydgyszerek okozhatnak:

— Depressziot

- Hallucinacidkat

- Szorongast

- Panik-zavart

— Kényszeres és fliggéségre utalé magatartast

- Szellemi hanyatlast

- Zavartsagot és paranoid téveszmékkel jaré pszichdzist, amely kérhazi ellatast igényelhet.

HALALOS-E A PARKINSON-KOR ?

Nem. A Parkinson-kér nem haldlos betegség. Az olyan szévédmények, mint pl. a tidé-
gyulladas - amelynek oka lehet a nyelészavarbél adédé félrenyelés - halalt okozhat. A
Parkinson-kér nem kézvetleniil okoz halalt. A jelenleg rendelkezésre all6 kezelési lehets-
ségek segitségével a varhatd élettartam j6. A kezelésekben hasznalt gyogyszerek egyike

4



sem okoz olyan mellékhatdsokat, amelyek halalt okozhatnanak.

Mindazondltal, esetenként az olyan betegek, akik stlyosan fogyatékosak (tbbnyire
az évek 6ta Parkinson betegségben szenveddk), vagy akiknek rossz az dltalanos fizikai
és mentdlis allapota, veszélyetettek. Ez okozhat vagy sulyosbithat mas betegségeket,
ilymédon végsé soron kézrejatszhat a haldalos kimenetelben.

' HOGYAN DIAGNOSZTIZALJIAK A PARKINSON-KORT ? \

A Parkinson-kér diagnézisanak felallitasa bonyolult lehet. Nincs olyan réntgen-vagy labor
vizsgalat, amely megerésithetné a betegség diagnézisat. Az orvos csak alapos vizsgalat
utan dllithatja fel a diagnézist. Labor vizsgalatokat és a magneses rezonancia segitségével
végzett képalkoté vizsgalatokat (MRI), azért végeznek, hogy kizarhassanak mas betegsé-
geket, amelyek hasonlé tiineteket okozhatnak. Azok, akikrél gyanithaté, hogy Parkinson-
kérban szenvednek, neurolégushoz kell hogy forduljanak, aki a Parkinson-kérral kapcsola-
tosan megfeleld szakmai ismeretekkel rendelkezik. A differencial-diagnézis jelentés gondot
jelent Parkinson-kér ellatasaban.

' MILYEN KEZELESI LEHETOSEGEK ALLNAK RENDELKEZESRE ? |

Azoknal, akiknél Parkinson-kér alakul ki, nagyon valészind, hogy életiik végéig gydgyszeres
kezelésre lesz sziikségiik. A folyamatos gydgyszeres kezelés az egyik sarkalatos pontja a
betegellatasnak. Manapsag a betegségtiinetek mar nagyon hatékonyan kezelheték.

Gydgyszerek segitségével az agyban 1évé dopamin hiany kezelheté. A betegség korai
stadiumaban egy gydgyszer, vagy a kiilénbdz6 gydgyszerek kombinécidja alkalmazhats.
A gydgyszeres kezelést alacsony dézissal kezdik, majd fokozatosan emelik az adagot. A
kezelés mindig egyénre szabott és nagy kiildnbségek lehetnek az egyes betegek kozott.
Egy bizonyos id6 utdn mar a gydgyszerek is okozhatnak mellékhatasokat. Ebbél adédéan
a parkinson betegek kezelése folyamatos orvosi ellenérzést igényel, a betegség alapos
ismerete mellett.

LENYEGES-E, HOGY A DIAGNOZIS FELALLITASAT KOVETOEN MEN-
NYI IDOVEL KEZDIK EL A GYOGYSZERES KEZELEST ?

Stocchi professzor véleménye szerint fontos, hogy a kezelés a leheté leghamarabb
kezdédjon el, és folyamatos legyen. A betegség rosszabboddasdnak lassitasa révén a
parkinson betegek j6 életminésége hosszu ideig fenntarthaté.

92



MELYEK A LEGGYAKRABBAN HASZNALT GYOGYSZEREK ?

Levodopa

A Parkinson-kér kezelésében hasznalt gydgyszerek ,sarokkéve” a levodopa. A levodopa,
vagy L-dopa egy aminosav, amely természetes médon van jelen a szervezetben, és kis
mennyiségben néhany zéldségfélében is megtalalhaté. A név a dihidroxi-L-fenilalanin ré-
viditése. Levodopat tartalmazé gydgyszerek: Madopar, Madopar HBS, oldhaté Madopar,
Sinemet, Sinemet CR és Stalevo. Ezeken kiviil a betegség késéi stadiumaiban pumpa
segitségével adhaté a Duodopa. A levodopa nagyon hatékony a Parkinson-kér tiineteinek
kezelésében. A levodopa a dopamin eléanyaga, azért hasznéljak helyette, mert a dopamin
kézvetlentl nem tud bejutni az agyba. A gydgyszeres kezelést alacsony dézissal kezdik,
amelyet fokozatosan névelnek, mindaddig, amig el nem érik a beteg szamara a tiinetek
csokkentésében a legjobb hatast. A levodopa mar néhany hét utan kezdi kifejteni jotékony
hatasat, de néha néhany hénapig is eltarthat, hogy elérjék a legjobb eredményt.

A levodopa felszivodasat és bejutdsat az agyba gatolhatjdk az élelmiszer fehérjékben
lévé aminosavak. A legjobb hatas elérése érdekében a levodopdt tartami gydgyszereket
korilbelil 30 perccel azeléstt kell bevenni, hogy a beteg fehérjét tartalmazé ételt fogyaszt
( pl. hus, hal, sajt, tej, tojas, stb). A levodopa a vékonybél a felsé szakaszabdl szivodik fel,
ezért felszivédasa fiigg a gyomor teltségétdl.

Dopamin agonistak

Ezek a vegyiiletek bejutnak az agyba és a dopamin hatdsait utdnozzék a dopamin recep-
torokon. A Cabaser (cabergolin), Parlodel (bromocriptin), Requip (ropinirol), Mirapexin
(pramipexol) és az apomorphin (toll és pumpa kiszerelésben) a dopamin agonista hatdsu
gyogyszerek. Ezek mellett dopamin agonista a Neupro (rotigotin) is, amely mar kaphaté
bérre ragaszthaté tapasz formdjaban. A dopamin agonistak alkalmazhatéak dnmagukban
vagy levodopdaval kombinélva. Ezek segitségével gyakran j6 tiineti hatést lehet elérni, kiilo-
nésen a remegés kezelésében A dopamin agonistaknak gyakran antidepressziv hatasuk is
van.

A dopamin hatasat fokozé gydgyszerek (enhancerek)

A levodopanak viszonylag révid a hatasa. Ezért tovabbi gyogyszerek alkalmazhaték,
amelyek egyenletessé teszik és meghosszabbitjak a dopamin hatésat. Mind az agyban,
mind mashol a szervezetben is bizonyos enzimek olyan vegyiiletekre bontjdk le a dopamint,
amelyek nem hatnak a Parkinson-kér kezelésében.

Az egyik ilyen enzim a katekol-O metil transzferaz (COMT). Ha ennek az enzimnek
hatasat gatoljuk, a bevett levodopa hosszabb ideig fog hatni, ezéltal a nap folyaman az
agy dopamin-szintjének ingadozdasai is csékkenni fognak. Jelenleg kétfajta COMT gatlé
gyégyszer kaphaté: Comtan (entacapon) és Tasmar (tolcapon).

Ezek a gydgyszerek csak a levodopaval egyiitt adva csokkentik a tiineteket, snmagukban
nem hatasosak. Ezért mindkettét a levodopaval egyiitt kell szedni.

Egy masik enzim, a monoamin oxidaz-B (MAQO-B), amely lebontja a dopamint az agyban.
Ennek az enzimnek a gatléi az Eldeprenyl, Selegilin (selegilin)- magyar Jumex -, ame-
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lyek névelik a dopamin szintet . Tiinetcsokkentd hatasuk, azonban nem olyan j6, mint a
levodopa vagy a dopamin agonistak hatésa. Az selegilinnek szintén van antidepressziv
hatasa is. Néhany kutatasi eredmény arra utal, hogy a Parkinson-kér elérehaladdsa las-
sithaté selegilin alkalmazasaval, amelyet dltaléban naponta egyszer kell bevenni - reggel
— étkezés kdzben. Ebbe a gydgyszercsoportba tartozik a legtjabb, a dopamin-hatasat
fokozd gydgyszer, az Azilect (rasagilin). A legtjabb kutatasi eredmények azt bizonyitjdk,
hogy korai kezelés rasagilinnel segithet a Parkinson-kér elérehaladaséanak lassitasaban,
mikézben a parkinsonos tiineteket is javitja.

A Symmetrel (amantadin) — magyar Viregyt - hasznalhaté a korai kezelésben, féleg
idésebbeknél, vagy a levodopa hatasanak el8segitése céligbdl. Az amantadint tulajdon-
képpen virus betegségek kezelésére hasznaljgk, de hatékony lehet a Parkinson-kérban is,
mivel noéveli a dopamin felszabadulasat a sejtekbél.

LENYEGES-E HOGYAN KEZDIK
KEZELNI A PARKINSON-KORT ?

Ma mar tudjuk, hogy a motoros szévédmények nem annyira a levodopa kezelés kovetkez-
ményei, inkdbb a gydgyszerbeadds médjaval vannak ésszefiiggésben.

A kisérleti és klinikai vizsgalatok azt igazoljék, hogy a stiatumban levé dopamin receptorok
pulzatilis stimulacidja a kulcskérdés a levodopa kezeléssel 6sszefiiggé motoros szévédmé-
nyek kialakuldsaban. Ezért kezelésben még nem részesiilt (un. ,de novo”) beteg eseté-
ben az a vélemény, hogy a parkinson-ellenes terdpia kezdetétsl alkalmazott folyamatos
dopaminerg stimulacié megakadalyozhatja a motoros szévédmények és diszkinéziak
kialakulasat.

A tartés levodopa kezelés gyakran vezet motoros szévédmények — diszkinéziak és motoros
fluktuaciok — kialakulasahoz Parkinson-kérban. Ezek a szévédmények a nem folyama-

tos dopamin receptor stimulaciéval allnak 6sszefiiggésben, amelyet a szdjon at adott
levopoda idéz els.

MIERT HATEKONYABB A PUMPA-KEZELES, MINT A
SZAJON AT BEVITT GYOGYSZER AZ, ELOREHALADOTT

PARKINSON-KOR KEZELESEBEN

Az a vélemény, hogy elérehaladott Parkinson-kérban szenvedé beteg esetében, akinél
mar fenndllnak a motoros szévédmények, a folyamatos dopaminerg stimulacio segitsé-
gével megelSzhetdk a szévédmények és ezdltal a beteg tartésabban élvezheti a terdpia
elényeit.

Per Odin professzor (Bremerhaven) szerint a folyamatos dopaminerg stimulécié (CDS)

olyan kezelési stratégia, amelyrél feltételezhets, hogy megakadalyozza vagy csékkenti a
tartds levodopa kezelés soran kialakult motoros szévédményeket: motoros fluktuaciokat és
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diszkinézidkat. A CDS segitségével megel6zhetd, vagy visszafordithaté az a szenzitizacié
(érzékenyités), amelyet a pulzatilis dopaminerg stimulécié okoz. A CDS hipotézise

maga is néhany feltevésen alapul: 1: élettanilag ténusos a dopaminerg stimulécié. 2:

a szenzitizdlds nem kivanatos, és visszaforditandé. 3: az ,off” periddus és a diszkinézia
csokkentése egyidejlleg valdsithaté meg. Végiil, a klinikai vizsgalatok is alatdmasztjak a
CDS hipotézisét.

Az infuziés pumpa-kezelés nagyon j6 médszer az elérehaladott vagy a mérsékelten sulyos
Parkinson-kér esetén is. Elésegiti az egyenletesebb plazma szint kialakulasat és a folyama-
tosabb stimuldciot a poszt-szinaptikus receptor helyeken.

A plazmaszint a gydgyszer infuzidban térténé addsa esetén mindig magasabb, mint szajon
at torténd kezelés soran, és a nap folyaman az alacsony gydgyszerszintek — hullamveélgyek
- kisebbek lesznek.

A farmakokinetikai vizsgdlatok azt mutatjak, hogy a CDS elsésorban a gydgyszerszintek
mélypontjait elézheti meg, sokkal inkébb ezt és nem &llandé gydgyszerszintet biztosit. A
levodopa magas koncentracidja valészinlileg nem lehet probléma, ha a mélypontokat el
lehet keriilni.

HATEKONY LEHET-E A MUTETI KEZELES
PARKINSON-KORBAN ?

A miitét csokkentheti a Parkinson-kér tiineteit, de nem gydgyitja meg a betegséget. Az
idegsebészeti mitéttel kapcsolatos kockdzatok miatt ez a kezelés mindaddig nem jén
széba, amig az ésszes, a betegség kezelésére alkalmas gydgyszert ki ne prébalnak,

és ezek nem bizonyulnanak eredményesnek. Amikor miitét elvégzésén gondolkodnak,
fontos, hogy a neurolégus és az idegsebész is konzultdljon, hiszen mindketten szakérték
a Parkinson-kér kezelésében.

A mélyagyi stimulacié (DBS) sordan egy orvosi implantatumot helyeznek be miitéti be-
avatkozassal az agyba. Ezt agyi pacemakernek - ritmusszabalyozénak — nevezik, amely
az agy kiilénbézé részeibe elektromos impulzusokat kiild. Ezt a médszert alkalmazzak
stlyos essencidlis tremorban, Parkinson-kérban - tremor, rigor és bradikinézia - tiinetei-
ben, valamint a primer diszténia és mas betegségek kezelésében is.
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SZUKSEGES-E SPECIALIS ETREND ?

Altaldban elmondhaté, hogy a bélmozgdsok parkinson betegek esetében renyhébbek
és lassubbak. A gyomor ritkdbban ariil ki. A levodopa felszivédasa - a vékonybelek felsé
szakaszabdl - fligg a gyomor teltségétél, valamint a gyomorban levs, fehérjében gaz-
dag ételektsl. A fehérjékben levé aminosavak konkuralnak a levodopa felszivédasaval.
Emiatt a gyogyszereket - kiilénésen a levodopat- ajanlatos kérilbelil 30 perccel az
étkezés el6tt bevenni. Egyesek ezért jobban szeretik esténként fogyasztani a fehérjékben
gazdagabb ételeket. Mindenesetre legfontosabb a taplald, valtozatos, sok rostanyagot
tartalmazod, j6l dsszedllitott étrend. Hasznos lehet konzultalni dietetikussal az étrend
dsszedllitdsanal.

ADHATO-E BARMILYEN GYAKORLATI TANACS A

PARKINSON-KORRAL KAPCSOLATOSAN ?

A torna és szellemi aktivitds hasznos a parkinson betegek szamara. Fontos, hogy ne szige-
telédjenek el a beteg: vonjuk be 6ket a munkdba, és tarsadalmi tevékenységekbe. Elényss
lehet szamukra az események irdnti ,egészséges” érdeklédés.

Ugyanilyen fontos, hogy a parkinson beteg - amennyire lehetséges - foglalja el magat.
Amennyire képesek, meg kell, hogy tartsak mind a fizikai, mind a szellemi aktivitasukat.

Néhany tandcs:

- ,Soha ne hagyjuk, hogy barki is olyan dolgot végezzen el helyettiink, amelyre magunk
is képesek vagyunk.” Az ok nagyon egyszer(i. Minél tovabb igyeksziink mindent amit
csak tudunk megtenni, anndl hosszabb ideig lesziink arra képesek.

— Prébaljunk minden nap segiteni valakinek. Ez elfoglal minket, igy nem gondolunk annyit
sajat problémadinkra.

— Legyiink tisztaban azzal, hogy bizonyos dolgok elvégzése hosszabb ideig tart. Legyiink
turelmesek magunkhoz és masokhoz is.

FOLYNAK-E A PARKINSON-KORRAL
KAPCSOLATOS KUTATASOK ?

Az elmalt 25 év folyaman a Parkinson-kér orvosi kezelése gyorsan fejlédott; a gydgyszerku-
tatas folyamatosan zajlik a vilég kiilénb6zé részein. Jelenleg szamos uj parkinson-ellenes
gydgyszer dll fejlesztés és tesztelés alatt .

Uj sebészeti eljgrasok és gén-terapids médszerek is fejlesztés alatt vannak. A fentiekbsl
adédéan a Parkinson-kér hatékonyabb kezelésére egyre tébb lehetdség les:z.
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MI AZ EPDA TEVEKENYSEGE ES SZEREPE ?

A European Parkinson’s Disease Association (EPDA) nem politikai, nem vallasi és nem
profit-orientalt szervezet. Célja a parkinson betegek, csaladtagjaik és gondozéik egész-
ségének és életminéségének jobba tétele.

1992-ben Miinchenben kilenc eurépai parkinson betegszervezet tagjai alapitottak,
jelenleg Eurépaban 41 tagja van.

Az EPDA fontos férumot jelent a partner-kapcsolatokban. Konstruktiv parbeszédet foly-
tat a nemzetkdzi beteg- és neuroldgiai szervezetekkel és a gydgyszeripar képviseleteivel.
Az életmindséget érintd témakban kutatasi projekteket dolgoznak ki, konferencidkat
szerveznek multidiszciplinaris team-ek és a parkinson betegek valamennyi korosztélya
szdmdara .

Kiildetés nyilatkozat

Meg szeretnénk kénnyiteni a Parkinson-kérban szenvedé betegek, csalddtagjaik és
gondozdik életét a tudomany és a tarsadalom kézétti konstruktiv parbeszéd elésegitése
révén, egyidejiileg 6szténdzni kivanjuk a nemzeti parkinson szervezetek fejlédését.

Célkitiizések

A lehetd legjobb életminéség elérése a parkinson betegek és gondozéik szamara azal-

tal, hogy:

- Hozzaférhetdséget biztositsunk a legjobb kezelési médszerekhez

- A déntéshozatalokban atgondolt valasztési lehetéségek nyljtasa: segitség egymas
megértésében és a nemzetkdzi egyiittmikddésekben a parkinson szervezetek kozott

— A relevans kutatasok témogatasa

— A nemzeti parkinson szervezetek tamogatdasa, a tudomdnyos szervezetek és
betegkozdsségek kapcsolatanak elésegitése a jobb megértés érdekében.

Tovabbi informacié

A szervezetrdl, munkaprogramjardl, tevékenységeirdl, a fontos eseményekrél, projektek-
rél, kiadvanyokrél, hirekrél és a Parkinson-korrél szolé bévebb informaciokrsl olvashat-
nak az EPDA honlapjan: www.epda.eu.com
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' MI A NEMZETI SZERVEZETEK SZEREPE ? |

A nemzeti szervezetek szdmos tevékenységet folytatnak. Felvilagositast nydjtanak a
betegséggel kapcsolatban, megsziintetik a tagszervezetek elszigeteltségét, kilonbszé
programokat szerveznek és informdaciokat szolgaltatnak. Néhany szervezet felméréseket is
végez, és kézremiikodik a déntéshozatalokban . Tevékenységiik [ényegi része a segitség-
nyujtds és tamogatas.

Bévebb informacié a nemzeti szervezetekrsl az EPDA honlapjanak alcimein talalhaté:
www.epda.eu.com/members és
www.epda.eu.com/internationalPDOrgs

' HIRES EMBEREK, AKIK PARKINSON BETEGEK \

- Muhammad Ali (1942-) amerikai boxold, az egyik legismertebb személy a vilagon

— 1. Janos Pal papa (1920-2005) elsé tiineteit 1991 elején diagnosztizaltak

— Michael J. Fox (1961-) film- és TV sztdar. 1998 novemberben jelentette be,hogy
Parkinson-kérban szenved, miutdn mar hét éve beteg volt

— Janet Reno (1938-) korabban amerikai igazsagiigyminiszter, dan szarmazasu, 1995
novemberében jelentette be, hogy parkinson beteg

— Billy Graham (1918-) evangélista, 1992 6ta szenved Parkinson-kérban, 2000-ben
befejezte evangélizacids dsszejoveteleit

- Salvador Dali (1904-1989) spanyol sziirrealista fests, 1940 6ta féleg az USA-ban élt

— Deborah Kerr (1921-2007) brit filmszinésznd, 1993-ban Oscar-dijat kapott, és késsi

éveiben dllapitottédk meg ndala a Parkinson-kort.

HOL TALALHATOK TOVABBI INFORMACIOT

A PARKINSON-KORROL ?

A kovetkezd honlapokon talalhaté bévebb informécis:

- EPDA 16 oldal: www.epda.eu.com

— Rewrite Tomorrow: www.rewritetomorrow.eu.com

- A betegségggel valé megkiizdés (coping) stratégiak:
www.epdo.eu.com/copingstrctegies

— Gydgyszerek és mtéti kezelés: www.epda.eu.com/medinfo

— EPDA partnerek és tdmogatok: www.epda.eu.com/partners
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VEDJEGY NYILATKOZAT

Minden termék és cég név a tulajdono-
sok és kapcsolédé vallalataik bejegyzett
markanevei. Nem tartunk igényt semmilyen
markanév tulajdonjogara ebben a kiad-
vanyban.

- Apo-go® and Apo-go Pen® bejegyzett védjegyek
Britannia Pharmaceuticals.

— Azilect® bejegyzett védjegyek
Teva Pharmaceuticals Limited.

- Cabaser® bejegyzett védjegyek Pharmacia.

— Comtess®, Parlodel® and Stalevo®bejegyzett
védjegyek Novartis Pharmaceuticals Corporation.

- Duodopa®bejegyzett védjegyek Solvay
Healthcare Limited.

- Eldepryl® bejegyzett védjegyek Orion
Corporation Orion Pharma.

— Madopar® bejegyzett védjegyek Hoffmann-
La Roche Limited.

- Mirapexin® bejegyzett védjegyek Boehringer
Ingelheim.

- Neupro® bejegyzett védjegyek Schwarz
Pharma AG.

— Requip® bejegyzett védjegyek GlaxoSmithKline.

- Sinemet® and Sinemet CR® bejegyzett védjegyek
Merck & Co., Inc.

— Symmetrel® bejegyzett védjegyek Alliance
Pharmaceuticals Limited.

- Tasmar® bejegyzett védjegyek Valeant
Pharmaceuticals Limited.

Minden més védjegy is elismert.
Minden jog fenntartva.

KOSZONETNYILVANITAS

Kilon szeretnénk kdszénetet mondani
mindazoknak, akik személyes torténeteiket
rendelkezésre bocsatottak.

Az EPDA készénetet mond a tamogatdasért
és egyiuttmikodésért mindazoknak, akik
segitséget nyujtottak a Parkinson-kérral
kapcsolatos figyelem felhivasban, amely a
betegségben szenvedsk életminéségének
javitasa érdekében torténik:

Animech AB, Association of
Physiotherapists in PD Europe (APPDE),
Boyplaygirl, The Cure Parkinson’s Trust,
European Federation of Neurological
Associations (EFNA), European Federation
of Neurological Societies (EFNS),
European Occupational Therapists
Network PD (EOTNPD), European
Parkinson’s Nurses Network (EPNN),
GlaxoSmithKline (GSK), H. Lundbeck
A/S, LGIC, MANmade Designs,
Medtronic Foundation, Merck Serono,
National Tremor Foundation (UK), Solvay
Pharmaceuticals, Teva Pharmaceuticals
Industries Ltd, Tonic Life Communications,

World Federation of Neurology (WFN),
WHO Working Group on PD.

KONCEPCIO ES GRAFIKAI TERVEZES
Boyplaygirl (B.P.G design HB)
Stockholm, Svédorszag

KEPEK

Qiu Yang

Amsterdam, The Netherlands
Animech AB (Film stills)
Uppsala, Sweden

FORDITAS

A H.Lundbeck A/S és a Teva
Pharmaceuticals Industries Limited tamo-
gatasaval.

Elsé kiadas - 2008 augusztus



