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Vsakodnévne zmage.

To brosuro z informacijami o Parkinsonovi bolezni smo razvili ob pomoci
Svetovalnega odbora evropskih zdravnikov. Clani tega svetovalnega odbora so:

- prof. Volkmann, Oddelek za nevrologijo, Univerzitetna klinika Schleswig-
Holstein, Kiel, Nemcija

- prof. @stergaard, Oddelek za nevrologijo, Univerzitetna bolnisnica Aarhus,
Danska

- prof. Houeto, Oddelek za nevrologijo, Hopital la Miletrie, Poitiers Cedex,
Francija
- dr. Tornqvist (zdravstveni negovalec za Parkinsonovo bolezen), Oddelek za

nevrokirurgijo, Univerzitetna bolnisnica,
Lund, Svedska

- dr. Hoff, Oddelek za nevrologijo, St. Antonius Ziekenhuis, Utrecht,
Nizozemska

- prof. Onofrj, direktor nevroloske klinike, Universita G. dAnnunzio,
Ospedali Riuniti SS. Annunziata, Chieti, Italija

- dr. Martinez Castrillo, Oddelek za nevrologijo, bolnisnica Ramon y Cajal,
Madrid, Spanija

- dr. Mngersdorf, Oddelek za nevrologijo, Hackeschen Markt,
Berlin, Nemcija

- drof. Leplow, Oddelek za psihologijo, Institut za psihologijo,
Universitdt Halle-Wittenberg Brandbergweg, Nemcija

Druzba Medtronic se za pomoc pri razvoju te brosure zahvaljuje tudi
Evropskemu zdruzenju za Parkinsonovo bolezen (EPDA).

Ta brosura je namenjena zdravnikom za posredovanje informacij
o zdravljenju z globoko mozZgansko stimulacijo Medtronic DBS
bolnikom.
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Kaj je Parkinsonova bolezen?

Pri Parkinsonovi bolezni (PB) nekatere celice v mozganih postopoma nehajo
delovati pravilno. Te celice so odgovorne za proizvodnjo snovi, imenovane

dopamin. Dopamin omogoca komunikacijo med moZganskimi celicami,

ki nadzirajo gibanje in koordinacijo telesa. Izguba dopamina pomeni, da se
sporocila, ki jih moZgani posiljajo telesu, kako in kdaj naj se premika, prenasajo
pocasneje, zato bolniki ne morejo normalno sproZati in nadzorovati gibov.
Stevilni simptomi PB so povezani z nezmoznostjo nadzora misic in gibov

(ti. motori¢nimi simptomi), vendar so za PB znacilne stiri glavne kategorije
simptomov:

- tremor: nehoteno ritmi¢no tresenje, kadar telo miruje;
- togost: otrdelost ali neproznost udov ali sklepov;
- bradikinezija/akinezija: po¢asnost/odsotnost gibov;

- motnje ravnotezja (polozajna nestabilnost) in hoje.

Prisotni so lahko tudi drugi motori¢ni simptomi (npr. teZzave pri govoru, tezave
pri poZiranju, izguba obrazne mimike, majhna necitljiva pisava) in teZave, ki
niso povezane z gibanjem (imenovane nemotori¢ni simptomi) — te so lahko
za bolnike prav tako motece kot motori¢ni simptomi PB:

« bolecine «demenca

« zaprtost « zmedenost

- teZave s koZo + motnje spomina in

- tezave pri uriniranju upocasnjeno razmisljanje
« misi¢ni kri «izguba energije

- utrujenost in bolecine « strah ali tesnobnost

- depresija - tezave s spanjem






S ¢asom se koncentracija dopamina v telesu postopno zmanjsa, kar povzroca
nove simptome. Vrsta in stopnja simptomov se razlikujeta od bolnika do bolnika,
pri enem bolniku se lahko pojavi drugacen sklop simptomov kot pri drugem.

Z leti se PB progresivno slabsa. Ce je ne zdravimo ucinkovito, se lahko pojavijo
simptomi, ki povzrocajo invalidnost in moc¢no vplivajo na kakovost bolnikovega
Zivljenja.

Kako PB vpliva na kakovost zivljenja?

Pomembno je vedeti, da se PB pri razli¢nih bolnikih razli¢no razvija. Ce je ne
zdravimo, se lahko PB progresivno slab3a in bolniki imajo lahko vedno vecje
tezave pri izvajanju vsakodnevnih dejavnosti, kot so oblacenje, vstajanje s
sedeZa, premikanje v prostoru, vzdrZzevanje higiene, prehranjevanje, s¢asoma pa
lahko potrebujejo tudi invalidski vozi¢ek. TeZzave lahko povzrocajo tudi motnje
spanja, motnje spomina in zmedenost. Posledi¢no imajo lahko bolniki tezave
pri soocanju s svojo boleznijo, omejijo svoje socialne dejavnosti ali pa morajo
zmanijsati svoje delovne obveznosti. Pri bolnikih s PB je pogosta tudi depresija.
Ce PB ne zdravimo, lahko vsi navedeni dejavniki resno vplivajo na kakovost
Zivljenja bolnikov in njihovih negovalcev.

Vendar bolniki ne smejo obupati. PB razli¢no vpliva na vsakega bolnika, na voljo
pa so razli¢na zdravljenja, ki pomagajo zmanjsati nekatere simptome, povezane
s PB, kar bolnikom omogoca vzdrZevanje kakovosti Zivljenja in uZivanje v dobrih
stvareh v Zivljenju.

Zato je nujno, da nevrologi v pogovoru svojim bolnikom ponudijo
najucinkovitejse zdravljenje za obvladovanje simptomov PB in jim
pomagajo vzpostaviti nadzor nad zivljenjem.

S¢asoma morda z zdravili ne bo mogoce ucinkovito obvladovati

bolnikovih simptomov ali pa za¢nejo zdravila povzrocati motece
stranske ucinke.




KakSne so moznosti zdravljenja PB?

Pomembno je vedeti, da PB trenutno ni mogoce ozdraviti. Kljub temu je na
voljo vec vrst zdravljenja, s katerimi je mogoce vec let ucinkovito obvladovati
simptome PB in bolnikom zagotoviti sorazmerno normalno Zivljenje. Bolniki
se lahko z nevrologovo pomocjo odlocijo, katera terapija ustreza njihovim
simptomom in potrebam.

Ce jih simptomi ne ovirajo, se lahko skupaj z nevrologom odlo¢ijo, da zdravljenja
v zacetni fazi ne potrebujejo. Namesto tega se lahko osredotocijo na zdrav
Zivljenjski slog, vklju¢no s telesno vadbo, spros¢anjem in zdravo prehrano, ki ga
morajo vzdrzevati vse Zivljenje.

Peroralna zdravila

Ko simptomi zacnejo vplivati na bolnikovo Zivljenje, jih je sprva mogoce
obvladovati z majhnimi odmerki zdravil proti Parkinsonovi bolezni (npr. agonisti
dopamina, levodopa), ki jih jemljejo peroralno (jih zauZijejo). Ta zdravila so
zasnovana tako, da povisajo raven dopamina, ki doseze mozgane, ali spodbuja
dele moZganov, v katerih dopamin deluje. PB je zelo individualna bolezen, pri
kateri se bolniki razli¢cno odzivajo na zdravila. Ta se predpisujejo in prilagajajo
glede na specificne potrebe vsakega bolnika posebej.

Ko se stanje bolnika poslabsa, morda potrebuje vecje odmerke ali vec razli¢nih
vrst zdravil za obvladovanje simptomov. Po drugi strani se zaradi tega lahko
poveca stevilo nezelenih ucinkov, kot so na primer slabost, bruhanje, omotica,
psihoza, diskinezija itd.

Sc¢asoma morda z zdravili ne bo mogoce ucinkovito
obvladovati bolnikovih simptomov ali
pa zacnejo zdravila povzrocati
motece stranske ucinke. Kadar

se to zgodi, je na voljo ve¢
drugih terapij, opisanih
v nadaljevanju.




Zdravljenje z globoko mozgansko stimulacijo

potrebovali bistveno manjse odmerke.

v zgodnji fazi.

Nevrostimulator

DPRACI AVITE
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Terapija DBS druzbe Medtronic je reverzibilna terapija, pri kateri se v mozgane
kirursko vstavi tanka izolirana elektroda (najpogosteje v del mozganov,
imenovan subtalami¢no jedro), ki se nato s podaljskom priklju¢i na majhno
napravo, imenovano nevrostimulator (podobno srénemu spodbujevalniku),
ponavadi vsajeno pod kozo na prsnem kosu ali v predelu trebuha. Sistem

se v celoti vsadi in bolnik ne vidi elektrod ali nevrostimulatorja zunaj telesa.

Ko je nevrostimulator vklopljen, proizvaja elektri¢ne impulze in jih posilja

v mozgane, kjer zaustavijo ali zmanjsajo elektri¢ne signale, ki povzrocajo
simptome PB. Te signale je mogoce prilagajati s programatorjem za bolnika.
Bolniki bodo $e vedno morali jemati zdravila za PB, vendar bodo morda

Terapija DBS druzbe Medtronic je najucinkovitejsa pri bolnikih, mlajsih od
70-75 let. Ce simptomov PB pri bolnikih ni ve¢ mogoce obvladovati z zdravili
(npr. tremorja, ki je lahko zelo odziven na terapijo DBS) ali ¢e imajo motece
stranske ucinke, so morda kandidati za ta postopek, ceprav je bolezen Se

Programator

za bolnika




Za dodatne informacije o terapiji DBS druzbe Medtronic obiscite
www.activadbs.com




Drugi nacini dovajanja zdravil

Vecina zdravil proti Parkinsonovi bolezni je peroralnih, kar pomeni, da prehajajo
skozi Zelodec in se hitro razgradijo, zaradi ¢esar so manj uc¢inkovita. Da bi se temu
izognili, sta na voljo dve zdravili, ki se ne zauZijeta.

- Apomorfin, ki ga ni mogoce jemati
peroralno v obliki tablet, ker se razgradi
in postane neaktiven v jetrih, dovajamo
v podkozno masc¢obno tkivo, od koder
prehaja v kri. To zdravilo se vbrizgava pod
koZo ali pa se neprekinjeno dovaja s ¢rpalko.
Apomorfin je lahko pri nekaterih bolnikih
ucinkovit, obicajno pa se uporablja, kadar
na drug nacin ni mogoce obvladovati
simptomov PB. Uporablja se lahko
samostojno ali skupaj s peroralnimi zdravili
proti Parkinsonovi bolezni.

- Gel levodope/karbidope se dovaja
z zunanjo ¢rpalko, priklju¢eno na kateter,
kirursko vstavljen v zgorniji del ¢revesa, od
koder se zdravilo lahko absorbira v kri. Ta
metoda omogoca neprekinjeno dovajanje
zdravila ves dan. To zdravljenje se uporablja
samo pri bolnikih z napredovalo PB. Metoda
je dokazano ucinkovita, vendar morajo
bolniki ves ¢as imeti na telesu namesceno
zunanjo ¢rpalko, kar jih lahko omejuje pri
nekaterih vsakodnevnih dejavnostih.




Drugi kirurski postopki

Ustvarjanje lezij je druga vrsta kirurSkega posega, ki se lahko izvaja za PB, pri
katerem se med kirurSkim posegom v moZgane vstavijo elektrode (in se po njem
odstranijo). Te elektrode povzrocijo selektivne okvare celic, ki nadzirajo gibanje

in tako pomagajo preprecevati tremor. Ceprav se ustvarjanje lezij $e vedno
uporablja pri nekaterih bolnikih, gre za ireverzibilen postopek, zato se pri vecini
bolnikov ne uporablja.

Terapije prihodnosti

V obseZnih raziskavah poskusajo razviti nove in izboljsane oblike zdravljenja
(vklju€no z boljsimi nac¢ini dovajanja zdravil) za obvladovanje simptomov
Parkinsonove bolezni, vklju¢no s terapijo z izvornimi celicami, gensko terapijo,
nevralnim presajanjem ali transplantacijo tkiv. Ceprav lahko razvoj teh terapij traja
vec let, bodo morda ucinkovite pri zdravljenju bolnikov s PB in bodo ponujale
dodatne moznosti zdravljenja, ko bodo odobrene, tudi e se je pred tem bolnik
odlocil za terapijo DBS, saj gre za reverzibilen postopek.

Pomembno je, da se zdravniki ali zdravstveni negovalci za
Parkinsonovo bolezen pogovorijo s svojimi bolniki o teh moznostih
zdravljenja, da lazje izberejo ustrezno terapijo, ki bo najbolj uc¢inkovito
ublazila simptome.




Terapija z globoko mozgansko stimulacijo
druzbe Medtronic

Pri druzbi Medtronic so v 1950-ih letih, pred 60 leti, izumili prvi sréni spodbujevalnik.
Z uporabo tehnologije sr¢nega spodbujevalnika pri nevroloskih motnjah so pri
druzbi Medtronic v sodelovanju z vodilnimi medicinskimi raziskovalci v Franciji pred

vec kot 20 leti izumili tehnologijo DBS. Od takrat je ta tehnologija bistveno izboljsana,
uporabili pa so jo pri ve¢ kot 75.000' bolnikih po vsem svetu.

Kaj morajo bolniki vedeti, Ce se odlodijo za terapijo
DBS druzbe Medtronic?

Nekatere informacije, ki bodo omogocile bolnikom odlocitev o tem, ali je terapija
DBS druzbe Medtronic ustrezna zanje:

- Kdo je kandidat za terapijo DBS druzbe Medtronic?
- Kdaj je treba razmisljati o terapiji DBS druzbe Medtronic?
- Katere so prednosti terapije DBS druzbe Medtronic?

- Ali obstajajo tveganja, povezana s terapijo DBS druzbe Medtronic?

Kdo je najprimernejsi kandidat za terapijo DBS druzbe
Medtronic?

Nekateri bolniki so primerni kandidati za terapijo DBS.
Ce Zelite izvedeti ve¢, odgovorite na naslednja vprasanja;

1. Ali ima bolnik PB vsaj 5 let?

1 Da 1 Ne

PDACI AVITE
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2. Ali se pri bolniku pojavljajo tezavna obdobja (obdobja, kadar zdravila ne
pomagajo in imajo tezave s simptomi)?

JDa 1 Ne

N /

3. Ali se pri bolniku pojavlja tezavna diskinezija (nehoteno pretirano gibanje)?

U Da ) Ne

N /

4. Ali bolnik ob obicajnih dnevih jemlje pogoste odmerke dopaminergicnih
zdravil (levodopa, Sinemet®, Stalevo®, Parcopa®)?

U Da ) Ne

k v
-

5. Ali se pri bolniku pojavljajo kateri koli izmed navedenih motecih nezelenih
ucinkov zdravil, ¢eprav je poskusil jemati ve¢ kombinacij zdravil: zaspanost,
slabost, halucinacije, zmedenost ali druge tezave pri razmisljanju,
vrtoglavica ob vstajanju, spremembe vedenja/osebnosti (hiperseksualnost,
kompulzivno vedenje itd.)?

U Da ) Ne

N /

Ce ste na nekatera izmed teh vprasanj odgovorili »Dac, je bolnik morda kandidat
za tovrstno zdravljenje.
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Kdaj je treba razmisljati
o terapiji DBS druzbe

Medtronic? -

Zdravila
navadno
zadostujejo

Za optimalno zdravljenje je pomembno,
da se terapija DBS druzbe Medtronic
za¢ne v pravem trenutku. Optimalno
obdobje za zacetek terapije je:

- ko je bolnik imel PB vsaj 5 let, da se
izlo¢i moznost druge, atipi¢ne oblike
parkinsonizma; pred tem obdobjem
navadno zadostujejo zdravila;

- ko bolnikovi simptomi (npr. tremor)
postanejo moteci kljub optimiziranemu

zdravljenju z zdravili;

- ko bolnik ne more ve¢ prenasati
nezelenih ucinkov zdravil;

- preden PB napreduje toliko, da vpliva na < 5 let
bolnikovo druzbeno in delovno Zivijenje.

Koristi terapije DBS so najvecje pri bolnikih, mlajsih od 70-75 let, in pri bolnikih,

ki imajo PB sele krajsi ¢as. Ko se bolniki starajo in njihova bolezen napreduje, se
morebitne koristi terapije DBS zmanjsujejo, s terapijo povezana tveganja pa vecajo.
Poleg tega se pri bolnikih, pri katerih so se zaradi simptomov PB socialni stiki
prevec poslabsali, pojavljajo vecje tezave pri ponovnem vkljucevanju v Zivljenje,

ko ugotovijo, da jim terapija DBS pomaga pri vecji mobilnosti in neodvisnosti.

Zato se terapije DBS druzbe Medtronic ne sme obravnavati kot »zadnje
moznosti«, saj so pri bolnikih, ki jo preizkusijo prej, koristi ve¢je, kot pri tistih,
ki ¢akajo, dokler ni na voljo ve¢ nobene druge moznosti.



Korist

A
>

Primeren Cas za zacetek terapije

Manj koristi, .
vedja Tveganje
tveganja
\
STAROST > 75 let |

TRAJANJE BOLEZNI

|

Priporocljivo je, da se nevrologi in bolniki pogovorijo o terapiji DBS “

druzbe Medtronic Ze dovolj zgodaj pri nacrtovanju zdravljenja , tudi “

ce simptome Se vedno obvladujejo z zdravili. Tako bodo imeli dovolj |

casa za premislek o morebitnih koristih in tveganjih, ki jih prinasa |

terapija in se bodo lahko odlocili, ali je terapija DBS ustrezna zanje, \
ko bo ¢as za zacetek terapije primeren.



Zakaj DBS? Katere so prednosti terapije DBS druzbe

Medtronic?

/Kako LAHKO terapija DBS druzbe Medtronic koristi bolnikom'?3

N

- lahko jim pomaga dosegati dalj3a obdobja lajsanja nekaterih motori¢nih
simptomov;
— lahko pomembno poveca stevilo ur (do 5,1 dodatnih ur »aktivnosti« na dan
v primerjavi s samo farmakoloskim zdravljenjem)'?% v dnevu, ki ga lahko preZivijo
brez pocasnosti, otrplosti in/ali tremorja, ki so znacilni za PB in jih izErpavajo;
- lahko pomembno zmanijsa koli¢ino in trajanje nenormalnih nehotenih gibov
(diskinezije), ki so pogost stranski ucinek zdravil proti Parkinsonovi bolezni;

— lahko izboljsa motori¢ne simptome Parkinsonove bolezni, ki se odzivajo na
zdravljenje z levodopo, vendar brez moznih nezelenih ucinkov levodope;

- lahko ohrani dolgotrajno izboljsanje motori¢nih simptomov tudi po 5 letih;

« bolnikom lahko pomaga zmanjsati odmerek zdravil proti Parkinsonovi bolezni,
ki jih potrebujejo (v stevilnih primerih tudi za polovico);

- lahko nekoliko olajsa nemotori¢ne simptome, kot so motnje spanja in bolecine
zaradi misi¢nih krcev (distonije);

- lahko poveca gibljivost in moZnost izvajanja obicajnih vsakodnevnih opravil
(kot so prehranjevanje in oblacenje, vstajanje s stola, hoja) ter jim tako omogoci
ponovno pridobitev neodvisnosti in vklju¢evanje v druzbeno Zivljenje;

- lahko izboljsa kakovost Zivljenja bolnikov in njihovih skrbnikov;

- lahko poveca samozavest in svobodo, saj:
— terapija DBS zagotavlja neprekinjeno stimulacijo;

— je terapijo DBS mogoce programirati in prilagoditi njihovim specifi¢nim
potrebam;

— je sistem za terapijo DBS mogoce vsaditi v celoti in ni viden;

— je terapija DBS reverzibilna in je sistem mogoce po potrebi izklopiti ter
odstraniti.
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(Cesa terapija DBS druzbe Medtronic bolnikom NE ponuja w

- ne ozdravi PB - terapija DBS tako kot druge terapije za PB samo pomaga pri
obvladovanju simptomov;

« ne izboljsa motori¢nih simptomoy, ki se niso izboljsali med zdravljenjem z
levodopo (razen tremorja in misi¢nih krcev);

« ne bo odpravila vseh tezay, ki so nastale zaradi simptomov PB (npr. druzbene
izolacije, stigme, ¢ustvenih tezav) — terapija DBS bo pomagala pri obvladovanju
motori¢nih simptomov in zagotovila vecjo gibljivost, vendar mora bolnik sam
izkoristiti prednosti in moznosti, ki jih terapija DBS ponuja;

- sprememba pri terapiji DBS v razmisljanju ali osebnosti posameznika ni stalna.
Vendar ima lahko terapija DBS enako kot zdravila proti Parkinsonovi bolezni
psihiatricne neZelene ucinke, ki so pogostejsi pri bolnikih s predhodnimi
psihiatri¢nimi boleznimi zaradi Parkinsonove bolezni ali zdravil. TeZave, ki
se lahko pojavijo, so ¢ustvene motnje, kot so depresija ali manija, stanje
zmedenosti ali apatija. Na splosno so redke in najpogosteje prehodne, e jih
ustrezno obravnavamo.

N /

Pomembno je, da imajo bolniki realisticna pri¢cakovanja glede tega, kaj
lahko pric¢akujejo od terapije DBS druzbe Medtronic. Terapija DBS druzbe
Medtronic jim lahko pomaga obvladovati simptome, ne bo pa ozdravila PB.




Terapijo DBS je druzba Medtronic
v sodelovanju z vodilnimi evropskimi
zdravniki razvila pred vec kot 20 leti.



Ali obstajajo tveganja, povezana s terapijo
DBS druzbe Medtronic?

Dokazano je, da ima terapija DBS druzbe Medtronic dobro uveljavljen
dolgotrajni varnostni profil, zlasti pri bolnikih, mlajsih od 70-75 let.'34°

Tako kot pri vseh kirurskih posegih na moZganih so s postopkom
povezana nekatera tveganja, vendar so ta zelo majhna, e terapijo DBS
izvaja izkusena skupina.® V literaturi je na primer navedeno, da se zacasni
kirurski zapleti (kot so epilepti¢ni napadi ali travma moZganskega tkiva)
lahko pojavijo pri 6 bolnikih od 1.000 (0,6 %), okuzbe koZe pa pri 4
bolnikih od 1.000 (0,4 %).° Za primerjavo je tveganje resnih zapletov (npr.
okuzbe sklepa) po popolni zamenjavi kolka priblizno 5-krat vecje (2 %).°
Ce se pri terapiji DBS pojavijo zapleti, so na splo$no blagi, kratkotrajni in
navadno izzvenijo priblizno od 30 do 90 dni po kirurskem posegu.®

Tudi stalne okvare zdravja so redke (1,0 %), pojavijo pa se predvsem zaradi
krvavitev v lobanji.> Tako kot pri drugih oblikah zdravljenja lahko pride

tudi do smrti, vendar je tveganje majhno (0,4 %)°, na primer enako kot pri
popolni zamenjavi kolka (0,41 %)”%.
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Pri terapiji DBS je tveganje za motnje hoje in padce povecano.? Vendar se ne ve
zagotovo ali terapija DBS neposredno poveca tveganje za motnje hoje in padce
ali pa je to tveganje povecano zaradi splosnega izbolj$anja funkcije in povecane
aktivnosti. Dejstvo je, da se od 6 do 12 mesecev po kirurskem posegu hoja,
ravnotezje in polozajna stabilnost bistveno povecajo. Poleg tega je videti, da
povecano tveganje za motnje hoje in padce nima negativnega vpliva na kakovost
Zivljenja. Kljub temu je pomembno, da se vsem bolnikom ponudi fizioterapija za
obravnavanje morebitnih motenj hoje in jih pred kirurskim posegom ter po njem
pregleda multidisciplinarna skupina, zlasti v prvem letu po posegu.?

Bolnikom je treba zagotoviti, da terapija DBS ne bo spremenila njihove osebnosti.
Pri pozorno izbranih bolnikih ima terapija DBS druzbe Medtronic dobro uveljavljen
varnostni profil glede psihiatri¢nih uc¢inkov pri dobro izbranih bolnikih.>101.12
Dolgoroc¢no ni pomembnih sprememb splo3nih kognitivnih znacilnosti, Studije
pa so pokazale, da morebitno poslab3anje govornih spretnosti in zmoznosti, ki se
lahko pojavijo pri terapiji DBS, ne vpliva na sicer pomembno izboljsanje kakovosti
Zivljenja. Vedenjske simptome (npr. depresijo, hipomanijo/manijo, apatijo) je
potencialno mogoce prepreciti (npr. s spremembo odmerka zdravila ali stimulacije
ali s psihiatri¢nimi terapijami), tisti, ki se obcasno pojavijo, pa so navadno
kratkotrajni in jih je mogoce preprosto zdraviti.”

Nevrologi, ki imajo izkusnje s terapijo DBS, se morajo o teh vprasanjih,
morebitnih tveganjih, povezanih z nezdravljeno PB, zdravilih proti
Parkinsonovi bolezni in drugih oblikah zdravljenja odkrito pogovoriti

s svojimi bolniki.

Te informacije omogocajo bolnikom, da pretehtajo morebitne koristi in
tveganja terapije DBS ter jim zagotovijo izbiro pravilnega zdravljenja,
s katerim bodo najbolj u¢inkovito obvladovali svoje simptome.



kot 75.000' bolnikov po vsem svetu.
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V Evropi je na voljo vec kot 160 specializiranih centrov




Pogosta vprasanja

Ali je terapija DBS primerna za vsakogar?

Nevrologi obi¢ajno pomislijo na moZnost zdravljenja s terapijo DBS pri bolnikih,

pri katerih se kljub optimiziranemu zdravljenju pojavlja pomembna invalidnost,

ko simptomi, kot so nihanja motori¢nih funkdij (tj. stezavna« obdobja) in diskinezije,
ovirajo obicajne vsakodnevne dejavnosti, kot so drzanje kozarca ali hoja. Terapija pa je
primerna tudi pri bolnikih, ki tezko prenasajo nezelene stranske ucinke zdravil.

Za terapijo DBS niso primerni vsi bolniki s PB. Atipi¢ne oblike PB, nekatere
dusevne bolezni, odsotnost odziva na levodopo itd. so lahko dejavniki za
kontraindikacijo na to zdravljenje. Samo skupina, v kateri sodelujejo nevrolog,
nevrokirurg, nevropsiholog in medicinska sestra, lahko oceni, ali je bolnik
ustrezen kandidat za kirurski poseg.

Ali je to nova oblika zdravljenja Parkinsonove bolezni?

Ne. Pri druzbi Medtronic so prvi sréni spodbujevalnik izumili v 1950-ih letih, pred

60 leti. Z uporabo tehnologije srénega spodbujevalnika pri nevroloskih motnjah so
pri druzbi Medtronic v sodelovanju z vodilnimi medicinskimi raziskovalci v Franciji
izumili tehnologijo globoke mozganske stimulacije. Terapijo DBS so v Evropi

za zdravljenje esencialnega tremorja prvic¢ uporabili leta 1987, za zdravljenje
napredovale PB pa so jo odobrili leta 1998. Od takrat se je kirurska tehnika zelo
izboljsala, na voljo pa je tudi nova generacija naprednejsih pripomockov, vklju¢no

s pripomockom, ki ga je mogoce polniti (Activa® RC). Po vsem svetu je terapijo DBS
druZbe Medtronic za zdravljenje PB, esencialnega tremorja

in distonije prejelo vec kot 75.000™ —
bolnikov. -

o 1987 Vsaditev prvega sistema DBS druzbe Medtronic
za nadzorovanje onesposabljajo¢ega tremorja.

o 1998 Odobritev terapije DBS druzbe Medtronic za zdravljenje
napredovalih motori¢nih simptomov pri Parkinsonovi bolezni.

o 1993 Odobritev terapije DBS druzbe Medtronic za zdravljenje
esencialnega tremorja in tremorja pri Parkinsonovi bolezni.



Kaksna je stopnja uspesnosti terapije DBS?

Povprec¢no izbolj$anje motori¢nih simptomov je od 50- do 70-odstotno z vec kot 5,1
dodatnih ur »aktivnosti« na dan v primerjavi s samo farmakoloskim zdravljenjem'?,
zaradi Cesar so obdobja brez motori¢nih simptomov PB v dnevu daljsa. To
izboljsanje stevilnim bolnikom pomaga znova izvajati obi¢ajne vsakodnevne
dejavnosti in pomembno izboljsa kakovost Zivljenja.

Sistem za terapijo je mogoce vsaditi v celoti in ni viden, kar bolnikom omogoca vec
svobode v primerjavi s terapijami z dovajanjem zdravil.

Kako bolniki ugotovijo, ali so primerni kandidati za terapijo DBS?

Pri odlocanju glede katerega koli zdravljenja se morajo bolniki vedno najprej
posvetovati z nevrologom, ki jim bo predstavil moZnosti zdravljenja, ki so zanje

na voljo, da zagotovo izberejo najprimernejse. Pri odloc¢anju za terapijo DBS bo
nevrolog izpolnil kratki kontrolni seznam, ki bo pokazal, ali je treba bolnika napotiti
na zdravljenje. Bolnik in nevrolog se lahko takrat skupaj odlocita, ali je terapija DBS
ustrezna.

o 2003 Odobritev terapije DBS druzbe Medtronic
v Evropi za zdravljenje primarne distonije.

o 2009 Druzba Medtronic DBS lansira naslednjo
generacijo nevrostimularorjev.

201 0 Terapijo Medtronic DBS prejema vec kot
o 75.000™ bolnikov po celem svetu.




Ali se lahko bolniki zdravijo s terapijo DBS druzbe Medtronic, ¢e imajo (resne)
Custvene tezave iz drugih razlogov?

Da, 3e vedno so potencialni kandidati za terapijo DBS. Vendar je pomembno njihove
Custvene tezave zdraviti pred zac¢etkom terapije DBS, zato se morajo nevrologi o teh
teZavah pogovoriti s svojimi bolniki.

Je kirurski poseg bolec¢?

Mozgani niso obcutljivi na bolecino, zato poseg ni bolec. Kirurski poseg poteka v
dveh delih. Prvi del posega, pri katerem se elektrode vstavijo v mozgane, se lahko
izvaja pod splosno anestezijo ali lokalno anestezijo obmocja na lasiscu, kjer se
vstavljajo elektrode. Pri tem delu posega, ki se izvaja z zelo napredno tehnologijo,
se elektrode vstavijo natanko v tisti del mozganov, kjer so potrebne. V drugi fazi
se v prsni kos ali predel trebuha vsadi nevrostimulator, ki se z elektrodami poveze
s tankim podaljsevalnim kablom, vstavljenim pod koZo, tako da sistem za terapijo
ostane neviden. V tej fazi so bolniki pod splosno anestezijo.
Za tem bolniki nekaj ¢asa okrevajo v bolnisnici (1-4 dni).
Nevrostimulator se programira takoj ali po nekaj tednih,
odvisno od bolnisnice, v kateri se izvaja poseg. V vsakem
primeru je programiranje vedno prilagojeno bolnikovim
zdravstvenim potrebam v tednih po kirurskem posegu.



Ali lahko terapija DBS poskoduje mozgansko tkivo?

Ena izmed velikih prednosti terapije DBS v primerjavi s prejsnjimi kirurskimi
postopki je ta, da elektri¢ni drazljaji ne poskodujejo Zivénega tkiva v
mozganih. Namesto tega draZljaji prekinejo ali zmanjsajo elektricne
signale, ki nastajajo v mozganih in povzrocajo simptome PB. Poleg tega je
mogoce sistem za terapijo kadar koli odstraniti.

Ali bodo bolniki cutili stimulacijo?

Stevilni ljudje s sistemom za terapijo DBS druzbe Medtronic sploh ne bodo
¢utili stimulacije. Nekateri lahko ¢utijo kratkotrajno mravljin¢enje ob prvem
vklopu pripomocka.

Ali se bodo simptomi izboljsali takoj po kirurSskem posegu?

Sistem za DBS se obicajno vklopi Sele nekaj tednov po kirurskem posegu.
Takrat bi se simptomi morali izboljsati. Optimalni rezultati se obicajno
dosezejo Sele, ko zdravstveni delavec, ki programira pripomocek,

z bolnikom opravi nekaj sej programiranja. Ta postopek lahko traja

vec¢ tednov in v&asih mesecev.

Kako dolga je zivljenjska doba nevrostimulatorja?

Glede na model, ki ga uporabite in koli¢ino elektri¢ne stimulacije,

ki je potrebna za obvladovanje simptomov pri posameznem bolniku,
lahko baterija, ki napaja nevrostimulator traja od 3 do 9 let. Ko je cas
za zamenjavo baterije, se incizija nad stimulatorjem odpre pod lokalno
anestezijo, stari pripomocek pa se odstrani. Zamenija se samo baterija,
nova pa se prikljuci na obstojece podaljske.

Ali je terapija DBS trajna?
Terapijo DBS je mogoce prilagoditi, tako da se s stimulacijo s¢asoma

vzpostavi nadzor nad bolnikovimi simptomi. Sistem je mogoce tudi
izklopiti ali odstraniti, ¢e je nujno.

PROSI AVITE |
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/godba bolnice

Ann Keilthy je mati dveh deklet, ki dela kot uciteljica in tajnica.

Pri 44 letih so ji postavili diagnozo PB.V zgodnjih letih bolezni je bila zgolj
gospodinja; ko je PB napredovala, je ugotovila, da jo moti, ker ne more vec
obiskovati roditeljskih sestankov na 3oli svoje mlajse heerke.

Takrat je ze imela vidni tremor, upocasnjeno gibanje in distonijo v levi roki, pri
hoji pa se je spotikala.

Ko je bila stara 51, so ji ponudili terapijo DBS, devet mesecev pozneje pa so
opravili kirurski poseg.

»Zdravljenje s terapijo DBS sem zacela nekoliko prej, kot je obicajno, ker nisesm mogla
vec prenasati zdravljenja z L-dopo.

Da bi se laZje odlocila glede terapije DBS, sem o njej prebrala vse na spletu in

v zdravstvenih revijah. Odlocila sem se, da je vredno poskusiti. Kakovost mojega
Zivljenja je bila tako slaba, da je bil to videti edini izhod. Za kakovostno Zivijenje
potrebujem majhne stvari, kot so sprehodi s soprogom Liamom, nakupi oblacil,
skodelica caja, obicajne majhne rutinske dejavnosti, ki mi jih je Parkinsonova bolezen
preprecevala.«

Ann opisuje ucinke terapije DBS druzbe Medtronic na svoje Zivljenje.

»Najvecje zmage so v majhnih stvareh v Zivlienju, npr. da lahko zjutraj vstanem

iz postelje, da lahko postavljam eno nogo pred drugo in hodim, dam vse od sebe

cez dan in se popolnoma neodvisno odpravim v posteljo.«

Nekateri ljudje s PB imajo teZave pri govoru; na govor lahko vplivajo tudi zdravila
in druge oblike zdravljenja, kot je DBS.V ve¢ ¢lankih so pokazali, da morebitno
poslabsanje govornih spretnosti in zmoznosti, ki se lahko pojavi med terapijo
DBS, ne vpliva na sicer pomembno izboljsanje kakovosti Zivljenja.

»Moj govor je tisji, zlasti kadar sem utrujena, vendar je to majhna cena za Zivijenje,

ki sem ga dobila nazaj.«

»Ljudem priporocam, da se s svojim nevrologom ¢im prej pogovorijo o terapiji DBS,
da ugotovijo, ali so primerni kandidati za to vrsto zdravljenja.«

Ne pozabite, da se na terapijo DBS druzbe Medtronic ne odzivajo vsi
bolniki enako in da se izkusnje bolnikov lahko razlikujejo od Anninih.






Vprasanja o terapiji DBS druzbe Medtronic, o katerih
se morajo nevrologi pogovoriti s svojimi bolniki.

Spodaj je naveden seznam vprasanj o terapiji DBS, o katerih se bodo morda bolniki
radi posvetovali z nevrologom. Morda se bodo Zeleli pogovoriti tudi o drugih
zadevah, ki jih lahko zapisejo spodaj.

- Ali sem primeren kandidat za terapijo DBS? Zakaj? Zakaj ne?

- Kdaj naj za¢nem razmisljati o moznosti zdravljenja s terapijo DBS?
- Kak$ne so morebitne koristi?

- Ali obstajajo tveganja, povezana z zdravljenjem?

- Kak$na so tveganja pri kirurskem posegu?

- Ali je poseg bolec?

- Se bom pocutil boljse takoj ali Sele ¢ez nekaj ¢asa?

- Bo nevrostimulator treba zamenjati? Ali je za zamenjavo potreben dodaten kirurski
poseg?

- Kaksne vrste nevrostimulatorjev za terapijo DBS druzbe Medtronic so na voljo?

4 N

Bolnikova vprasanja
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Dodatne informacije

Dodatne informacije o terapiji DBS druzbe Medtronic so na voljo na naslednjih
naslovih:

1. Evropsko zdruzenje za Parkinsonovo bolezen
http://www.epda.eu.com

2. Informacije druzbe Medtronic
http://www.medtronic.eu/our-therapies/neurostimulators-movement-
disorders/index.htm
http://www.activadbs.com/

3. Rewrite tomorrow, zgodbe bolnikov, ki se zdravijo s terapijo DBS
http://www.rewritetomorrow.eu.com/surgery/dbs/patient-testimonials

4, Spletne skupnosti bolnikov
www.patientslikeme.com

5.Videoposnetki bolnikov: »Shaken: Journey into the Mind of a Parkinson’s
Patient«
http://www.youtube.com/watch?v=QFtgV1vqwik

6. Govorna terapija instituta za Parkinsonovo bolezen
http://www.parkinsonsinstitute.org/index.php?src=gendocs&ref=
SpeechTherapy&category=becoming_a_patient

7. Knjige bolnikov: »Life with a Battery-Operated Brain: A Patient’s Guide to
Deep Brain Stimulation Surgery for Parkinson’s Disease«
http://books.google.ch/books?id=WWIcPgAACAAJ&dg=
battery+operated+brain&lr=&hl=en
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Terapija DBS druzbe Medtronic

Pri druzbi Medtronic so pred 60 leti izumili prvi sr¢ni spodbujevalnik. Z uporabo
tehnologije srénega spodbujevalnika pri nevroloskih motnjah so pri druzbi
Medtronic v sodelovanju z vodilnimi medicinskimi raziskovalci v Franciji izumili
tehnologijo globoke mozganske stimulacije.

Dvajset let izkusenj je omogocilo zdravljenje vec kot 75.000'* bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo, esencialnim tremorjem in distonijo s terapijo DBS druzbe
edtronic po vsem svetu.

Terapija DBS druzbe
Medtronic -
kombinacija kakovosti
zivljenja, samozavesti in
vec kot 20-letnih izkusenj




Indikacije:

Terapija DBS druzbe Medtronic je indicirana za bolnike z onesposabljajo¢im tremorjem ali simptomi Parkinsonove bolezni. Studije
so pokazale, da je globoka stimulacija mozganov s komponentami sistema DBS druzbe Medtronic ucinkovita pri nadzorovanju
esencialnega tremorja in simptomov Parkinsonove bolezni, ki niso ustrezno nadzorovani z zdravili. Poleg tega je globoka
stimulacija mozganov ucinkovita pri nadzorovanju diskinezij in nihanj, povezanih z zdravljenjem Parkinsonove bolezni z zdravili.
Terapija DBS druzbe Medtronic je indicirana tudi kot pomo¢ pri obravnavanju kroni¢ne, neobvladljive primarne distonije (odporne
proti zdravilom), vklju¢no s splosno in segmentno distonijo, hemidistonijo in cervikalno distonijo (tortikolisom) pri osebah, starih

7 let ali ve¢. Informacije o kontraindikacijah, opozorilih, previdnostnih ukrepih, povzetku nezelenih ucinkov, izbiri bolnikov in
odstranjevanju komponent so v ustrezni knjizici z informacijami za predpisovalce.

www.medtronic.eu
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