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Sazetak:

Parkinsonova bolest jedna je od najcesc¢ih neurodegenerativnih bolesti i pojavljuje se u svim
etnickim skupinama, u oba spola, iako nesto cesc¢e kod muskaraca. Klasi¢ni motoric¢ki simptomi
Parkinsonove bolesti ukljuc¢uju akineti¢ki tremor, rigidnost muskulature, bradikineziju i
posturalnu nestabilnost. Osim tih najuogljivijih motori¢kih simptoma, oboljeli od Parkinsonove
bolesti ¢esto imaju psihi¢ke promjene od kojih su naj¢eséi depresija i kognitivna oste¢enja koja
s vremenom dovode do razvijene slike demencije te niz drugih simptoma kao $to su poremecaji
spavanja, emocionalna nestabilnost, anksioznost 1 halucinacije koji negativno utjeCu na
kvalitetu Zivota oboljelih osoba. Kroni¢na bolest ograni¢avajuci je cimbenik u svakodnevnim
aktivnostima, a kvaliteta zivota ovisi 0 kompenzaciji nedostataka i uporabi postojecih prednosti.
Kvaliteta zivota u bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti multidimenzionalna je i sastoji
se od fizicke, mentalne i socijalne domene.

Cilj ovog preglednog rada je istraziti i prikazati kvalitetu zivota osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti te opisati utjecaj razliCitih ne-farmakoloskih metoda rehabilitacije.
Specifi¢an aspekt rada je i razmatranje uloge edukacijskog rehabilitatora, komplementarnih
metoda i asistivne tehnologije u rehabilitacijskom procesu i poboljsanju kvalitete Zivota osoba

oboljelih od Parkinsonove bolesti.

Kljuéne rije¢i: Parkinsonova bolest, kvaliteta zivota, edukacijsko-rehabilitacijski pristup,

multidisciplinarni tim, asistivna tehnologija



The role of the educational rehabilitator in improving the lives of people suffering from

Parkinson's disease
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Summary:

Parkinson's disease is one of the most common neurodegenerative diseases and occurs in all
ethnic groups and in both sexes, although slightly more frequently in men. The classic motor
symptoms of Parkinson's disease include akinetic tremor, muscle rigidity, bradykinesia and
postural instability. In addition to these conspicuous motor symptoms, patients with Parkinson's
disease often experience psychological changes. The most common of these are depression and
cognitive impairment, which eventually lead to a pronounced picture of dementia, as well as a
number of other symptoms such as sleep disturbances, emotional instability, anxiety and
hallucinations, which negatively affect the quality of life of those affected. The chronic disease
is a limiting factor in daily activities, and quality of life depends on compensating for the deficits
and utilising the benefits that exist. The quality of life of Parkinson's patients is
multidimensional and consists of physical, mental and social domains.

The aim of this review is to examine and illustrate the quality of life of people with Parkinson's
disease and to describe the effects of different non-pharmacological treatment methods. A
particular aspect of the article is the consideration of the role of the educational rehabilitator,
complementary methods and assistive technologies in the rehabilitation process and in
improving the quality of life of people with Parkinson's disease.

Key words: Parkinson's disease, quality of life, educational-rehabilitation approach,

multidisciplinary team, assisstive technology



Sadrzaj

R 1o To USSR 1
1.1, ParkinSonova DOIESE .........ccoiiiiiii s 2
O O O = o o (=10 1o [T L1 T USSR 2
0 i 1] (oo || - S 3
I T (11 101 IE] U1 < PRI 4
L1114, DIHJAONOZA ...ttt sttt bt h et b e bbbt e s bt b s e bR bbbt bt b e r et b e r et ebennes 6
IO T 5§ 1173 o [ OO PPPPP 6
1.1.6.  PSIih0SOCijalne IMPIIKACITE ... c.vivirieiiitirieiit bbb 8
1.2, KVAIIEtA ZIVOLA...............coioiiiiiiiii et 9
121, Kvaliteta ZIVOta 1 ZATaVIE......viviiiiiieiieiccese e 10
2. ProblemsKa PITANJA ......ccoiiiiiiiiiieie e 11
3. Pregled dosadaSnjih SPOZRAJA.......................cccocoiiiiiiiiiiiiiiiiiie e 11
3.1.  Utjecaj Parkinsonove bolesti na izvodenje i sudjelovanje u aktivnostima
SVAKOANEVIOZ ZIVOUA ...t 11
3.1.1.  Procjena aktivnosti svakodnevnog zivota kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti .............. 12
3.2.  Kreativne terapije u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti............. 14
3.2.1.  Plesu rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti ..o 15
3.2.2.  Kazaliste u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti ...........c.coeviiiiiininniniine, 20

3.3.  Upotreba asisitivne tehnologije u poboljSanju kvalitete Zivota osoba oboljelih od

ParkinSoN0Ve DOIESTE..........ciiiiiicee s 24
3.3.1.  Kategorizacija i klasifikacija asistivnih uredaja ...........ccccooiiiriiiiniiiii 25
3.3.2.  Procjena poreba za asistivnom tehnologijom .........ccoiveiieiiiiiie e 26
3.3.3.  Prikaz istrazivanja o upotrebi asistivne tehnologije u poboljSanju kvalitete Zivota osoba oboljelih
0d Parkinsonove DOIESTI............cccciiiiiiiiii 26

3.4.  Procjena kvalitete Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti .......................... 31
3.4.1.  Pacijentu orijentiran pristup (eng. patient-Centered Care).........coccevverieeiieereerecie e se e 32
3.4.2.  Timski pristup u poboljSanju kvalitete Zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti ...........cccceeuernnne 33
3.4.3.  Pruzanje skrbi U ZaJedniCi.......cocivriiiiiiiiicie e 34

3.5.  Uloga edukacijskog rehabilitatora u rehabilitaciji osoba s Parkinsonovom bolesti. 35

3.6.  Primjena suportivnih terapija u poboljSanju kvalitete Zivota oboljelih od
Parkinsonove bolesti u Republici HrvatsKoj ...........coooiviiiiiiiiccee e 36

A, ZAKGUCAK ... s 38
B I B AU A ettt ettt e e et e e e e e e aaaaaaas 40



1. Uvod

Parkinsonova bolest je kroni¢na, sporo progresivna, neurodegenerativna bolest koja se javlja u
2-3% populacije starije od 65 godina (Stiperski Matoc i sur., 2023). Smatra se jednom od
najcesc¢ih i najbrze rastuéih neurodegenerativnih bolesti sa znac¢ajnim porastom prevalencije
oboljelih diljem svijeta. To¢an uzrok Parkinsonove bolesti nije u potpunosti razjasnjen i jos
uvijek je nepoznat, unato¢ brojnim istrazivanjima provedenim tijekom proteklih desetljeca.
Pretpostavlja se da je etiologija bolesti multifaktorska te da nastaje interakcijom genetskih
predispozicija i okolinskih ¢imbenika (Peri¢ i Telarovi¢, 2012) Parkinsonova bolest je
kompleksni, heterogeni sindrom sa Sirokom lepezom uzroka bolesti i klini¢kih simptoma.
Karakteristiéni motoricki simptomi Parkinsonove bolesti su bradikinezija, miSi¢na rigidnost,
tremor u mirovanju, posturalna nestabilnost, hod sitnim koracima te smrzavanje hoda kao
posljedica manjka neurotransmitera dopamina u dijelu mozga odgovornom za kontrolu pokreta.
Uz navedene motoricke simptome javljaju se i ne-motoricki simptomi bolesti kao $to su
osjetne smetnje, bolovi, anksioznost, depresija, poremecaji spavanja, kognitivno ostecenje i
autonomne disfunkcije (posturalna hipotenzija, urgencija mokrenja, osje¢aj nedovoljnog
praznjenja mokraénog mjehura, prekomjerno znojenje, opstipacija) (Je¢menica, 2016).

Uz farmakolosko i kirursko lijecenje, rehabilitacija je neizostavni modalitet lijeCenja ove
bolesti (Stiperski Matoc i sur., 2023). Rehabilitacija je usmjerena k prevenciji razvoja
komplikacija, zaustavljanju ili usporavanju progresije simptoma i adekvatnoj prilagodbi
bolesnika na novonastalo stanje. U multidisciplinarnom timu sudjeluje vise strucnjaka,
medicinskog i ne-medicinskog profila: neurolog, fizijatar, fizioterapeut, psihijatar, psiholog,
logoped, socijalni radnik, dijeteti¢ar, somnolog, urolog, gastroenterolog, dermatolog i drugi
struénjaci sukladno specificnim potrebama bolesnika (Telarovi¢, 2013). S obzirom na
progresiju i brojne motoricke i nemotoricke simptome, ova multisustavna i sporo progresivna
bolest znacajno utjece na funkcionalni status bolesnika 1 njegovu kvalitetu Zivota. Premda se
jos uvijek ne zna uzrok bolesti i nema izljeCenja, zahvaljuju¢i rezultatima dosadaSnjih
istrazivanja i danas$njim terapijskim moguénostima, kvaliteta Zivota oboljelih znacajno je

poboljsana, a Zivot produljen (Vuleti¢, 2019).



1.1. Parkinsonova bholest

Parkinsonova bolest je odmah iza Alzhaimerove bolesti druga naj¢esc¢a kroni¢na progresivna
neurodegenerativna bolest (Vuleti¢, 2019), a njena ucestalost raste sa starosnom dobi. Glavna
klinicka obiljezja bolesti prvi je opisao engleski lijecnik dr. James Parkinson 1817. godine u
eseju o ,drhtavoj paralizi“ (An Essay on the Shaking Palsy). Neurodegenerativni
sporoprogresivni poremecaj nastaje zbog gubitka dopaminergi¢nih nigrostrijatalnih neurona.
Neurodegeneracijom crne tvari u mozgu (substantia nigra) smanjuje se proizvodnja
neurotransmitora dopamina koji je bitan za kontrolu pokreta, Sto rezultira sporijim kretanjem
bolesnika i pojavom motornih (tremor, rigor, bradikinezija, poremeéaj hoda) i nemotornih
simptoma bolesti (poremecaji kognicije, emocionalne ekspresije, disautonomije) (Mileti¢ i sur.,
2017). Sadasnje spoznaje i razumijevanje bolesti povecalo se na poljima genetike, patologije,

patofiziologije, dijagnostike i lijecenja (Vuleti¢, 2019).

1.1.1. Epidemiologija

Parkinsonova bolest se u prosjeku najcesce javlja izmedu pedeset osme 1 Sezdesete godine
Zivota te sporo napreduje. Zahvaca 0,4% populacije starije od 40 godina, 1% populacije starije
od 65 godina i 4% populacije starije od 80 godina. Godi$nja incidencija Parkinsonove bolesti
je od 5 do 35 na 100.000 pojedinaca, a globalna prevalencija iznosi 0,3% i raste s dobi. Sigurno
je da i incidencija i prevalencija kod Parkinsonove bolesti rastu s dobi (Vuleti¢, 2019).

Rijetko pocinje prije 30. godine, a manje od 10% slucajeva idiopatskog oblika Parkinsonove
bolesti zapoginje prije 40. godine. Ce¢e se pojavljuje u muskaraca zbog zatitne uloge
estrogena 1 rijetko se nasljeduje (Dexter 1 Jenner, 2013). Danas se primjecuje sve ¢eSca pojava
oboljenja kod mladih ljudi u dobi ispod 30 godina (oko 5 do 10% ). Nepoznato je ima li danas
viSe oboljelih od Parkinsonove bolesti medu mladim osobama nego §to je to ranije bio slucaj
ili je porast oboljelih od Parkinsonove bolesti medu mladom populacijom rezultat boljeg
dijagnosticiranja bolesti 1 podignute razine svijesti o toj bolesti medu zdravstvenim
struénjacima 1 javnosti. Predvida se rast broja novooboljelih u populaciji iznad 60 godina, a
time i veéa prevalencija Parkinsonove bolesti (Stefanec i sur., 2017). Prema podacima
objavljenim na stranicama Udruge Parkinson i mi (https://www.parkinsonimi.com/), povodom
obiljezavanja Svjetskog dana Parkinsonove bolesti 11.4., smatra se kako u svijetu od
Parkinsonove bolesti boluje oko 8,5 milijuna ljudi, a u Republici Hrvatskoj oko 17 000 ljudi.
Pretpostavlja se da je broj oboljelih u Hrvatskoj znatno ve¢i, oko 20 000. Nesrazmjer

registriranog 1 o¢ekivanog broja oboljelih je posljedica ¢injenice da se kod 25% osoba bolest



ne prepozna, a samim time ne dijagnosticira i ne lije¢i na Sto ukazuju postmortalne studije
(Relja, 2004). Prosjecni zivotni vijek kod oboljelih blago je reduciran zbog progresije same
bolesti, inaktivnosti i komplikacija (cirkulatorni i respiratorni poremecaji, dekubitusi,
kontrakture, frakture) (Mileti¢ i sur., 2017).

1.1.2. Etiologija

Premda su provedena brojna istrazivanja, etiologija Parkinsonove bolesti nije u potpunosti
razjasnjena, odnosno tocan uzrok bolesti jo$ je uvijek nepoznat. Smatra se da je etiologija
multifaktorska, te da bolest nastaje kombiniranom interakcijom genskih i okolisnih ¢imbenika
(Peri¢ i Telarovi¢, 2012). Parkinsonova bolest se u veéini slucajeva javlja sporadi¢no
(idiopatski oblik), a rjede nasljedno (monogenetski oblik). Istrazivanja provedena na
monozigotnim blizancima ukazuju da incidencija nije 100%-tna, i kako su genetski ¢imbenici
klju¢ni samo u ranom obliku bolesti kada simptomi nastaju prije 50. godine Zivota (Peri¢ i
Telarovi¢, 2012).

Mutacije gena u familijarnom, monogenetskom obliku bolesti za sada su jedini poznati uzrok
bolesti (Warren, Klein i Schapira, 2018). Otkrivanjem viSe razli¢itih gena za Parkinsonovu
bolest potvrduje se da je to heterogena skupina bolesti povezana slicnim klinickim i patoloSkim
promjenama. Popis mutacija koje uzrokuju monogenetski tip Parkinsonove bolesti konstantno
je u porastu, jednako kao i broj gena povezanih s kompleksnim fenotipom §to ukljucuje
parkinsonizam (Vuleti¢, 2019). Interakcije gena i okoliSa smatraju se uzrokom pojave
idiopatskog oblika bolesti. Utjecaj genetskih ¢imbenika na razvoj idiopatskog oblika bolesti
o€ituje se u povec¢anom riziku od obolijevanja osoba s pozitivnom obiteljskom anamnezom.
Znacajniji okolinski ¢imbenici rizika za koje se pretpostavlja da utjecu na pojavu bolesti, uz
genetsku predispoziciju, su zivot u ruralnoj sredini, rad u poljoprivrednim zanimanjima,
upotreba bunarske (izvorske) vode, ozljede glave , izlozenost pesticidima i virusima te upotreba
beta blokatora. Takoder, demografski ¢imbenici kao $to su dob, spol i podrijetlo pridonose
pojacanom riziku za razvoj bolesti. Medutim, smatra se kako svakodnevna fizicka aktivnost,
konzumacija kave, ¢aja, alkohola i uporaba nesteroidnih protuupalnih lijekova smanjuje rizik
od pojave bolesti (Stiperski Matoc 1 sur., 2023). Rezultati istrazivanja potvrduju da nikotin
djeluje neuroprotektivno. Uoceno je da unosom nikotina u organizam dolazi do smanjenja
aktivnosti MAO — B (monoaminooksidaze B) enzima koji je bitan za razgradnju dopamina,
odnosno njegovu oksidaciju. Takoder je potvrdeno da unos kofeina djeluje protektivno preko

adenozinskih A2 receptora, te su spomenuti ucinci potaknuli interes za daljnja istraZivanja i



razvoj lijekova u neuroprotekciji (Dexter i Jenner, 2013). Simptomi se individualno razlikuju
od osobe do osobe, jednako kao i njihova pojavnost i tijek progresije, te naglaSavaju vaznost

¢imbenika okoline (Peri¢ i Telarovi¢, 2012).

1.1.3. Klinic¢ka slika

Simptome Parkinsonove bolesti svrstavaju se u dvije glavne skupine - motoricke i nemotoricke.

Motoricki simptomi

Cetiri primarna karakteristiéna motori¢ka simptoma Parkinsonove bolesti ukljuéuju tremor u
mirovanju, rigor, bradikinezu, te poremeéaje hoda i posturalnu nestabilnost. Cesto se pojavljuju
i dodatni motoricki simptomi poput ,,smrzavanja“ hoda (engl. freezing of gait), poteskoce
govora, poteskoce gutanja i autonomna disfunkcija (Warren, Klein i Schapira, 2018).
Najznacajnije klini¢ko obiljezje Parkinsonove bolesti je bradikineza, a o€ituje se kao usporenje
1 smanjenje amplitude i brzine ponavljaju¢ih pokreta. Bradikineza podrazumijeva potesSkoce
planiranja, zapocinjanja i izvrSavanja pokreta (Berardelli i sur., 2001).

U vecine oboljelih tremor je dominantan na jednoj strani tijela te su gornji ekstremiteti ¢esce
zahvaceni od donjih (Deuschl, Papengut i Hellriegel, 2012). Tremor mozZe zahvatiti jezik, usnu
i bradu (Roze i sur., 2006). Karakteristican izgled tremora u Parkinsonovoj bolesti je tremor u
kojem pokreti palca 1 kaZiprsta nalikuju brojanju novca. Tremor ruke ¢esto se manifestira
tijekom hodanja i tipi¢no je suprimiran zapocinjanjem voljne radnje (Deuschl, Papengut i
Hellriegel, 2012). Tremor u Parkinsonovoj bolesti moze biti izazvan stresnim situacijama ili
kretnjama nezahvacenih ekstremiteta.

Rigidnost ili pojac¢an tonus misi¢a, najbolje se uoCava kod izvodenja sporih pasivnih kretnji.
Razlikujemo dva tipa rigidnosti - rigidnost zupcanika i rigidnost olovne cijevi (Okun i Lang,
2020). Rigidnost se ¢esto manifestira kao bol u misi¢no kostanom sustavu, te je bol u ramenu
jedan od najces¢e neprepoznatih prvih znakova pojave Parkinsonove bolesti (Ha 1 Jankovic,
2012).

Gubitak posturalnih refleksa posljedi¢no dovodi do posturalne nestabilnosti koja se najcesce
manifestira u kasnijim stadijima bolesti (Jankovic, 2008). Bolesnici se zale na propulziju
(padanje prema naprijed) i/ili na retropulziju (padanje prema natrag) (Okun i Lang, 2020).
Najveci broj padova kod osoba s Parkinsonovom bolesti uzrokovano je poremecajem ravnoteze

(Bloem i sur., 2001).



Kao posljedica primarnih motorickih simptoma javljaju se 1 sekundarni motoric¢ki simptomi
poput mikrografije, hipomimije, smanjenog treptanja, salivacije, hipofonije i disfagije (Warren,
Klein i Schapira, 2018). Smatra se da su sekundarni orofacijalni simptomi poput disfagije,
hipofonije i dizartrije posljedica bradikineze i rigiditeta orofacijalnog i laringealnog podrucja.
U osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti uocavaju se i respiratorne poteSkoce restriktivnog i

opstruktivnog tipa posljedi¢no znac¢ajnog mortaliteta (Jankovic, 2008).

Nemotoricki simptomi

Nemotoricki simptomi Parkinsonove bolesti javljaju se godinama prije motorickih simptoma,
odnosno u klinickom predstadiju bolesti. Prisutni su tijekom svih stadija bolesti te prevladavaju
i naruSavaju kvalitetu Zivota vise od motorickih, a utje¢u na progresiju onesposobljenosti te
hospitalizaciju.

Nemotori¢ke simptome mozemo podijeliti u nekoliko kategorija (Wolters i Bosboom, 2010):

- Disfunkcija autonomnog zivéanog sustava - kardiovaskularnog (ortostatska hipotenzija,
neurogena supinacijska hipertenzija), gastrointestinalnog (anoreksija, disfagija,
mucnina 1 povracanje, konstipacija, osjecaj sitosti), urogenitalnog (urgentno 1i/ili
ucestalo mokrenje, nokturija s i bez inkontinencije, erektilna disfunkcija);

- Neuropsihijatrijski poremecaji — demencija, apatija, depresija, anksioznost, napadaji
panike, deluzije 1 halucinacije, poremecaji impulzivne kontrole;

- Sijaloreja;

- Poremecaji spavanja — prekomjerna pospanost tijekom dana, ucestalo drijemanje,
apneja tijekom spavanja, nesanica, poremecaj ponasanja u REM fazi spavanja (RBD)
fragmentirano spavanje, rano budenje;

- Poremecaji znojenja — hiperhidroza i hipohidroza;

- Poremecaji senzornih funkcija - poremecaj vida (oslabljena vidna ostrina, kontrastna
osjetljivost, neprepoznavanje boja, temporalna osjetljivost, poremecaj percepcije
pokreta, poremecaji perifernog vida, osjetljiva okularna povrSina, smanjen broj
treptaja), olfaktorni poremecaj (anosmija i hiposmija);

- Bolovi i parestezije — nizi prag tolerancije na bol (generalizirana ili lokalizirana —

ekstremiteti, prsa i abdomen), sindrom nemirnih nogu, akatizija.



1.1.4. Dijagnoza

Dijagnoza Parkinsonove bolesti zasniva se na klinickom pregledu neurologa i postavlja prema
klinickim kriterijima Medunarodnog drustva za Parkinsonovu bolest i bolesti pokreta (engl.
Movement Disorder Society Clinical Diagnostic Criteria for Parkinson’s disease).

Prisutnost parkinsonizma glavni je kriterij za postavljanje klinicke dijagnoze. Parkinsonizam
predstavlja klinicki sindrom koji ukljucuje bradikinezu, u kombinaciji s rigorom i/ili tremorom
u mirovanju frekvencije 4-6 Hz, i/ili posturalnom nestabilno$¢u koja nije uzrokovana
primarnom vestibularnom, vidnom, cerebelarnom ili proprioceptivnom disfunkcijom.
Parkinsonizam predstavlja $iri termin od Parkinsonove bolesti. Sve osobe s Parkinsonovom
bolesti imaju parkinsonizam, ali sve osobe s parkinsonizmom nemaju Parkinsonovu bolest
(Vuleti¢ i sur., 2023).

Nakon potvrde parkinsonizma i procjene iskljucujucih kriterija (simptomi koji nisu prisutni u
Parkinsonovoj bolesti) 1 atipicnih simptoma za Parkinsonovu bolest, uz prisutnost
podrzavajucih kriterija (simptomi koji su uobi¢ajeno ili ¢esto prisutni u Parkinsonovoj bolesti),
moze se dijagnosticirati klinicko postojanje ili vjerojatnost postojanja Parkinsonove bolesti

(Vuletié i sur., 2023).

1.1.5. Lijecenje

Lijecenju Parkinsonove bolesti pristupa se individualno. Potrebno je razmotriti niz vaznih
¢imbenika poput inicijalnih simptoma, dobi, stadija bolesti, stupnja funkcionalnosti i razine
tjelesne aktivnosti, te sukladno tome prilagoditi terapijski pristup (Vuleti¢ i sur., 2023).
Zahvaljujuéi razvoju suvremenih terapijskih moguénosti, oboljelima od Parkinsonove bolesti
znacajno je unaprijedena kvaliteta i duljina Zivota (Vuleti¢, 2019). S obzirom da je uzrok bolesti
nepoznat, samim time ne postoji lijek. Terapija je usmjerena na §to bolju kontrolu simptoma i
kvalitetu zivota. Farmakolosko lije¢enje Parkinsonove bolesti isklju¢ivo je simptomatsko, a
lijekovi koji se koriste u lijjecenju razli¢itim mehanizmima nastoje odrZati ravnoteZzu dopamina
(Stiperski Matoc i sur., 2023).

Zlatni standard i izbor u lijecenju Parkinsonove bolesti je levodopa, prekursor dopamina ¢ijim
se djelovanjem posljedi¢no ublazuju motoricki simptomi bolesti (Vuleti¢, 2019).

Kronic¢na terapija levodopom moze izazvati motoricke komplikacije koje visoko koreliraju s
progresijom bolesti, trajanjem lijecenja te dozom levodope (Stiperski Matoc i sur., 2023).

Karakteristicne nuspojave levodopa su no¢ne more, ortostatska hipotenzija, halucinacije i



delirij. Posljedi¢no dugotrajnom uporabom levodopa javljaju se 1 motoricke fluktuacije,
skracenje djelovanja doze, diskinezije, nagli on-off fenomeni (od potpunog povlacenja
simptoma (on), do potpune prevage simptoma (off ), pri ¢emu oboljeli tijekom ,,0ff* fenomena
ucestalo ne reagiraju na dozu lijeka), odgodena pozitivna klini¢ka reakcija nakon primitka doze
lijeka 1 rana jutarnja zakocenost (Vuleti¢, 2019). 40 -50% osoba lije¢enih levodopom, u trajanju
izmedu cetiri do Sest godina, razviju motoricke komplikacije koje imaju znacajan u¢inak na
kvalitetu zivota i nastanak invaliditeta u kasnim stadijima bolesti. Simptomi koji ne odgovaraju
na farmakolosko lijeenje uglavnom predstavljaju osnovne odrednice kvalitete zivota, stupnja
invalidnosti i u konaénici mortaliteta (Coelho i Ferreira, 2012).

Nemotoricki simptomi Parkinsonove bolesti javljaju se u prodromalnoj (nemotorickoj) fazi
bolesti, dok mogu biti i obiljezje uznapredovale faze bolesti. Nemotoricki simptomi u
meduodnosu s drugim klini¢kim ¢imbenicima pridonose diferencijaciji uznapredovalog stadija
bolesti, te je potrebno zasebno lijeciti autonomnu disfunkciju (ortostatsku hipotenziju,
neurogenu supinacijsku hipertenziju, urinarnu disfunkciju, seksualnu disfunkciju, konstipaciju,
probleme s gastrointestinalnim motilitetom, sijaloreju), poremecaje spavanja (no¢ne motorne
simptome 1 akineziju, nesanicu, prekomjernu dnevnu pospanost, poremecaj ponaSanja u REM
fazi spavanja), psihijatrijske poremecaje (depresiju, psihoticne simptome i halucinacije,
apatiju), demenciju, disfagiju i bol (Vuleti¢ i sur., 2023).

U kasnijim stadijima bolesti, kada se simptomi ne mogu kontrolirati farmakoloskom terapijom,
primjenjuju se 1 invazivne kirurSke metode dubinskom mozgovnom stimulacijom, duodopnom
pumpom (intestinalni gel koji sadrzava levodopu i karbidopu) te apomorfinskom pumpom i
injekcijom (Vuleti¢, 2019). Duboka mozdana stimulacija (engl. Deep Brain Stimulation - DBS)
temelji se na visokofrekventnoj elektri¢noj stimulaciji u podrucju talamusa, suptalamicke jezgre
ili globusa palidusa ovisno o dominantnim simptomima. Danas duboka mozdana stimulacija
predstavlja metodu izbora minimalno invazivnog neurokirurSkog zahvata koji je zamijenio
donedavno koriStene invazivne metode (Stiperski Matoc 1 sur., 2023).

Suportivne i komplementarne terapije predstavljaju vazan segment cjelokupne strategije
lijecenja bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti. Primjenom tjelesne aktivnosti (hodanje,
tr¢anje, planinarenje, ples, joga, plivanje, boks), fizioterapije, radne terapije i terapije govora
oboljelima se nastoji olaksati svakodnevni Zivot i noSenje sa simptomima bolesti ( Mileti¢ i
sur., 2017). Od samog pocetka bolesti, a posebno u uznapredovaloj fazi, heterogene opcije
pristupa poput fizioterapije, radne terapije, terapije govora, psiholoskog pracenja, kognitivnog

treninga i prehrane ¢ine sastavni dio lijecenja (Vuleti¢ i sur., 2023).



1.1.6. Psihosocijalne implikacije

Parkinsonova bolest ne uzrokuje samo motoricku disfunkciju, ve¢ 1 psihicku.
Neuropsihijatrijski simptomi predstavljaju najve¢i izazov medu nemotorickim simptomima
Parkinsonove bolesti. Depresija, anksioznost i apatija karakterizirane su padom motivacije i
produktivnosti, tuposti emocija, osje¢ajem napetosti i umora, zabrinjavaju¢im mislima,
gubitkom interesa za osobni izgled, itd. Svi ovi znakovi otezavaju suoCavanje s bolesti i stvaraju
zacarani krug koji naruSava cjelokupno funkcioniranje osobe.

Pokazalo se da je prevalencija depresije ¢es¢a kod Parkinsonove bolesti, nego u slucaju drugih
kroni¢nih poremecaja. Rezultati istrazivanja ukazuju na povezanost depresije i demencije te da
depresija u osoba s Parkinsonovom bolesti (45 %) moze prethoditi demenciji (60%) (Sinanovié¢
1 sur., 2015). Nekoliko je studija potvrdilo da se klinicki znacajna depresija u osoba oboljelih
od Parkinsonove bolesti ¢esto ne dijagnosticira (Quelhas i Costa, 2009), a samim time i ne
lije¢i. Sukladno zivotnoj dobi razina fizicke aktivnosti postepeno se smanjuje, a kod osoba s
Parkinsonovom bolesti uoceno je rapidno smanjenje. Samim smanjenjem udaljenosti kretanja
dolazi do izostanka socijalnih kontakata i smanjenja koli¢ine i vrsta aktivnosti. Tremor, rigor i
bradikinezija otezavaju izvodenje aktivnosti svakodnevnog Zivota, stoga oboljeli smanjuju ili
izbjegavaju dotadasnje aktivnosti i obavljaju samo one nuzne kao $to su osobna higijena i
hranjenje. Nemogucnost ili oteZzano izvodenje aktivnosti koju je osoba samostalno izvodila bez
poteskoca prije pojave bolesti, utjece na pojavu depresije te gubitka volje i motivacije za
kretanjem 1 rehabilitacijom uopc¢e (Mileti€ i sur., 2017).

Klini¢ki dokazi ukazuju da su osobe oboljele od Parkinsonove bolesti osjetljive na posljedice
psiholoskog stresa (Van der Heide 1 sur., 2021). Stres uzrokuje dopaminergicku disfunkciju te
ima znacajnu ulogu u odredivanju neuropsihijatrijskih smetnji (Picillo i sur., 2017).
PogorSanjem simptoma bolesti nerijetko dolazi do promjene stavova i slike o sebi. Oboljeli od
Parkinsonove bolesti vrlo Cesto osjecaju sram zbog vanjskog izgleda i motorickih poteskoca,
te mogu izbjegavati drustvene interakcije zbog straha od osudivanja (urinarna inkontinencija,
komunikacijske poteskoce, seboreja, salivacija, otezan hod, itd.). Takoder, nepredvidivost
svakodnevnog funkcioniranja vezano uz ,,0n-off* fazu bolesti, poremecaj ravnoteze i rizik od
pada pri hodu pridonosi pojavljivanju anksioznosti (Pedrosa, Timmermann i Pedrosa, 2018).
U klinickoj praksi primjecuje se sve veci problem psihosocijalne prilagodbe osoba s
Parkinsonovom bolesti nakon dubinske mozgovne stimulacije (engl. Deep Brain Stimulation -
DBS). Osobe koje su bile kroni¢no ,,bolesne* 1 imale odredeno mjesto u obitelji i drustvu,

nakon DBS-om postignute znatno bolje kontrole pokreta i ve¢e samostalnosti, ne mogu se



suociti s ¢injenicom da su sada neovisni, te preuzeti novu ulogu u obitelji 1 drustvu (istu koju
su imale prije nastanka bolesti ili druk¢iju) (Vuleti¢, 2018).

Oboljele osobe Cesto nisu svjesne vlastitog depresivnog stanja pa sukladno tome izostaje
adekvatna reakcija. Ukoliko oboljele osobe i njihovi ¢lanovi obitelji ne prepoznaju i ne lijece
depresivnu simptomatologiju, posljedi¢no dolazi do daljnjeg naruSavanja kognitivnog i
motorickog  funkcioniranja.  Pravovremenim  reagiranjem, primjenom  propisane
medikamentozne terapije i povecanjem razine fizicke aktivnosti moze se utjecati na progresiju
bolesti te sprijeciti eventualni nastanak ostalih bolesti. Takoder, moZe se utjecati i na pojavu
sekundarnih posljedica koje su obiljezje same bolesti kao $to su npr. ucestali padovi, dekubitusi,

halucinacije (Mileti¢ i sur., 2017).

1.2. Kouvaliteta zivota

Kvaliteta zivota predmet je brojnih istrazivanja razli¢itih znanstvenih disciplina. Unazad
nekoliko desetlje¢a kvaliteta zivota postala je istaknuti predmet interesa u psihologiji,
sociologiji, medicini i zdravstvenoj zastiti. Tijekom povijesti, definicije i mjerenja kvalitete
Zivota znacajno su se razlikovale 1 mijenjale (Vuleti¢ 1 Misajon, 2011).

U literaturi o kvaliteti zivota mozemo pronaci niz definicija i modela §to nam ukazuje na
razli¢ito poimanje ovog koncepta. Postoje mnoge razli¢ite teorije i upitnici za mjerenje
kvalitete Zivota, no jo$ uvijek ne postoji slaganje o univerzalnoj definiciji, niti univerzalno
prihvaceni standard za mjerenje kvalitete Zivota. Danasnji pristup u istraZivanjima kvalitete
Zivota usmjeren je na pojedinca, te unato¢ izostanku slaganja oko definiranja kvalitete Zivota
medu istrazivaima postoji slaganje da su dva osnovna aspekta koncepta kvalitete Zivota
subjektivnost 1 multidimenzionalnost. Subjektivnost proizlazi iz ¢injenice da se kvaliteta Zivota
moZze razumjeti samo iz perspektive pojedinca, a multidimenzionalnost iz psihometrijske
tradicije mjerenja zdravstvenog statusa (zdravlje je tradicionalno prepoznato kao
multidimenzionalni konstrukt) 1 iz rezultata istrazivanja koja sistematski pokazuju da postoji
vise razli¢itih podru¢ja Zivota pojedinca vaznih za njegovu kvalitetu Zivota (Vuleti¢ 1 Misajon,
2011).

Danas se samoprocjena kvalitete zivota Cesto primjenjuje u medicini 1 zdravstvenoj zastiti kao
mjera ishoda i uspjesnosti lijeCenja (Vuleti¢, Ivankovi¢ i Davern, 2011). Takoder, procjena
kvalitete zivota predstavlja sastavni dio evaluacije rehabilitacijskih i terapijskih postupaka, a
pitanje ¢imbenika osobne kvalitete Zivota vrlo je aktualno u podrucju zdravstvene zastite

kroni¢nih bolesnika kao i opée populacije (Pinjatela, 2008).



Prema skupini za kvalitetu Zivota Svjetske zdravstvene organizacije (WHOQOL Group, 1998)
kvaliteta zivota je definirana individualnom  percepcijom pozicije u specificnom
kulturoloskom, druStvenom 1 okolinskom kontekstu. Prema domac¢im autorima Krizmani¢ i
Kolesari¢ (1989, prema Vuleti¢ 1 Misajon, 2011) kvaliteta zivota definirana je subjektivnim
dozivljavanjem vlastitog Zivota, koje je odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba
zivi, karakteristikama li¢nosti koje utjeCu na dozivljavanje realnosti i njenog specificnog
zivotnog iskustva. Puno i aktivno sudjelovanje u interakcijskim i komunikacijskim procesima,
razmjena u okviru fizickog 1 drustvenog okruzenja, kljucni su preduvjeti za kvalitetan zivot
pojedinca. Odnos subjektivne i objektivne kvalitete Zivota nije linearan, odnosno promjene
objektivnih ¢imbenika ne podrazumijevaju i promjene subjektivne komponente kvalitete Zivota
(Cummins, 2000). Subjektivne domene kvalitete Zivota pod utjecajem su pojedincevog sustava

vrijednosti (Cummins, 1995).

1.2.1. Kovaliteta zivota i zdravlje

Svjetska zdravstvena organizacija je 1946. godine definirala zdravlje kao ,,Stanje potpune
tjelesne, mentalne i socijalne dobrobiti, a ne samo odsustvo bolesti ili nesposobnosti,,. Ova
definicija zdravlja naglasava vaznost interakcije izmedu tjelesnih, psiholoskih i socijalnih
iskustava te sugerira, umjesto jednostavne eliminacije bolesti, pozitivan pristup unapredenju
dobrobiti i kvalitete zivljenja (Havelka, 1998).

Nakon $to je Svjetska zdravstvena organizacija definirala pojam zdravlja, pocinje rasti interes
1 za kvalitetu zivota (Kovac, 2017). Metoda procjene moze utjecati na definiranje kvalitete
zivota (Raphael i sur., 1996, prema Kovac¢, 2017). Tako npr. medicinski pristup stavlja naglasak
na utjecaj bolesti 1 teSkoc¢a na kvalitetu Zivota, dok se pristup usmjeren na zdravlje fokusira na
zdravlje 1 sposobnosti koje su nuzne u svakodnevnom zZivotu (Pinjatela, 2008).

Povezivanje pojma zdravlja s kvalitetom Zivota u medicini je vaZna novost, a jedan od
najznacajnijih napredaka u podrucju zdravstvenog sustava bilo je prepoznavanje srediSnje
uloge pacijenta i njegovog dozivljavanja zdravlja u prac¢enju kvalitete 1 ishoda lijecenja. Shodno
tome, broj godina koje covjek prozivi odbacen je kao pokazatelj zdravlja, jer ne ukazuje na
kvalitetu Covjekova Zivota. Pojam kvalitete Zivota u medicini se moZze odrediti i kao moguénost
da nakon lijecenja osoba Zivi tjelesno, dusevno i socijalno §to sli¢nije Zivotu prije lijecenja
(Guyatt 1 sur.,1993, prema Kovac 2017).

Bolest ne utjece samo na tjelesne simptome i smanjenje funkcioniranja, nego i na promjene u

cjelokupnom Zivotu pojedinca, zato je pristup kvaliteti Zivota oboljelih nuzno holisticki.
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2. Problemska pitanja

U ovom radu zeli se utvrditi kakva je uloga edukacijskog rehabilitatora u procesu rehabilitacije
oboljelih od Parkinsonove bolesti, kakav je ucinak kreativnih art terapija u procesu
rehabilitacije, koja je uloga asistivne tehnologije u poboljsanju kvalitete zivota oboljelih te na

koji se nac¢in provodi procjena kvalitete Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti.

3. Pregled dosadasnjih spoznaja

3.1.  Utjecaj Parkinsonove bolesti na izvodenje i1 sudjelovanje u aktivnostima
svakodnevnog Zivota

Bez obzira na niz postojecih terapijskih mogucénosti sama progresija Parkinsonove bolesti
dovodi oboljele osobe do funkcionalnog ogranienja S$to mozZe rezultirati smanjenom
sposobnosti ili nemoguénoséu realizacije osnovnih aktivnosti svakodnevnog zivota
(Schenkeman 1 sur., 2002, Hariz i Forsgren 2011). Gubitak autonomije, pove¢ana ovisnost o
drugima (Lee i sur., 2016) ili pomagalima moZe znatno utjecati na kvalitetu zivota oboljelih
(De Vriendt i sur., 2012).

Aktivnosti svakodnevnog zivota (eng. Activity Daily Living) predstavljaju vjestine neophodne
za vodenje brige o sebi, npr. hranjenje, kupanje, mobilnost (Katz, 1983) te ih mozemo podijeliti
na bazi¢ne i instrumentalne. Odrzavanje osobne higijene, oblacenje, obavljanje nuzde, kretanje
u domu/ transferi, hranjenje i sl., bazi¢ne su aktivnosti dnevnoga zivota. Znacajno slozenije
aktivnosti povezane sa sposobnoséu neovisnog zivljenja u zajednici, poput financijskog
planiranja, upravljanja novcem, upotrebe lijekova, pripreme hrane, kupovine, voznje, upotrebe
javnog prijevoza, ¢iS¢enja kuce te komunikacije (pisanje, mobilni telefon, racunalo 1 sl.) odnose
se na instrumentalne aktivnosti (Edemekong i sur., 2022, prema Bouga-Machado i sur., 2022 ).
Aktivnosti svakodnevnog zivota mjera su funkcionalnog statusa osobe 1 ovisne su o

motori¢kim, kognitivnim i perceptivnim sposobnostima (Bouga-Machado i sur., 2022).

Prema istrazivanju Deal 1 sur. (2019) zbog progresije Parkinsonove bolesti, odnosno pogorSanja
simptoma (,,off"* faza bolesti moze se manifestirati nekoliko puta u danu), oboljele osobe imaju

najvise poteskoca u izvedbi; 1) osnovnih fizickih radnji poput hodanja (76%), stajanja (69%),
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podizanja objekata (66%), lijeganja i ustajanja iz kreveta (66%); 2) aktivnosti svakodnevnog
zivota: kupanje/tusiranje (69%), oblacenje (66%), osobna higijena (59%), voznja (86%),
pripremanje obroka (62%), kupovina (59%) i pisanje (59%); 3) socijalnih interakcija: odnosi s
partnerom (62%), odnosi s drugim ljudima (81%) 1 socijalne aktivnosti (46%). Takoder,
emocionalna stanja poput anksioznosti (93%), frustriranosti (69%), apatije/ nemotiviranosti
(48%), straha od padova (24%), neugodnosti (38%) i izolacije (42%), znacajno utje¢u na
izvedbu aktivnosti svakodnevnog Zivota oboljelih. Sudionici istrazivanja izvijestili su da im je
za dovrSavanje aktivnosti najéeS¢e potrebno vise vremena od uobiCajenog zbog sporog
mentalnog procesuiranja i/ili pokretanja. Takoder, viSe od pola sudionika izvijestilo je da je
posljedica pogorsanja simptoma bolesti otezano izvodenje i/ili nemoguénost izvodenja
aktivnosti svakodnevnog Zivota (od bazi¢nih do socijalnih). Na cjelokupno funkcioniranje
tijekom dana znacajno utjece brzo umaranje (62%), gubitak neovisnosti (59%), sporo izvodenje
aktivnosti (55%) te konstantna svjesnost prisutnosti simptoma bolesti. Prema Liu, Heffernan i

Tan (2020) nemoguénost izvodenja aktivnosti svakodnevnog zivota oboljelih osoba doprinosi

3.1.1. Procjena aktivnosti svakodnevnog zivota kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

Adekvatna procjena aktivnosti svakodnevnog Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti
znacajna je zbog pracenja progresije bolesti, odnosno kako bi se pruzila odgovarajuéa podrska
i skrb (Bouga —Machado i sur., 2022) te poboljsala kvaliteta zivota. Pregledom istraZivanja
moze se uoCiti primjena velikog broja instrumenata za procjenu aktivnosti svakodnevnog
zivota, premda istrazivaci 1 dalje nisu suglasni koji su mjerni instrumenti najprimjereniji za

evaluaciju aktivnosti svakodnevnog Zivota kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti.

Bouga —Machado 1 sur. (2022) u svom sustavnom istrazivanju o primjeni mjernih instrumenata
za procjenu aktivnosti svakodnevnog Zivota kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti
navode da se u 129 znanstvenih ¢lanaka ukljucenih u istrazivanje primijenilo 37 mjernih
instrumenata. Sedam najceS¢e primjenjivanih mjernih instrumenata za mjerenje aktivnosti
svakodnevnog Zivota su: ,,Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS), Schwab and
England ADL scale (S&E scale), the Movement Disorder Society Unified Parkinson’s Disease
Rating Scale (MDS-UPDRS), Barthel Index, Lawton-Brody Instrumental Activities of Daily
Living Scale, Functional Independence Measure (FIM) 1 Alzheimer’s Disease Cooperative

Study — ADL (ADCS-ADL)“. Od svih sedam navedenih instrumenata samoO Su dva
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procjenjivala bazi¢ne 1 instrumentalne aktivnosti svakodnevnog Zivota. Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale (MDS-UPDRS, puna verzija ili samo Il dio) i Schwab and England ADL
scale jedine su dvije ljestvice koje se mogu preporuciti. Takoder, pregledom literature
istrazivaci su prepoznali potrebu i znacaj novih istrazivanja o upotrebi prijenosnih uredaja za

procjenu aktivnosti svakodnevnog zivota na daljinu i u kontinuitetu.

Lee 1 sur. (2016) navode kako vecina mjernih instrumenata za mjerenje aktivnosti
svakodnevnog zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti, ne vrsi procjenu iz perspektive oboljele
osobe te se viSe fokusiraju na motori¢ke simptome (¢ak i jedan od najupotrebljivanijih Unified
Parkinson’s Disease Rating scale-UPDRS). S obzirom na prepoznatu potrebu, prethodno
spomenuti istrazivaci odlucili su se konstruirati upitnik aktivnosti svakodnevnog zivota iz
perspektive pacijenta oboljelih od Parkinsonove bolesti (eng, Activity Daily Living
questionnaire from the perspective of patients with Parkinson’s disease). U provedenom
istrazivanju u svrhu kreiranja upitnika sudjelovale su 302 osobe oboljele od Parkinsonove
bolesti. Vec¢ina sudionika navela je sljedece aktivnosti svakodnevnog zivota kao znacajne, a pri
¢ijoj izvedbi imaju poteskoce: ustajanje iz kreveta (61,7%), oblacenje (57,7%), pomicanje
objekata (56,9%), obuvanje cipela (54,8%), pisanje (54 %), hodanje u ku¢i (53,6%), hodanje
izvan kuce (52,8%), stajanje (52,4%), okretanje u krevetu (50,8%) i sjedenje na podu (50,8%).
Najvaznijim aktivnostima svakodnevnog zivota oboljelih pokazale su se: hodanje izvan doma,
upotreba Zlice 1 vilice te ustajanje iz kreveta. Neke odabrane znacajne aktivnosti razlikovale su
se u odnosu na spol- tako su muskarci vise naglasavali vaznost voznje, a zene pripremu obroka,
pranje posuda, ¢iS€enje 1 pranje odjece. Upitnik aktivnosti svakodnevnog zivota temeljen na
perspektivi oboljelih od Parkinsonove bolesti pokazao se kao validan instrument za procjenu
aktivnosti svakodnevnog Zivota oboljelih. IstraZivaci naglaSavaju nekoliko prednosti upitnika
aktivnosti svakodnevnog Zivota iz perspektive oboljelih u odnosu na ostale instrumente
procjene: reflektira aktualne teSkoce tijekom izvedbe aktivnosti svakodnevnog Zzivota
temeljene na perspektivi oboljelih, promjene u izvedbi aktivnosti svakodnevnog Zivota lako se
1 ucinkovito evaluiraju jer je upitnik dizajniran za samopracenje zbog cega je dugorocno

primjenjiv i u klinickom okruZenju.
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3.2.  Kreativne terapije u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

U kreativnim terapijama, na umjetnost se ne gleda kao na elitisticku aktivnost rezerviranu
isklju¢ivo za nadprosjecno nadarene, ve¢ kao na aktivnost ¢ija je osnova lijeCenje i
komunikacija posredstvom estetike. U okviru kreativnih terapija mogu se Koristiti i razli¢ite
srodne tehnike 1 mediji kao Sto su npr. klinicka hipnoza, vodena imaginacija, vjezbe disanja,

relaksacija, itd. (Prstaci¢, 1999, prema Miholi¢, 2012).

Kreativne terapije aktiviraju i integriraju mnoge neuroloske mehanizme koji podupiru stvaranje
umjetnosti, $to ukljuCuje senzorno-motornu integraciju, koordinaciju oko-ruka, vizualno-
spacijalne procese, paméenje, apstrakciju, itd. (Cavanagh 2005, Johnson, 2009, Hass-Cohen i
Findlay, 2015, prema Ettinger i sur., 2023 ).

Meduovisne neuroloske mreze, raspodijeljene u mozgu, ukljucene su u proces kreativnosti
neovisno o odabranom mediju i modalitetu (De Pisapia i sur., 2016 ). Prilagodljiva priroda
kreativnosti, koja se smatra evolucijskim mehanizmom sli¢nom igri, potice rast, fleksibilnost i
istrazivanje (Schore i Marks-Tarlow, 2018 ). Takoder, vrijedno je spomenuti da proces
stvaranja umjetnosti aktivira dopaminergicke odgovore, $to sugerira da kreativne terapije imaju
potencijal aktivirati druga podru¢ja mozga te se putem neuroplasticnosti kompenziraju

neuroloska oSte¢enja uzrokovana Parkinsonovom bolesti (Mirabella, 2015).

Ettinger 1 sur. (2023) analizirali su istrazivacke studije viSe autora o kreativhom izrazavanju
kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti te navode sljedece zakljuCke provedenih studija:
poboljsano motoricko funkcioniranje, poboljSano raspolozenje i samoucinkovitost; smanjenje
distresa; smanjenje anksioznosti; smanjenje boli, povecanu emocionalnu obradu, poboljSanu
emocionalnu svijest te poboljSanje ukupne kvalitete Zivota, posebno u ublazavanju simptoma

depresije.

No, kreativne terapije i komplementarne intervencije, zbog sloZenosti istraZivanja, biljeze
nedostatak kvalitetno osmiSljenih 1 provedenih istraZivanja. Unato¢ sve vecem broju
zdravstvenih stru¢njaka koji potvrduju dobrobiti umjetnickih medija u lijecenju,
komplementarni pristupi jo§ uvijek su rijetko implementirani u osnovni standard skrbi za

populaciju oboljelu od Parkinsonove bolesti.

Vecina medicinskih tretmana Parkinsonove bolesti usmjerena je na redukciju motorickih
simptoma. Nakon odredenog vremena koriStenja farmakoloSke terapije te progresije same

bolesti, posljedi¢no dolazi do pogorSanja motorickih simptoma i kvalitete Zivota. Medutim, ¢ak
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1 kada su motoricki simptomi podnosljivi, oboljele osobe naglasavaju deterioraciju u
svakodnevnom zivotu (Schenkman i sur., 2002, Hariz i Forsgren 2011). Kako bi se postiglo
cjelokupno psihofizicko blagostanje, a ne samo koristili lijekovi, potrebno je Kkoristiti i
alternativne- komplementarne metode lijeCenja. Primjena komplementarnih terapija poput
fizioterapije, vjezbanja, radne terapije, terapije govora ve¢ se pokazala znacajnom, no takoder
su se prepoznala i odredena ogranic¢enja spomenutih metoda rehabilitacije (motivacija, uzivanje

u programu, djelovanje na jedno podrucje ishoda i sl.).

Art terapije su terapijska metoda za koju se u klini¢kim istrazivanjima pokazuje sve veci interes,
Dokazano je da sudjelovanje u art terapijama donosi niz psihosocijalnih i zdravstvenih koristi
u op¢oj populaciji, kao i kod kroni¢nih bolesnika (McCarthy i sur., 2004).

3.2.1. Ples u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

Zbog ¢ovjekovog prirodnog uzivanja u njemu te multidimenzionalne dobrobiti koju donosi,
ples je najistrazivaniji, najrasireniji 1 najpopularniji modalitet intervencija kod osoba oboljelih

od Parkinsonove bolesti (Westheimer, 2007, Foster i sur., 2013, Barnish i Barran, 2020).

Klinicke analize pokazale su da ples poboljSava motoricko funkcioniranje, posebice kod
teSkoca s balansom i pokretljivos¢u (Duncan i Earhart 2014), jednako kao i tjelesnu aktivnost
(Earhart 2009). Ples moze doprinijeti kognitivnom funkcioniranju (izvr$ne funkcije, radno
pamcenje, planiranje aktivnosti, paznja) (Shanahan i sur., 2015) jer zahtjeva sposobnost
povezivanja jednog pokreta s drugim i izvedbu sloZenog motorickog planiranja (Hashimoto i
sur., 2015). Neke studije ukazuju na vaznost naglaSavanja subjektivhog poboljSanja
raspolozenja (Sharp i Hewitt 2014). Ispitanici navode kako se osjecaju vise prihvac¢enima i da
imaju osjecaj da ih netko razumije (Westheimer 2007) $to moze doprinijeti emocionalnom
blagostanju 1 kvaliteti zivota. Samo je nekoliko studija paralelno ispitivalo utjecaj plesa na
motori¢ke simptome, kognitivno funkcioniranje i emocionalno blagostanje osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti, stoga ¢e u daljnjem tekstu biti opisano multidimenzionalno istrazivanje

koje su proveli Ventura i sur. (2016) .

Njihov cilj bio je provesti pilot studiju koja se bazira na plesnim intervencijama specificnim za
Parkinsonovu bolest u zajednici te ste¢i dobiti uvid u primarne i1 sekundarne ishode ovih

intervencija.
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Mnoge metode intervencije poput vjezbanja, aerobika i treninga istezanja istrazene su te su
dokazani njihovi pozitivni u¢inci na motori¢ko funkcioniranje (balans, brzina hoda) (Gobbi i
sur., 2009, Goodwin i sur., 2008, Shulman i sur., 2013) kod osoba oboljelih od Parkinsonove
bolesti. Takoder, sve je vise dokaza kako vjezbanje potencijalno mozZe pobolj$ati nemotoricke

simptome (kognitivne i emocionalne teSkoce) u Parkinsonovoj bolesti (Murray i sur., 2014).

Unato¢ mnogobrojnim dokazima multidimenzionalne dobrobiti vjezbanja, vecina oboljelih
osoba nije redovito aktivna, a Cimbenici koji doprinose vjezbanju u Parkinsonovoj bolesti vecini

i dalje nisu poznati (Ellis i sur., 2011).

Veci znadaj pridaje se vjezbanju osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti (Ellis i sur., 2013,
Bryant i sur., 2015), a istraziva¢ima je bilo vazno poznavati utjecaj tjelesne aktivnosti kako bi
program bio dizajniran na nacin da Sto viSe poveca sudjelovanje i odrzi interes kod oboljelih

osoba.

Dugoroc¢ni cilj istrazivaca bio je provesti cjelokupno mjerenje, odnosno randomizirano klinicko
istrazivanje (RCT) utjecaja plesa za Parkinsonovu bolest na nekoliko podrucja funkcioniranja
u svrhu usporedbe ucinkovitosti, kao i dobiti uvid u primarne i sekundarne ishode intervencija
(Ventura i sur., 2016).

Sudionici studije, osobe oboljele od Parkinsonove bolesti, samostalno su se prijavljivali za
sudjelovanje u programu te je u konacnici u intervencijsku skupinu uklju¢eno 8 sudionika, a u
kontrolnu 7. Sudionici kontrolne skupine upuceni su da i dalje nastave s uobicajenim
aktivnostima tijekom studije. Tijekom programa sudionici plesne skupine nisi bili u interakciji
s kontrolnom skupinom. Po zavrSetku studije sudionicima kontrolne skupine ponudeno je

sudjelovanje u satovima plesa za Parkinsonovu bolest.

Kriteriji za ukljucivanje u studiju bili su sljedeci; dijagnosticirana Parkinsonova bolest, starosna
dob 55-80 godina, bez prethodnog plesnog iskustva. , Isklju¢ujuci kriteriji bili su: mozdani udar,
traume glave, neurokirurSki zahvat, zna€ajan gubitak vida, rani pocetak bolesti (prije 55.

godine) te kognitivne teSkoce.

Intervencijska skupina sastojala se od 8 Zena oboljelih od Parkinsonove bolesti (prosje¢ne dobi
71.8 godina), a kontrolna skupina od 5 Zena i 2 muSkarca oboljelih od Parkinsonove bolesti
(prosjecne dobi 70.4 godina). Svi sudionici imali su blagi do srednji stupanj bolesti. Sudionici

intervencijske skupine izvjestavali su o prosje¢no 58.6 minuta vjezbe dnevno (vjezbe istezanja,
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kardiovaskularne vjezbe kao S$to je hodanje), a sudionici iz kontrolne skupine o 47.4 minuta

vjezbe dnevno.

Svi sudionici bili su evaluirani u dvije vremenske tocke, odnosno 2 puta. Prvo mjerenje (T1)
sudionika intervencijske skupine provedeno je prije pocetka sudjelovanja na satovima plesa, a
drugo mjerenje (T2) nakon 10-tog sata plesa. Sest sudionika sudjelovalo je uzastopno na 10
satova plesa, dok su 2 sudionika pohadala 10 sati plesa iz logistic¢kih razloga (prijevoz, briga za
bolesne clanove obitelji). Prosje¢no vrijeme izmedu prvog (T1) i drugog (T2) mjerenja
sudionika intervencijske skupine iznosilo je 4,5 mjeseci. Procjena kontrolne, bez-kontaktne
skupine, takoder bila je provedena u dvije vremenske tocke (T1) i (T2), no oni nisu pohadali
satove plesa. Prosjecno vrijeme izmedu prvog (T1) i drugog (T2) mjerenja preklapalo se s
mjerenjem sudionika plesne intervencije te je prosje¢no vrijeme izmedu prvog (T1) i drugog

(T2) mjerenja iznosilo 4 mjeseca.

Satove plesa vodila su dva instruktora plesa, obucena za metodu plesa za Parkinsonovu bolest,
a sastojao se od 10-20 sudionika (nisu svi sudionici bili uklju¢eni u studiju). Trajanje sata
iznosilo je 85 min, a odrZzavao se jednom tjedno. Sat programa plesa za Parkinsonovu bolest
sastojao se od 3 dijela (svaki dio sata trajao je 20 min) prema sljedecoj strukturi. U uvodnom
dijelu programa sudionici su bili poticani da se usmjere na disanje i kretanje. Instruktor je
demonstrirao pokrete, nakon ¢ega su sudionici izvodili sekvence pokreta na svoj nacin, posebno
za svaki dio tijela. U srednjem dijelu programa sudionici su pozicionirani tako da stoje uz stolice
za koje su se pridrzavali rukama te su vjezbali usvajanje prijenosa tezine 1 balansa. Premda se
cijeli plesni sat mogao dovrsiti u sjedeéem polozaju, sudionici studije mogli su izvesti sve
vjezbe u stojeCem poloZaju. Instruktor je demonstrirao pokrete, a sudionici su ponavljali
pokrete prvo na lijevoj strani tijela, a zatim na desnoj strani tijela. U zavrsnom dijelu programa
sudionici su pozicionirani u srediSte plesnog podija te izvodili seriju koreografskih plesnih
pokreta (razne plesne forme baleta, jazz-a, brodvejskog stila plesa), improvizirajuce pokrete
na principu zrcaljenja ili slobodnim stilom kretanja po podiju 20 minuta. Pokreti su se izvodili
najmanje 2 puta, uz glazbu i bez. Svaki sat zavrsavao je u formaciji plesnog kruga, u kojem
su sudionici stajali okrenuti licem jedni prema drugima te se drzali za ruke i dijelili puls (npr.

stisak ruke) osobi pokraj sebe, S§to im je davalo spoznaju da su dio skupine te da dijele iskustva.

Mjerenja su se provodila na 3 podru¢ja ishoda: motori¢ko funkcioniranje, kognitivno
funkcioniranje i emotivno blagostanje/kvaliteta zivota. Testiranje se provodilo u sveuciliSnom
istrazivackom laboratoriju od strane iskusnog neovisnog promatraca ukljucujuci prvo (T1) i

drugo (T2) mjerenje. Sudionici su tijekom procjene bili oznaceni kodom i1 upuceni da ne
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razgovaraju o iskustvu u programu kako bi ispitivaC ostao nepristran. Procjena je prosjecno
trajala 2 sata ukljucujudi stanke, kako bi se izbjeglo umaranje te odrzala paznja i motiviranost
tijekom mjerenja. Svi sudionici su neovisno o testiranju primili svoju redovnu propisanu
farmakolosku terapiju na prvom (T1) (radi stabiliziranja motorickih 1 kognitivnih simptoma) i
drugom mjerenju (T2) (kako bi se reducirao utjecaj prethodnog iskustva mjerenja). Takoder,
istrazivaci su koristili dvije verzije testova (ukoliko je sudionik na prvom mjerenju rjeSavao
prvu verziju testa, na drugom mjerenju mu se ponudila alternativna verzija) kako bi reducirali
utjecaj prethodnog iskustva mjerenja, te je svaka verzija bila posebno naznacena i evidentirana.
Drugo mjerenje (T2) provedeno je naistom mjestu kao i prvo mjerenje (T1), u isto vrijeme i

sudionici su takoder primili svoju redovitu farmakolosku terapiju.

Procjena motori¢kog funkcioniranja provodila se pomocu ljestvica; Timed-Up-and-Go , Gait
Speed test, Standing Balance Test. Kognitivno funkcioniranje pomocu ljestvica; Test of
Everyday Attention , Verbal Fluency, Alternate Uses , Digit Span Forward and Backward test.
Emocionalno dobrostanje/ kvaliteta zivota pomocu ljestvica; Geriatric Depression Scale , Falls

Efficacy Scale-International i Parkinson’s Disease Questionnaire-39.

Modificirana Hoehn i Yahr ljestvica (H & Y scale) upotrijebljena je kako bi se odredio stadij
simptoma bolesti, Mini-Mental State Exam (MMSE) se koristio za procjenu kognitivnog
funkcioniranja te provjeru postojanja demencije. Negativni ishodi programa, npr. padovi na
satu plesa mjereni su od strane instruktora, a umor tijekom procjene od strane procjenjivaca.
Pacijenti su redovito izvjeStavali o koli¢ini primljene doze farmakoloske terapije te su se

podatci biljezili.

Dobiveni rezultati istrazivanja u skladu su s rezultatima prethodnih istraZivanja, koja pokazuju
da se kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti poboljSava cjelokupna kvaliteta Zivota nakon
pohadanja satova plesa Takoder, sudjelovanje u satovima plesa doprinijelo je povecanju
socijalne mreZe te njegovanju odnosa putem plesa, a moguce je i da osjecaj pripadanja zajednici
moze pomoc¢i motivirati sudionike na tjedno pohadanje satova. Rezultati sugeriraju da ples
moze pomoci reducirati strah od padova kod ljudi oboljelih od Parkinsonove bolesti, zbog
poucavanja strategija sigurnog mijenjanja polozaja na satu plesa (npr. premjestanje iz sjedeceg
u stajaci poloZzaj upotrebljavajuéi stolicu za potporu). Sudionici su bili poticani da stabiliziraju
svoja stopala te ih drze razmaknuta u Sirini ramena, vjezbali su nagnuti se prema naprijed
sjede¢i u stolici 1 biti svjesni prijenosa tezine prije ustajanja sa stolice. Stajajuci 1 koristeci
stolicu za oslonac, sudionici su bili poticani da prebace tezinu s jedne noge na drugu lagano

njisuci se. Pokreti su se uvjezbavali sve dok sudionici nisu osjetili da se mogu sigurno ustati sa
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stolca bez oslonca. Vjezbanje ovih strategija moze se generalizirati i pomo¢i u smanjenju
ograniCenja izvedbe ostalih aktivnosti, Sto dovodi do povecane neovisnosti izvan plesnog
programa. Naposljetku, neugodnost i strah od negativnih procjena drugih zbog simptoma
Parkinsonove bolesti moze uzrokovati anksioznost te sati plesa posebno osmisljeni za osobe
oboljele od Parkinsonove bolesti mogu omoguciti sudionicima koji se osjecaju manje

samopouzdano zbog simptoma bolesti da privremeno zaborave da imaju kroni¢nu bolest.

U intervencijskoj skupini znacajan pozitivan utjecaj plesa pokazao se na sljede¢im podrucjima;
motoricko funkcioniranje (brzina hoda), kognitivnho funkcioniranje (prebacivanje paznje,
odrzavanje paznje), emocionalno blagostanje/kvaliteta zivota (smanjenje zabrinutosti zbog
padova i smanjenje depresivnih simptoma). Sudionici kontrolne skupine na podrucju
motorickog funkcioniranja ostvarili su znacajan pozitivan rezultat u balansu, a znacajan
negativan u brzini hoda. Usporedbom ostvarenih rezultata izmedu skupina na prvom i drugom
mjerenju, znacajnu pozitivnu razliku ostvarila je intervencijska skupina na podrucju
kognitivnog funkcioniranja (prebacivanje paznje), motorickog funkcioniranja (brzina hoda) i

emocionalnog blagostanja/ kvalitete zivota (zabrinutost zbog padova).

Nalazi ukazuju da je ples potencijalni medij za viSedimenzionalno poboljSanje (motorike,
kognicije, emocionalnog blagostanja/kvalitete Zivota) kod osoba oboljelih od Parkinsonove
bolesti. Najvece poboljsanje izmjereno je u prebacivanju paznje. Ples poboljsava prebacivanje
paznje kod oboljelih zato $to podrazumijeva sposobnost povezivanja jednog pokreta sa
sljede¢im 1 izmjenu motorickih zadataka. Takoder, ne moZze se zanemariti utjecaj ritma 1 glazbe

koji su mogli doprinijeti potencijalnom kretanju.

Mclntosh 1 sur., (1997) dokazali su da ritmi¢na auditorna stimulacija (RAS) moZe utjecati na
motori¢ki odgovor kod neurodegenerativnih bolesti poput Parkinsonove. Glazba je blisko
povezana s plesom i na taj nain moze utjecati na promjene motorickog i kognitivnog
funkcioniranja, pomoc¢u plesa motoricke i kognitivne neurolo§ke mreze komuniciraju i jacaju.
Stoga, sukladno rezultatima ovoga istrazivanja (a i prethodnih) autori su zakljucili da ples moze
postati znacajna intervencija sa Sirokim spektrom djelovanja na funkcioniranje osoba oboljelih

od Parkinsonove bolesti.
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3.2.2. KazaliSte u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

Primjena kazalista kao komplementarne metode u rehabilitaciji osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti vrlo je malo istrazivana. Nakon S$to su talijanski istrazivac¢i Modugno i
sur. (2010) te Mirabella i sur. (2017) prvi istrazili i potvrdili znacajnost utjecaja kazalisnih
intervencija na poboljSanje kvalitete Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti, u novije
vrijeme probudio se interes i ostalih istrazivaca, poput Calabria i sur. (2024), kako bi dodatno
istrazili viSedimenzionalne dobrobiti kazalisne metode na cjelokupno funkcioniranje oboljelih
te njihovu kvalitetu zivota. Istrazivanja ukazuju kako primjena kazaliSta kao komplementarne
metode pozitivno utjeCe na anksioznost, depresiju, kogniciju, kvalitetu spavanja, percepciju
socijalne podrSke, funkcionalnu neovisnost, emocionalno blagostanje, stigmu, motoricke

simptome oboljelih te u konacnici kvalitetu zivota oboljelih.

Kazalisna metoda (eng. theater-related-method) je novija terapeutska metoda koja se koristi
metodom kazalista kao oblikom terapije u kojoj pacijenti u suradnji s profesionalnim glumcima
uvjezbavaju tekst i dramatiziraju ga. Glumci posjeduju tehnike, vjestine 1 iskustvo koje mogu
koristiti u svrhu poticanja sudionika na emocionalno izrazavanje putem glasa i tijela te na taj
nacin utjecati na njihovu percepciju. Najveca vaznost primjene kazaliSne metode u terapijske
svrhe jest pracenje rezultata iskustva sudionika koji nastupaju u javnosti. Biti u moguénosti
glumiti pred publikom moze dodatno naglasiti novu sliku o sebi koja nastaje u predstavi.
Najveca vaznost primjene kazaliSne metode u terapijske svrhe jest pracenje rezultata iskustva

sudionika koji nastupaju u javnosti (Bogdanovi¢, 2023).

Modugno i sur. (2010) su proveli istrazivanje koje se odnosi na primjernu kazaliSne metode kao
komplementarne metode u rehabilitaciji Parkinsonove bolesti. Pretpostavka od koje su krenuli
je da se pomoc¢u komplementarne metode terapijskog kazaliSta mogu smanjiti klinicki simptomi
bolesti te povecati kvaliteta Zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti i to u¢inkovitije od ostalih
komplementarnih terapija. Potreba uspostavljanja kontrole nad vlastitom posturom i socijalnim
funkcioniranjem cesta je u aktivnostima svakodnevnog Zivota kod oboljelih te je slicna
kazalisSnim aktivnostima (kontrola vlastitog tijela i uspostava socijalnih interakcija u grupi).
Pacijenti tijekom ovog tipa terapije trebaju biti svjesni svakog pokreta koji izvode i kontrolirati
ga te u isto vrijeme pokazati i odredene emocije. Tijekom i nakon nastupa takoder trebaju biti
u medusobnoj interakciji i druZziti se. KazaliSna metoda na taj nacin doprinosi intrinzi¢noj
motivaciji 1 rehabilitaciji pacijenata. KazaliSte moze doprinijeti 1 stabilnom poboljSanju

klinickim simptoma 1 kvalitete Zivota.
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U ovom istrazivanju autori su usporedili kazaliSnu terapiju s fizioterapijom te uobicajenim

nefarmakolo$kim tretmanom Parkinosonove bolesti.

U istrazivanje su bila uklju¢ena 24 vanjska pacijenta jedinice za lijeCenje Parkinsonove bolesti
Neuromed bolnice u Italiji. Kriteriji za uklju¢ivanje pacijenata u istrazivanje bili su sljedeéi:
idiopatski oblik Parkinsonove bolesti, Hoehn i Yahr stadij 2—4, stabilno lije¢enje L-dopom i L-
dopa agonistima, odsutnost tezih senzornih poteSkoc¢a (vidnih ili sluSnih) te odsutnost tezih
poremecaja kretanja. Tijekom istrazivanja pacijentima je dopuStena upotreba dopaminergi¢ne
terapije ( L-dopa +/-dopaminergi¢ni agonisti). Ukoliko je bilo potrebno, terapija se korigirala,
ovisno o klini¢koj progresiji simptoma. Pretpostavljalo se da se ne¢e moc¢i sustavno kontrolirati
upotreba antidepresiva i hipnotika, no na kraju istrazivanja ispostavilo se da su bili jednako

distribuirani u obje skupine.

Za sudjelovanje u kazali$noj radionici rehabilitacijskog programa (kazali$na skupina) izabrano
je 12 pacijenta, a drugih 12 pacijenata ukljuceno je u standardni program rehabilitacije bazirane
na fizioterapiji (kontrolna skupina). Kako bi naznacili koji pacijent je ¢lan koje skupine,
istrazivaci su razvili sljedece procedure: uparili su po dva pacijenta u odnosu na dob, spol,
godine, dijagnozu i farmakolosku terapiju na najbolji moguéi nacin, a potom su slucajno
izabrali sudionike za kazaliSnu i kontrolnu skupinu. Pacijenti su znali da sudjeluju u
istrazivanju, no s ciljem sprjecavanja prigovora istrazivaci nisu rekli ¢lanovima jedne skupine

koje iskustvo ocekuje ¢lanove druge skupine.

Pacijenti su praceni dva puta mjese¢no. Cetiri pacijenta (2 iz kazali$ne skupine i 2 iz kontrolne
skupine) nisu sudjelovala do kraja istraZivanja. Dva pacijenta napustila su istrazivanje tijekom
prve godine, a dva nakon druge godine sudjelovanja. Njihovi podatci nisu ukljuceni u rezultate
ovoga istrazivanja, zbog nemogucnosti usporedbe rezultata. Preostali pacijenti sudjelovali su u

programu rehabilitacije u trajanju od 70-80%.

Svi pacijenti prosli su inicijalnu klinicku procjenu (TO) , nakon 1. godine (T1), nakon 2. godine
(T2) te nakon 3. godine (T3) rehabilitacijskog programa. Nepristran neurolog evaluirao je

rezultate.

Rezultati su se mjerili pomocu 5 klini¢kih ljestvica: 1) The Unified Parkinson®s Disease Rating
Scale (UPDRS), 2) The Parkinson®s Disease Quality of Life Scale (PDQ39), 3) The Epworth

Sleepiness Scale , 4) Hamilton Depression Rating Scale, 5) The Schwab and England Scale.
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Koristeno je nekoliko klinickih skala jer su istraziva¢i namjeravali procijeniti sveukupnu
kvalitetu zivota pacijenata iz $to viSe razlicitih perspektiva. Procjene su se uvijek provodile u
,,on“ fazi bolesti, 30 do 60 min nakon evidentirane primjene doze levodope (razlika od 100 do

200 ml Sto je bilo vazno za daljnju obradu rezultata istrazivanja).

Program fizioterapijske rehabilitacije vodila su dva fizioterapeuta, a sastojao se od
individualnih vjezbi u trajanju 2-3-sata dnevno, 3 dana u tjednu, odnosno 18 sati mjesecno
tijekom 3 godine. Cilj je bio prevenirati osteoartikularnu rigidnost, kontrakture, atrofiju,
posturalnu abnormalnost te poticati posturalne reakcije, vjezbanje balansa, hoda i povecati
toleranciju na fizi¢ko optereCenje. Program se sastojao od kardiovaskularnih vjezbi, vjezbi
istezanja prsnog koSa, vjezbi za jacanje posture, treninga hoda (kretanje naprijed, natrag,
lateralno, s preprekama), vjezbi balansa (hod na petama, prstima, lateralno, s krizanjem nogu,
po povrSinama razli¢itih tekstura), vjezbe opustanja (istezanje cijelog tijela, vjezbe disanja,

pasivna mobilizacija).

Program kazali$ne radionice (eng. Therapeutic Theater Workshop) vodili su profesionalani
glumci (zaposlenici lokalnog kazalista) u trajanju od 6 sati dnevno, 2 dana zaredom, 1 ili 2 puta

mjesecno (18 h mjesecno) tijekom 3 godine.

Uvodni dio kazalisne radionice (20 min) fokusirao se na vjezbanje osnovnih vjestina poput
kontrole disanja, uspravnog odrzavanja posture, hoda te koordinacije pokreta. Takoder, u
uvodnom dijelu radionice provodile su se vjeZbe glasovnog zagrijavanja (stopala na podu-
uspravno sjedenje na stolici, masaza i taping prsa, ruke na trbuhu- pomicanje abdominalnih
miSica, dijafragmalno disanje, vokalno glasanje samoglasnika i suglasnika tiho, glasno, dugo,
kratko, uzlazno, silazno sa zatvorenim i otvorenim ustima, vjeZbe mimi¢ne muskulature-
pomicanje maske, istrazivanje razliCitih ekspresija lica, rotacija jezika unutar 1 van zuba,
ispustanje glasova uz smijeh...). Drugi dio radionice (40 min) odnosio se na pripremu za scenu,
odnosno njegov cilj bio je usvojiti pozicioniranje (u odnosu na prostor i ostale sudionike) i
kretanje na pozornici (pravocrtno u liniji i u krugu) te komunikaciju (paralelan govor, govor s
razli¢ite udaljenosti, razli¢itog ritma te izraZzavanje razli¢itih emocionalnih stanja- sreca, tuga,
strah, ljutnja, senzualnost). Zavrs$ni, tre¢i dio radionice, odnosio se na nastupanje na pozornici
(5 h). Nakon $to su sudionici Kreirali scene i gledaliste, izvodili su prethodno tehnicki uvjezbane
tocke. Pacijenti su poucavani kako da pristupe kazaliSnom tekstu i analiziraju ga. U drugom
dijelu radionice prizore su uvjezbavali samostalno, u grupama ili s glumcima baziraju¢i se na
improvizaciji. S ciljem rekreiranja na pozornici, ponasanja i emocija koje su se mogle pojaviti

u svakodnevnom zivotu, prizori (tekstovi) su uvijek bili zadani od strane voditelja. Kroz
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uvjezbavanje prizora pacijenti su se mogli izraziti te medusobno komunicirati verbalno 1
neverbalno. Nakon nekog vremena uvjezbavanja, pojedini pacijenti sami su napisali scenarij te

ga prezentirali pred skupinom uz pomo¢ redatelja.

Na inicijalnom mjerenju (TO) rezultati svih sudionika bili su homogeni, odnosno nije bilo
statisticki znacajne razlike izmedu skupina s obzirom na dob, tezinu simptoma te Hoehn i Yahr
stadij bolesti. I kontrolna i1 kazaliSna skupina su tijekom 3 godine (TO-T3) bile vrlo blizu
statistiCki znaCajnog poboljSanja (iako ono nije potvrdeno) u odnosu na koli¢inu primanja doze
levodope. Kod kazalisne skupine znacajno je da nije evidentirano niti jedno povecanje doze
levodope u periodu od prvog do posljednjeg mjerenja (TO-T3), dok je kod kontrolne skupine

doza levodope bila povecana.

Takoder, na rezultatima mjerenja kod svih klinickih ljestvica vrijeme se pokazalo kao znacajan
¢imbenik, osim na UPDSR1 i UPDRS4, §to ukazuje na to da se kod veéine mjerenja znacajna

promjena dogodila u nekoj vremenskoj tocci tijekom 3 godine.

Usporedba rezultata parova pokazuje da su se rezultati mjerenja nemotorickih simptoma
mijenjali vrlo rano, ¢esto tijekom prve godine programa (T0-T1), dok su se motoric¢ki simptomi
na UPDRS3 ljestvici mijenjali znatno sporije te je razlika u postignutim rezultatima bila vidljiva

tek nakon druge godine programa.

Cimbenik skupine pokazao se zna¢ajnim na rezultatima ljestvice UPDRS 1. Usporedba rezultata
parova u odnosu na skupinu ukazala je da je glavna razlika izmedu rezultata kontrolne 1
kazali$ne skupine postala znacajna u drugoj (T2) i tre¢oj (T3) godini programa i to u korist

kazali$ne skupine.

Znacajna razlika izmedu ostvarenih rezultata pokazala se na sljede¢im ljestvicama; Epworth
Sleepiness Scale, Hamilton Depression Rating Scales, Schwab and England Scale, UPDRS1,
UPDRS3 i UPDRS4, te na 3 subskale PDQ39 (emocionalno blagostanje , stigma, socijalna
podrska). Pacijenti kazaliSne skupine pokazali su veliko poboljSanje u ve¢ini nemotorickih
klini¢kih ljestvica, a u manjoj mjeri na UPDRS3 ljestvici, premda su rezultati kontrolne skupine

tijekom vremena ostali znacajno nepromijenjeni.

Zakljucno, na inicijalnom mjerenju (TO), kognitivni status sudionika obje skupine bio je
homogen (UPDRS1, PDQ39 emocionalno blagostanje, PDQ39 stigma - nije postojala
statisticki znacajna razlika). Jedina razlika se odnosila na osjecaj socijalne podrske, pacijenti

kazaliSne skupine su na samom inicijalnom mjerenju osjecali manju socijalnu podrsku od
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kontrolne skupine. Nemotoricki simptomi kazaliSne skupine su se tijekom vremena
sudjelovanja konzistentno povecavali, za razliku od motori¢kih simptoma. Nakon godinu dana
programa rezultati mjerenja ukazali su na poboljSanje raspolozenja, kvalitete spavanja i
percepcije socijalne podrske (znacajno poboljSanje na Hamilton Depression Rating Scale,
Epworth Sleepiness Scale, PDQ39 -socijalna podrska) u odnosu na inicijalnu procjenu (TO-
T1).

Svi prethodno spomenuti parametri poboljsali su se usporedujuci rezultate mjerenja nakon 2.
godine programa s rezultatima nakon 1. godine (T1- T2). Takoder, u istom razdoblju je
izmjereno i znacajno poboljSanje na podrucjima funkcionalne neovisnosti, emocionalnog
blagostanja i stigme. Naposljetku, rezultati mjerenja nakon 2. godine (T0-T2) programa
ukazuju da su se motoricki simptomi znacajno poboljSali. Kazali$na skupina postigla je jasan 1
znacajan napredak kroz cjelokupno vrijeme trajanja rehabilitacije putem terapijskog kazaliSnog
programa, dok kontrolna skupina putem fizioterapijskog programa, usporedujué¢i dobivene

rezultate s poCetnima, nije postigla znacajan napredak kroz vrijeme.

Opisano istrazivanje je prvi puta dokazalo da aktivno kazaliSte ima pozitivan i stabilan utjecaj
na kognitivno, emocionalno i motoricko funkcioniranje $to poboljsava cjelokupnu kvalitetu
Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti. Kako bi nastupali na pozornici, pacijenti moraju
kontrolirati 1 uskladiti svoje kretanje, razmisljanje i emocije. Takoder, kazaliSte zahtjeva visoki
stupanj socijalnih interakcija 1 promovira socijalizaciju umanjujuéi osjecaj izolacije koji
naglaSavaju oboljeli pacijenti. Moguce je da zahvaljujuc¢i svim nabrojanim elementima, aktivno
kazaliSte duboko motivira pacijente omogucavajuci im priliku da povrate samopouzdanje i

razviju vecu samokontrolu.

3.3.  Upotreba asisitivne tehnologije u poboljSanju kvalitete Zivota osoba oboljelih

od Parkinsonove bholesti

»Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije, asistivna tehnologija (AT) je krovni pojam
za asistivne uredaje 1 s njima povezane sustave 1 usluge. Asistivni uredaj je bilo koji vanjski
proizvod (ukljucujuci opremu, instrumente ili softver), posebno proizveden ili komercijalno
dostupan, ¢ija je primarna svrha odrzati ili poboljSati funkcioniranje i neovisnost djece s

teSko¢ama u razvoju, osoba s invaliditetom 1 starijih osoba, sprijeciti nastanak sekundarnih
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zdravstvenih teskoca, a time utjecati na cjelokupnu kvalitetu zivota® (WHO, 2022, prema
Pinjatela, Bonetti i Martinec, 2023).

Asistivni uredaji pomazu u odrzavanju ili poboljSavanju funkcioniranja osoba vezanog uz
kogniciju, komunikaciju, sluh, pokretljivost, vid i brigu o sebi ¢ime se omogucuje njihovo
zdravlje, dobrobit, ukljucenost i sudjelovanje. Asistivna tehnologija moze pomoc¢i ljudima u
svim aspektima svakodnevnog zivota ukljucujuci obrazovanje, zaposljavanje, rekreaciju,
slobodno vrijeme te druge aktivnosti dnevnog zivota poput brige o sebi i Citanja. Takoder,
asistivna tehnologija moze pozitivno utjecati na osobu, njezinu obitelj 1 prijatelje te ima Sire

socioekonomske koristi za pojedinca i drustvo (WHO 2024).

3.3.1. Kategorizacija i klasifikacija asistivnih uredaja

AT uredaji mogu se podijeliti u 7 kategorija prema njihovoj namjeni: 1) pozicioniranje, 2)
mobilnost, 3) augmentativna i alternativna komunikacija, 4) pristup racunalu, 5) prilagodene
igracke/igre, 6) prilagodena okolina i 7) pomagala za nastavu (Bryant i Bryant 2003, prema
lowa Center for Assistive Technologies Educations and Research- ICATER 2024). Ovakva
kategorizacija olakSava pronalazenje optimalnog asistivnog rjeSenja izmedu velikog broja

asistivnih pomagala za svakog pojedinca, ovisno o individualnim potrebama i teSko¢ama.

Osim prema namjeni, AT se moZe klasificirati prema razini tehnologije potrebne za njezinu
upotrebu. Vazno je istaknuti kako asistivni uredaji, odnosno pomagala ne moraju uvijek biti
sofisticirani ra¢unalni elektroni¢ki uredaji, ve¢ to mogu biti i jednostavni predmeti poput npr.
majice s magnetnim gumbom, ukoliko ispunjavaju svrhu asistivne tehnologije §to je odrzavanje
1 poboljSanje izvodenja aktivnosti dnevnoga zivota u kojima osoba s obzirom na dijagnozu ima

poteskoca.

Medunarodna organizacija za standardizaciju (ISO) iz 2022. godine (http://www.eastin.eu)

dijeli asistivne tehnologije prema funkciji na 11 glavnih kategorija koje se dalje dijele u
podkategorije.
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3.3.2. Procjena poreba za asistivnom tehnologijom

Proces implementacije odgovaraju¢e AT korisniku ukljucuje pocjenu od strane struc¢njaka.
Procjena podrazumijeva prikupljanje i analiziranje informacija o osobi s teSko¢ama u cilju

pronalazenja optimalnog asistivnog rjeSenja (Federici i sur., 2015).

Prema ICATER (2024) prvo se razmatraju low-tech asistivna rjeSenja, a zatim high-tech
asistivna rjesenja. Cilj procjene je identificirati snage, potrebe, podrucja djelovanja i aktivnosti

te evidentirati napredak, odnosno izvrsiti procjenu i evaluaciju na temelju odredenog programa.

Prema mnogim autorima najvaznija stavka pri provedbi procjene asistivne tehnologije jest
sveoobuhvatnost, odnosno razmatranje svih potreba korisnika u svakodnevnom zivotu s
optimalnim rjeSenjem asistivne tehnologije. Takoder, klju¢no je uzeti u obzir mogucnosti i
teSkoce pojedinca, njegove preferencije, okolinu u kojoj se krece i boravi te mogucénost
nastajanja psihickih i fizickih promjena koje su obiljezje kroni¢nog oboljenja i koje bi mogle

utjecati na koriStenje asistivne tehnologije.

Postoji vise modela procjene za asistivnu tehnologiju koji se koriste u praksi: HAAT (eng.The
Human Activity Assistive Technology), CAT (eng. The Comprehensive Assistive Technology),
SETT (eng. Student, Environment, Task i Tools ), MPT (eng. Matching Person ad Technology),
WATI (eng. Wisconsin Assistive Technology Initiative) i ATA (Assistive Technology
Assessment) model. Neki od prethodno navedenih modela, npr. MPT 1 WATI ukljucuju veliki
broj mjernih instrumenta i listi za odabir, opservaciju i evaluaciju potrebe te primjenu asistivne
tehnologije. WATI liste procjene prevedene su na hrvatski jezik i prikazane u Pinjatela i
Vincekovi¢ (2023).

3.3.3. Prikaz istrazivanja o upotrebi asistivne tehnologije u poboljSanju kvalitete zivota

osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

Kroni¢na bolest poput Parkinsonove bolesti ograni¢avaju¢i je ¢imbenik u aktivnostima
svakodnevnog Zivota §to moze dovesti do frustracije, apatije, anksioznosti, depresije i izolacije
zbog Cega je od kljucne vaznosti pomoc¢i osobama oboljelim od Parkinsonove bolesti povecati
samostalnost i neovisnost u izvodenju aktivnosti svakodnevnog Zivota upotrebom odgovarajuce

asistivne tehnologije.
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Klinic¢ki pregledi uobicajeno se obavljaju u rijetkim vremenskim intervalima i pruzaju kratki
uvid u simptome Parkinsonove bolesti, naj¢es¢e u tom trenutku, te u potpunosti ne odrazavaju
pacijentov svakodnevni zivot i funkcioniranje, ukljucujuci i njegove drustvene aktivnosti
(Perissinotto i sur., 2019). Prepoznato je da progresija motorickih i nemotori¢kih simptoma
Parkinsonove bolesti moze uzrokovati promjene u socijalizaciji oboljelih osoba poput
namjernog socijalnog povlacenja, odnosno izbjegavanja drustvenog sudjelovanja i interakcija
s ljudima (Perepezko i sur., 2019 ). Socijalna izolacija (objektivni nedostatak drustvenih veza)
1 usamljenost (subjektivno stanje koje karakteriziraju negativni osjecaji zbog nize razine
socijalnog kontakta od Zeljene) doprinose smanjenoj kvaliteti Zivota i dobrobiti (de Jong

Gierveld, Van Tilburg i Dykstra, 2006).

Asistivna tehnologija moze pomoc¢i osobama oboljelim od Parkinsonove bolesti povecati
samostalnost 1 neovisnost u izvodenju aktivnosti svakodnevnog Zivota (hodanje, hranjenje,
oblacenje, komunikacija, itd...), neovisno radi li se o primitivnim asistivnim rjeSenjima poput
Stapa i hodalice ili naprednim poput sofisticiranih ra¢unalnih sustava, omoguciti sudjelovanje
u svakodnevnim aktivnostima kod kuce i u zajednici te poboljsati kvalitetu Zivota. U danasnje
vrijeme upotreba informacijske i komunikacijske tehnologije ima vaznu ulogu u upravljanju

socijalnom izolacijom i usamljeno$¢u (Chen i Schulz, 2016).

Pregledom literature moze se zakljuciti da je fokus istrazivaca najviSe bio usmjeren na
ispitivanje utjecaja upotrebe asistivnih pomagala na mobilnost osoba oboljelih od Parkinsonove
bolesti. Prema Garcia-Bustillo i sur. (2022) propisivanje asistivnih pomagala moze varirati
ovisno o razli¢itim klinickim praksama 1 organizaciji zdravstvenog sustava. Prakse standardnih
smjernica preporucuju da propisivanje asistivnih proizvoda trebaju provoditi kvalificirani
strunjaci. Osim toga, Cesto je teSko odrediti koje je asistivnho rjeSenje najprikladnije za
pacijente oboljele od Parkinsonove bolesti sukladno njihovim potrebama i sposobnostima te za

sada ne postoje znanstveno utemeljene smjernice za odabir odgovarajucih asistivnih uredaja.

Unato¢ primjeni farmakoloSke terapije 1 komplementarnih rehabilitacijskih metoda tijekom
vremena dolazi do progresije bolesti te se asistivna pomagala tradicionalno preporucuju za
podrsku pri teSko¢ama hoda ¢iji je cilj odrzati ravnotezu oboljele osobe, povecati njihovo
samopouzdanje i sigurnost te podrzati neovisnost u aktivnostima svakodnevnog Zivota $to je
dulje moguce (Bateni i Maki, 2005, prema Garcia-Bustillo i sur., 2022). Danas postoji veliki

izbor asistivnih proizvoda , neki od njih su standardni proizvodi poput Stapova, Staka, hodalica,
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kolica a neki od njih su kompleksna asistivna rjeSenja koja uklju¢uju moguce dodatke ili

izmjene poput vizualnog vodica.

Cilj istrazivanja Garcia-Bustillo i sur. (2022) bio je osigurati pregled najrelevantnijih dostupnih
znanstvenih dokaza o koriStenju asistivnih pomagala za mobilnosti osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti. U istrazivanje je ukljuceno 17 stru¢nih ¢lanaka pretrazivanih u sljede¢im
bazama podataka: Web of Science, ScienceDirect, PubMed, Scopus i Cochrane. Svi ¢lanci su
ispitivali utjecaj primjene asistivnih pomagala na mobilnost osoba oboljelih od idiopatskog
oblika Parkinsonove bolesti. Dobiveni rezultati ukazuju da su istrazivaéi u ispitivanju primjene
asistivnih pomagala za mobilnost najvise ispitivali primjenu sljede¢ih pomagala: standardnog
Stapa (70%), Stapa s laserom (30%), Stapa koji se moze prilagoditi (10%), raznih vrsta hodalica
(standardna hodalica, hodalica na dva kotaca, hodalica na ¢etiri kota¢a, motorizirana hodalica)
(41,18%), hodalice s 1 bez vizualnih znakova (29,41%) te ostale asistivne uredaje poput zvucnih
ili vibracijskih metronoma i pametnih naocala ( 23,53%) . Takoder, primije¢ena su znacajna
poboljsanja u brzini hoda, duljini koraka i smanjenju smrzavanja hoda upotrebom vizualnih
(41, 18%) 1 auditivnih znakova (17,6%). Vizualna podrska, posebice laserska svjetla
inkorporirana u standardni Stap znacajnije su utjecala na brzinu hoda i duzinu koraka u
usporedbi sa Stapom bez vizualne podrske, jednako kao i metronomi. Upotreba lasernog svjetla
na standardnom $tapu i hodalici pokazala se zna¢ajnom za smanjenje broja i ucestalosti padova.
lako asistivna rjeSenja poboljSavaju samopouzdanje jo§ su uvijek ograni¢ene znanstvene
spoznaje o ucinkovitosti asistivnih proizvoda na parametre hoda i funkcionalnu sposobnost
osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti. Takoder, postoji potreba za longitudinalnim,
multicentricnim, randomiziranim, nepristranim 1 kontroliranim istrazivanjima koja koriste
asistivna pomagala u kontekstu aktivnosti svakodnevnog Zivota kako bi se dobili najrelevantniji

znanstveni dokazi.

Vrlo malo dosadasnjih istrazivanja se fokusiralo na dizajniranje i razvijanje informacijsko-
komunikacijskih rjeSenja koja su specificno usmjerena na socijalnu izolaciju 1 osjecaj
usamljenosti osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti (Thangavel, Memedi i Hedstrom, 2024).
Informacijsko-komunikacijska rjeSenja namijenjena osobama oboljelim od Parkinsonove
bolesti uglavnom su razvijena za pracenje i1 procjenu simptoma bolesti kako bi se pruzili
optimalni i individualizirani tretmani (Kenny i sur., 2022) te osnazivanje korisnika U
upravljanju svojom bolesti (Memedi i sur., 2018). Osim toga, zbog simptoma Parkinsonove
bolesti neki ljudi imaju problema s pristupom internetskoj podrsci ili koristenju tehnologije

(Gerritzen i sur., 2022) zbog Cega je vazno razumjeti prepreke s kojima se susreéu osobe
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oboljele od Parkinsonove bolesti u vezi sa socijalizacijom i koriStenjem tehnologije tijekom
razvoja informacijsko-komunikacijskih rjeSenja za upravljanje drustvenom izolacijom i
usamljenos¢u (Thangavel, Memedi 1 Hedstrom, 2024). Postojece platforme za
videokonferencije poput Zoom-a (Zoom Video Communication, Inc) i Skype-a (Skype
Technologies Microsoft) omogucuju pojedincima povezivanje sa svojim prijateljima,
¢lanovima obitelji 1 kolegama u stvarnom vremenu putem video poziva. Sli¢no tome, platforme
socijalnih medija poput Facebook-a (Meta Platforms Inc) omogucuju prostor za povezivanje
ljudi sa svojim voljenima na daljinu. Medutim, vazno je prepoznati da prethodno spomenuta
jedinstvena rjeSenja mozda nece biti ucinkovita za specifiénu skupinu ljudi poput osoba
oboljelih od Parkinsonove bolesti. Umjesto toga, informacijsko-komunikacijska rjeSenja
moraju biti viSe prilagodena specificnim potrebama razli¢itih pojedinaca i skupina, odnosno
treba biti zadovoljen raznovrsni raspon njihovih specifi¢nih potreba, iskustava i preferencija
(Thangavel, Memedi i Hedstrom, 2022).

Cilj istrazivaca bio je istraziti socijalna iskustva i drustvene potrebe osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti na osnovu kojih bi se mogla temeljiti potencijalna informacijsko-
komunikacijsko tehnoloska rjeSenja usmjerena na ublazavanje njihove socijalne izolacije i
usamljenosti. Provedeno istraZivanje ispituje jaz izmedu postoje¢ih  informativno-
komunikacijskih rjeSenja i realnih potreba osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti, istrazujuci
prepreke 1 drusStvene potrebe u kontekstu druStvene izolacije, usamljenosti 1 korisStenja

tehnologije medu osobama oboljelim od Parkinsonove bolesti.

Ocekivani rezultati istrazivanja bili su dvojaki. Prvo, nastojao se dobiti uvid u sveobuhvatno
razumijevanje prepreka i izazova s kojima se suocavaju osobe oboljele od Parkinsonove bolesti
u kontekstu drustvene izolacije, usamljenosti i koristenja tehnologije. Pretpostavljalo se da bi
dobivene informacije mogle doprinijeti razvoju prilagodenih informacijsko-komunikacijskih
rjesenja 1 strategija koje ucinkovito ciljaju na specificne izazove. Drugo, istrazivanje je trebalo
identificirati druStvene potrebe osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti, omogucujuci
formuliranje okvira utemeljenog na dokazima za dizajniranje informacijsko-komunikacijskih
rjeSenja koja zadovoljavaju te potrebe. Pomoc¢u dobivenih rezultata nastojao se dobiti uvid u
realne potrebe 1 teSkoce s kojima se susrecu osobe oboljele od Parkinsonove bolesti te ¢ije bi
spoznaje posljedi¢no mogle dovesti do poboljSanja kvalitete zivota i drustvenih veza osoba

oboljelih od Parkinsonove bolesti.
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Kvalitativno istraZivanje provedeno je u Svicarskoj u periodu od 2019. do 2022. godine. Kriterij
za ukljucivanje sudionika u istrazivanje bio je minimalna starosna dob 50 godina,
dijagnosticirana Parkinsonova bolest, dovoljno razumijevanje cilja i svrhe istrazivanja te
sposobnost davanja pristanka za sudjelovanje u istrazivanju. Osobe za koje je primijeceno da
imaju kognitivne teskoce te ne mogu dati relevantne odgovore iskljuene su iz istrazivanja.
Takoder su pozvani i ¢lanovi obitelji 1 prijatelji sudionika da sudjeluju u istrazivanju. Podatci
istrazivanja prikupljani su u 2 faze. Tijekom prve faze prikupljanja podataka 2019. i 2021.
godine intervjuirano je 9 zdravstvenih djelatnika (lije¢nici, medicinski tehniari i ¢lanovi
rehabilitacijskog tima fizioterapeut, radni terapeut i socijalni radnik) i 16 osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti te clanovi njihovih obitelji. Tijekom druge faze prikupljanja podataka
2022. godine formirane su 2 fokusne grupe, a svaka fokusna grupa sastojala se od 4 osobe
oboljele od Parkinsonove bolesti kako bi se dobio uvid u njihove potrebe i identificirali nacini
upravljanja drustvenom izolacijom 1 usamljeno$¢u. Rasprave su bile fokusirane na 3 teme:
mehanizmi suocavanja sa socijalnom izolacijom 1 usamljeno$c¢u; socijalna komunikacija,
socijalno sudjelovanje i socijalna pripadnost; tehnoloSke prepreke i potrebe. Te su teme
definirane na temelju uvida rezultata dobivenih tijekom pocetnih individualnih razgovora s
osobama oboljelim od Parkinsonove bolesti te iz prethodnog pregleda literature. Za analizu oba

skupa podataka i identificiranje klju¢nih tema koriStena je tematska analiza.

Rezultati istraZivanja pokazali su da se osobe oboljele od Parkinsonove bolesti zbog umora,
psiholoskog stanja, stigme 1 nuspojava lijekova svakodnevno susrecu s preprekama koje utjecu
na njihov socijalni zivot te sukladno motorickim i kognitivnim teSkocama koje su posljedica
Parkinsonove bolesti imaju zna¢ajne poteSkoce pri upotrebljavanju tipkovnice 1 misa, pamcéenju
lozinki te navigacijom kroz sloZene aplikacije. Medutim, kako bi upravljali svojom socijalnom
izolacijom i usamljenos¢u te povecali ukljuc¢enost u socijalne aktivnosti, oboljele osobe
predlazu lako i jednostavno rjeSenje koje bi im omogucilo veée sudjelovanje u digitalnoj

zajednici prema njihovim interesima i omoguéilo komunikaciju s drugima.

Autori sugeriraju da nova informacijsko-komunikacijska tehnoloska rjesenja usmjerena na
socijalnu izolaciju i usamljenost osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti trebaju uzeti u obzir
prepreke koje ograni¢avaju druStvene aktivnosti korisnika i koriStenje tehnologije. S obzirom
na Sirok raspon potreba i1 prepreka s kojima se susre¢u oboljele osobe, svrsishodnije je usvojiti
pristupe dizajna usmjerene prema korisnicima koji naglasavaju vaznost aktivnog sudjelovanja

krajnjih korisnika u procesu dizajna. Oboljelim osobama informacijsko-komunikacijsko
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rjesenje trebalo bi pomo¢i u socijalizaciji kroz znacajke koje aktivno poticu socijalizaciju i
angazman. To se moze posti¢i osiguravanjem prilagodenog sadrzaja, kreiranjem mrezne
zajednice, mreznih dogadaja, podsjetnika ili uputa za sudjelovanje u socijalnim aktivnostima.
Kako bi se poboljsala dostupnost informacijsko-komunikacijskih rjeSenja za osobe oboljele od
Parkinsonove bolesti programeri bi trebali razmisliti o integraciji asistivno tehnoloskih znacajki
u aplikacije, poput prepoznavanja glasa, pretvaranja govora u tekst ili prepoznavanja glasovnih
naredbi Sto bi omogucilo pristup platformi osobama koje imaju teSkoc¢e s upotrebom misa ili
tipkovnice (standardne 1 prilagodene) na nacin da diktiraju tekst ili se kre¢u programom pomocu
glasovnih naredbi. Medutim, vazno je ponuditi rjeSenja i osobama ¢iji su problemi s govorom
prevladavajuéi te standardne tehnologije prepoznavanja glasa mozda nece biti u¢inkovite, zbog
Cega bi se trebao razviti specijalizirani softver i prilagodbe kako bi se zadovoljile jedinstvene
govorne potrebe osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti, osiguravajuc¢i korisna i jednostavna

za koriStenje informacijsko-komunikacijska rjeSenja.

3.4. Procjena kvalitete zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti

S vremenom su se u metodici otkrivanja kvalitete Zivota dogodile mnoge znacajne promjene.
Najvaznija promjena je prijelaz od procjene temeljene na dojmovima stru¢njaka k pojedincevoj
osobnoj prosudbi. Danasnja istrazivanja su multidimenzionalnija, a posebna pozornost se
pridaje standardizaciji upitnika i jezi¢noj prilagodbi. Podcjenjivanje funkcionalnog statusa ili
nekih fizikalnih simptoma (npr. bol), prema prosudbi ispitivaca, ili pak precjenjivanje
psiholoskih stanja (tjeskoba, depresija, distres) ¢ini otkrivanje kvalitete Zivota kompleksnom

(Kovac, 2017).

Mjerenje kvalitete Zivota moze biti genericko ili specificno. ,,Genericka studija procjenjuje
cjelokupno bolesnikovo zdravlje (tjelesno 1 mentalno) istrazujuci razlicite tipove ili stupnjeve
bolesti, oblike lijeCenja ili intervencija u okviru demografskih ili kulturoloskih podskupina“
(O’Boyle 1 sur., 2002, prema Kovac, 2017). Specificna mjerenja kvalitete zivota u odnosu na
odredenu bolest ukljucuju osobe s istom dijagnozom i vezana su uz one aspekte bolesti koji su
relevantni po misljenju pacijenta i1 klinicara. UobiCajen pristup je kombinacija generi¢kog 1

specifi¢nog upitnika za neku bolest (Kovac, 2017).
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Ljestvice koje procjenjuju kvalitetu zivota u Parkinsonovoj bolesti (eng. Health-Related
Quality-of-Life Scales in Parkinson's Disease — HrQoL PD) imaju vaznu ulogu kod pracéenja
pacijenta, a vecina raspolozivih ljestvica ovisi o samoprocjeni bolesnika. Medu generickim
ljestvicama najc¢esce koriStene u Parkinsonovoj bolesti su Sickness Impact Profile (SIP) i Short-
Form Health Status Survey (SF-36). Specifi¢ne ljestvice za Parkinsonovu bolest ukljucuju
Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39) i Parkinson's Diseas Quality of Life
Questionnaire (PDQL) (Martinez i sur., 2011).

Deljak (2019) je u svom radu navela najc¢esce koriStene testove kojima se procjenjuje kvaliteta

zivota vezana uz zdravlje oboljelih od Parkinsonove bolesti.

3.4.1. Pacijentu orijentiran pristup (eng. patient-centered care)

U novije vrijeme sve viSe se pridaje znacaj modelu skrbi orijentiranom prema pacijentu.
Koncept ,,patient-centered care* podrazumijeva partnerski odnos stru¢njaka i pacijenta s
ciljem osnazivanja i poticanja aktivnog sudjelovanja pacijenta u donosenja odluka tijekom
procesa lije¢enja. Pruzajuéi pacijentu potrebnu edukaciju o vlastitom zdravlju, savjetovanjem
o moguénostima lije¢enja, emotivnu potporu, kontinuirani i jednostavan pristup lijecenju,
stvara se temelj za pacijentovo samostalno skrbljenje o sebi. Detaljan plan skrbi izraduje se na
temelju individualnih preferencija pacijenta. Skrb usmjerena na pacijenta postize se aktivnom
suradnjom, odnosno kolaborativnim odnosom izmedu pruZatelja usluga, pacijenata i ¢lanova
njihovih obitelji. Na primjer, za pacijente s demencijom, ukljucivanje njegovatelja u razgovore
0 zdravstvenoj skrbi, pomaze odrediti koje su mogucnosti lijeCenja i podrske najizvedivije
(Siemens i sur., 2011). Pristup usmjeren na pacijenta uzima u obzir pacijentove emocionalne i
socijalne potrebe. Rezultati istrazivanja Sheng i sur. (2017) pokazuju da 85% pacijenata s
kroni¢nom boli Zivi s depresijom. lako je prepoznavanje i lijecenje uzroka fizicke boli vazno,
istovremeno rjeSavanje problema mentalnog zdravlja moZze dovesti do boljih ukupnih
zdravstvenih ishoda. Poznavanje pacijentovih vrijednosti, odnosno sustava vjerovanja
pokazalo se takoder kao vrlo znacajno. IstraZivanje o vjerskim i duhovnim uvjerenjima
Americkog drustva za lijeCenje boli koje je proveo Puchalski (2001) ukazuju da je 76%
pacijenata koristilo osobnu molitvu za ublaZzavanje boli. Znanje o pacijentovim vrijednostima i
sustavima vjerovanja moze pomoci u pruzanju podrske tijekom lijeCenja. Takoder, upoznatost
sa socioekonomskim funkcioniranjem pacijenta pruzateljima usluga moze pomo¢i kako bi se

preporucile prikladnije opcije lijecenja (dostupne 1 financijski prihvatljive), a razumijevanje
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socioekonomskog konteksta pacijenta moze biti ¢imbenik koji treba uzeti u obzir pri ispitivanju

etiologije zdravstvenog stanja pacijenta (Weinick, Bayron i Bierman, 2005).

Ukljucivanje obitelji oboljelog 1 njemu bliskih osoba u sam proces skrbi, pruzanje emotivne
potpore i edukacije, omogucuje bolju pripremu i podnosenje raznih komplikacija koje su
sastavni dio progresije bolesti. Pacijenti kojima je pruzena potpora obitelji u pravilu su
mentalno zdraviji, lakSe se nose s tegobama 1 bolje se pridrzavaju preporuka strucnjaka, dok
obitelj oboljelog koji samostalno skrbi o sebi podnosi manje napora, pod manjim je pritiskom i
samim time osobno pokazuju bolje fizicko i psihicko stanje (Fereshtehnejad, 2016).
Motiviranost pacijenta za dugogodis$nje lijeCenje Cesto je niska, posebice kada je svjestan
progresije. Takoder, razli¢ite negativne posljedice samog lijeCenja mogu dodatno otezati
postojece zdravstveno stanje. Suradljivosti se moZe doprinijeti aktivnijim ukljuc¢ivanjem
pacijenta u lije¢enje. Veca suradljivost rezultira u¢inkovitijim lijecenjem, ¢ime se 1 stavovi
pacijenta prema kroni¢noj, kompleksnoj bolesti poput Parkinsonove bolesti poboljsavaju, a

indeks kvalitete Zivota raste.

3.4.2. Timski pristup u poboljsanju kvalitete zivota oboljelih od Parkinsonove bolesti

Uvazavaju¢i Cinjenicu kako suradnja doprinosi poboljSanju kvalitete skrbi za pacijente, od
djelatnika koji sudjeluju u skrbi sve vise se zahtjeva da rade zajedno kako bi podijelili stru¢nost,
znanje i vjestine. Transdisciplinarnost u skrbi nadilazi disciplinarne granice, odnosno temelji se
na dijeljenju znanja, vjestina 1 zajednickom donoSenju odluka, stavlja fokus na probleme
svakodnevnog Zivota pojedinca te ukljucuje pacijente, njihove obitelji i ¢lanove zajednice u
planiranje i donosenje odluka (Van Bewer, 2017). U transdisciplinarnoj skrbi ¢lanovi tima se
udruzuju, izraduju 1 dijele kreirani konceptualni terapijski okvir koji sadrzi koncepte, teorije 1
pristupe svih disciplina, a ¢iji se glavni dio odnosi na definiranje realnih problema i rjeSenja u
svakodnevnom Zivotu pacijenta. U interdisciplinarnoj skrbi svi stru¢njaci rade zajedno u
rjeSavanju zajednickog problema, ali iz pojedina¢nih disciplinarnih perspektiva (Van Bewer,
2017). Multidisciplinarna skrb, s druge strane, organizirana je paralelno ili uzastopno, iz okvira
specifi¢nih za pojedinu disciplinu kako bi se rijeSile postojece teskoce (Van Bewer, 2017).
Preferirani model skrbi razlikuje se ovisno o pacijentu i profilu bolesti te lokalnoj zdravstvenoj
infrastrukturi. Multidisciplinarna skrb trenutno je najuvrjezeniji model skrbi za osobe oboljele
od Parkinsonove bolesti. Komponente multidisciplinarnog tima za Parkinsonovu bolest

znacajno se razlikuju, ovisno o lokalnoj praksi i dostupnosti srodnih zdravstvenih radnika

33



(Qamar i sur., 2017). Zbog heterogenosti koriStenih intervencija i ishoda, dokazi o
multidisciplinarnoj rehabilitaciji u Parkinsonovoj bolesti ostaju ogranieni i ne otkrivaju
dosljedne dugoro¢ne dobrobiti, osobito za objektivne motoricke ishode (Trend i sur., 2002 ).
Nasuprot tome, subjektivne mjere ishoda opcenito su dale pozitivne rezultate, ali se placebo
ucinak namjenskih srodnih zdravstvenih intervencija unutar okruzenja klinickog ispitivanja ne
moze zanemariti. Medutim, takoder se moze tvrditi da intervencije multidisciplinarnog tima
nisu podlozne testiranju u eksperimentalnim okruzenjima, za razliku od drugih pojedinacnih
intervencija u medicinskim istrazivanjima. Van der Marck i sur. (2013) istrazivali su ucinke
multidisciplinarne skrbi u Kanadi te su rezultati istrazivanja pokazali poboljSanje u kvaliteti
zivota, motorickim funkcijama, smanjenju depresije i socijalnom funkcioniranju i nakon 8
mjeseci. Medutim, kasnije su van der Marck i sur. (2013) objavili znac¢ajnu studiju IMPACT
(eng. Integrated multidisciplinary care in Parkinson's disease) u Nizozemskoj, usporedujuci
intervencije integrirane skrbi u zajednici s onima koje su pruzale uobicajenu skrb. Skupina
pacijenata koja je bila ukljucena u integriranu skrb u zajednici postigla je malo bolje rezultate
od kontrolne skupine (uobic¢ajena multidisciplinarna skrb u klinici) na podrucjima invaliditeta
1 kvaliteti zivota, €iji je u¢inak nakon kratkog vremena nestao s obzirom na bolest. Rezultati
ovoga istrazivanja sugeriraju da su potrebni razliCiti pristupi kako bi se postigle znacajnije
koristi intervencija jer multidisciplinarna intervencija zahtijeva konstantne intervencije kako bi
se odrzale dugoro¢ne koristi. Ferrazzoli i sur. (2018) proucavali su u¢inke 4-tjedne intenzivne
bolnicke terapije u Italiji. Nakon 3 mjeseca samo je PDQ-39 pokazao poboljsanje, ali ne i druge
objektivne mjere motorickih ishoda. Potencijalna ogranicenja za provedbu ucinkovite
multidisciplinarne intervencije su udaljenost, nedovoljna stru¢nost medu razli¢itim
zdravstvenim struénjacima, loSa interdisciplinarna suradnja i visoki troSkovi. Nadalje,
multidisciplinarna skrb cesto zahtijeva da pacijenti mijenjaju razli¢ita klinicka okruZenja,
iziskuju¢i dodatno vrijeme ¢ekanja i putovanja za rutinske preglede ili srodne zdravstvene

terapije.

3.4.3. Pruzanje skrbi u zajednici

Cak i u ranom stadiju bolesti, pacijenti s Parkinsonovom bolesti naglasavaju ogranienja
tjelesnog funkcioniranja, a rana rehabilitacija kljucna je za odrzavanje funkcija (Claesson,
Stahle i Johansson, 2019). Medutim, rezultati istraZivanja koje su proveli Chivers Seymour i
sur. (2019) ukazuju da kucna fizioterapijska intervencija nije rezultirala smanjenjem ucestalosti

padova. Grupni teCajevi vjezbi ravnoteze u zajednici kod bolesnika u ranom stadiju
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Parkinsonove bolesti, prema subjektivnoj procjeni pacijenata, mogu dovesti do poboljsanja
kontrole ravnoteze, a istovremeno zadovoljavaju njihove drustvene i emocionalne potrebe
(Claesson, Stéhle i Johansson, 2019). KoriStenjem modela simulacije primijenjenog u
Nacionalnoj zdravstvenoj sluzbi u Ujedinjenom Kraljevstvu, preusmjeravanje usluga pacijenata
s Parkinsonovom bolesti iz bolnice u zajednicu, omogucilo je smanjenje bolnickih intervencija
za Cetvrtinu te smanjenje bolnickog osoblja za tre¢inu. Procjenjuje se da ¢e se bolnicki troskovi
lijecenja smanjiti za 26%, $to dovodi do ukupne ustede od 10% u ukupnim troskovima lijeCenja

bolesnika s Parkinsonovom bolesti (Lebcir i sur., 2017).

Jedan od najuspjesnijih modela skrbi u zajednici je model ParkinsonNet u Nizozemskoj
(Munneke, 2014, prema Strabi¢ 2018), gdje posebno educirani terapeuti provode medicinske i
srodne zdravstvene intervencije unutar integriranih regionalnih mreza rasprSenih diljem zemlje.
Kreiran je 2004. godine u Nizozemskoj od strane neurologa Bloema i fizioterapeuta Munnekea,
koji su zakljucili da postoji manjak specificnog znanja o Parkinsonovoj bolesti. Ovaj koncept
rezultirao je povecanjem kvalitete Zivota oboljelih te prebacivanjem skrbi na lokalne sustave
(Munneke, 2014, prema Strabi¢ 2018).

3.5. Uloga edukacijskog rehabilitatora u rehabilitaciji osoba s Parkinsonovom bolesti

Edukacijski rehabilitator, sa steCenim znanjima iz podrucja motorickih poremecaja 1 kroni¢nih
bolesti te kreativnih 1 art/ekspresivnih terapija moZe utjecati na motoricku, emocionalnu,
osjetilnu i socijalnu komponentu kod osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti. Poticanjem
navedenih komponenata kroz primjenu kreativnih 1 art/ekspresivnih terapija moze se postici
opustanje i zadovoljstvo osobe te uskladenost s vanjskim podrazajima §to posljedi¢no dovodi
do psihofizicke homeostaze. Takoder, kreativne terapije mogu pomoci osobi s Parkinsonovom
bolesti da se lakSe suoci sa simptomima bolesti, poboljSa svoje motoricko, kognitivno i
socijalno funkcioniranje, otkrije novi nafin samoizraZavanja, izmijeni narusenu sliku o sebi te
posljedi¢no poboljsa kvalitetu zivota. Zbog heterogene klinicke slike, ¢este progresije bolesti i
mogucih dodatnih psihofizickih komplikacija, potrebno je individualno pristupiti u kreiranju
rehabilitacijskog plana. U sklopu edukacijsko-rehabilitacijskog tretmana, edukacijski
rehabilitator moze predloziti provodenje likovne terapije, dramske terapije, glazboterapije,

biblioterapije ili terapije plesom i pokretom kao glavnih medija terapije, uzimaju¢i u obzir
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potrebe, interese 1 mogucnosti pojedinca (Pinjatela, 2015, prema Pavlini¢, 2018). Primjena
suportivnih metoda poput vodene imaginacije, relaksacije 1 vjezbe disanja moze utjecati na
boleséu naruSeno stanje Covjekova duha, aktualizaciju kreativnih potencijala osobe i
predstavljati vrlo u¢inkovite nefarmakoloske metode u kontroli boli, tretiranju anksioznosti 1
razvijanju mehanizama suocavanja s medicinskim postupcima (Miholi¢, Prstaci¢ i Nikoli¢,
2013). S obzirom da su simptomi Parkinsonove bolesti fizicki vidljivi (tremor, teSkoce u
komunikaciji, hod sitnim koracima, posturalna nestabilnost, salivacija, seboreja, urinarna
inkontinencija), vanjska manifestacija bolesti znacajno naruSava pojedincevu sliku o sebi, kao
1 dozivljaj svog tijela. Karakteristicni motoricki simptomi Parkinsonove bolesti ( posturalna
nestabilnost, hod sitnim koracima, smrzavanje hoda) 1 nemotori¢ki simptomi (apatija,
depresija, demencija) negativno utje¢u na mobilnost i izvodenje aktivnosti svakodnevnog
zivota kod kuce i u zajednici. Osobe oboljele od Parkinsonove bolesti zbog navedenih simptoma
mogu se socijalno izolirati (ili biti izolirane) 1 u velikoj mjeri ovisiti o tudoj pomo¢i, najcesce
Clanova obitelji 1 njegovatelja. S ciljem olakSavanja realizacije, omogucéavanja sudjelovanja,
postizanja samostalnosti i neovisnosti u aktivnostima svakodnevnog zivota, edukacijski
rehabilitator moZze procijeniti, predloziti, odabrati 1 educirati pojedinca, ¢lanove njegove
obitelji ili njegovatelja o primjeni razliCitih asistivnih pomagala te poboljsati kvalitetu Zivota

osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti..

3.6. Primjena suportivnih terapija u poboljSanju kvalitete Zzivota oboljelih od

Parkinsonove bolesti u Republici Hrvatskoj

Danas su u Republici Hrvatskoj za lijecenje osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti dostupne
sve moderne farmakoloske i kirurSke metode lije¢enja, odnosno svi lijekovi iz razli€itih skupina
koji se uzimaju u obliku tableta ili naljepaka, ali i svi ostali diferentniji oblici lijeenja, poput
tzv. duodopa pumpe kojom se lijek primjenjuje izravno u crijeva i tzv. apomorfinske pumpe
putem Kkoje se lijek kontinuirano primjenjuje supkutano te tzv. duboke mozgovne stimulacije
(engl. Deep Brain Stimulation — DBS).

Komplementarne 1 suportivne terapije predstavljaju vazan segment cjelokupne strategije
lije¢enja bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti. Kontinuirana neurorehabilitacija najéesce
se provodi multidisciplinarno, a ukljucuje razli¢ite komplementarne pristupe poput
fizioterapije, radne terapije, terapije govora, kognitivnog treninga i prehrane (Vuleti¢, 2019) te

je osobama oboljelim od Parkinsonove bolesti pretezno dostupna u veé¢im gradovima diljem
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Hrvatske, odnosno klinickim bolni¢kim centrima. Komponente multidisciplinarnog tima za
Parkinsonovu bolest najceS¢e se razlikuju, ovisno o lokalnoj praksi te dostupnosti i
prepoznatosti srodnih zdravstvenih i ne-zdravstvenih radnika. Pregledom dostupne literature o
primjeni art terapija u rehabilitaciji osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti u Hrvatskoj
klinickoj praksi za sada nema podataka, iz cega se moze zakljuciti da s obzirom na suvremene
spoznaje 0 raznim metodama i pristupima u lijeCenju u Republici Hrvatskoj postoji prostor i
potreba za proSirenjem multidisciplinarnog tima, odnosno za reorganizacijom
multidisciplinarne klinicke prakse te otvaranjem i usmjeravanjem prema transdisciplinarnosti

u lijeCenju Parkinsonove bolesti.

Edukacijski-rehabilitatori su stru¢njaci koji se obrazuju u Republici Hrvatskoj iz podrucja
edukacije 1 rehabilitacije te podrucja kreativnih i1 art/ekspresivnih terapija na diplomskom
studiju Rehabilitacija, sofrologija, kreativne i art/ekspresivne terapije na Sveucilistu u Zagrebu,

Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu.

Provedeno istrazivanje o primjeni asistivne tehnologije u Republici Hrvatskoj kojim su
obuhvacene perspektive neizravnih korisnika asistivne tehnologije (roditelja djece s teSko¢ama
urazvoju), izravnih korisnika (osoba s invaliditetom) i stru¢njaka (Pinjatela, Bonetti i Martinec,
2023) ukazuje da najveci broj ispitanika prije koriStenja asistivne tehnologije nije o njoj znao
niSta ili je znao samo osnovne stvari. Takoder, najvec¢i broj ispitanika na koriStenje asistivne
tehnologije upucen je od strane stru¢njaka ili udruga. Prema korisnicima, naju¢inkovitiji nacini
informiranja i1 podizanja svijesti o asistivnoj tehnologiji su drustvene mreze, radionice 1 javne
tribine te mrezne stranice 1 plakati. Upotreba asistivne tehnologija omogucila je najvec¢em broju
ispitanika potpunu samostalnost. Ipak, dio korisnika navodi kako unato¢ primjeni asistivne
tehnologije imaju konstantnu potrebu za tudom pomo¢i ili nadzorom pri izvedbi aktivnosti.
Najveéi broj ispitanika navodi sljedece poteskoce: visoka cijena problem nabave asistivne
tehnologije, nedovoljna drzavna subvencija u nabavi, nepostojanje ili slaba suradnja stru¢nog
tima za odabir asistivne tehnologije, slabo informiranje i podrSka o nabavi asistivne tehnologije
od strane stru¢njaka, nejasne i nepotpune instrukcije za koriStenje asistivne tehnologije 1
frustracije tijekom pocetnog koriStenja te pogreSna procjena potrebe za asistivnom
tehnologijom od strane stru¢njaka. Kada je rije¢ o edukacijama o koriStenju asistivnih
tehnologija, ali i informiranju o novim, modernijim dostignu¢ima, znacajnu ulogu ima
konferencija ATAAC koja se svake godine odrzava u Zagrebu (ATAAC, 2024).
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4. Zakljucak

Parkinsonova bolest je sporo progresivna, neurodegenerativna bolest koja se javlja u 2-3%
populacije starije od 65 godina te je jedna od naj¢es¢ih i najbrze rastuéih neurodegenerativnih
bolesti u svijetu. Zahvaljujuci razvoju suvremenih terapijskih mogucnosti, danas je oboljelima
od Parkinsonove bolesti znacajno unaprijedena kvaliteta i duljina Zivota. Kreativne terapije
mogu pomo¢i osobi oboljeloj od Parkinsonove bolesti da se lakse suoci sa simptomima bolesti,
poboljsa svoje motoricko, kognitivno i socijalno  funkcioniranje, otkrije novi nacin
samoizrazavanja, izmijeni naruSenu sliku o sebi te posljedi¢no poboljsa kvalitetu Zivota. Nalazi
istrazivanja ukazuju da su ples i aktivno kazaliSte potencijalni terapijski medij za poboljSanje
motorike, kognicije, emocionalnog blagostanja 1 kvalitete Zivota osoba oboljelih od
Parkinsonove bolesti. Sa steCenim znanjima iz podrucja motoric¢kih poremecaja i kroni¢nih
bolesti te kreativnih i art/ekspresivnih terapija, edukacijski rehabilitator moze utjecati na
emocionalnu, osjetilnu, socijalnu i motoricku komponentu osoba oboljelih od Parkinsonove
bolesti. Poticanjem navedenih komponenata kroz primjenu kreativnih i art/ekspresivnih terapija
moze se posti¢i opustanje i zadovoljstvo osobe te uskladenost s vanjskim podrazajima S$to
posljedi¢no dovodi do psihofizicke homeostaze.

Sve vise znanstvenih dokaza ukazuje na prednosti modela pruzanja skrbi u zajednici u
usporedbi s pruzanjem uobicajene skrbi u klinikama za osobe oboljele od Parkinsonove bolesti.
Progresija Parkinsonove bolesti dovodi oboljele osobe do funkcionalnog ogranic¢enja $to moze
rezultirati smanjenom sposobnosti ili nemogucénoscu realizacije aktivnosti svakodnevnog
zivota poput hodanja, kupanja, oblacenja, hranjenja, pisanja itd. Zadovoljavanje osnovnih
zivotnih potreba objektivan je uvjet za postizanje kvalitete zivota, a upravo na tom aspektu
oboljele osobe mogu ovisiti o tudoj pomoc¢i sto najées¢e dovodi do frustracije, anksioznosti,
depresije i socijalne izolacije zbog ¢ega je od klju¢ne vaznosti pomoc¢i osobama oboljelim od
Parkinsonove bolesti povecati samostalnost 1 neovisnost u izvodenju aktivnosti svakodnevnog
Zivota upotrebom odgovarajuce asistivne tehnologije. Unato¢ primjeni farmakoloske terapije 1
komplementarnih rehabilitacijskih metoda tijekom vremena dolazi do progresije bolesti te se
asistivna pomagala tradicionalno preporucuju za podrsku pri teSko¢ama hoda ¢iji je cilj odrzati
ravnotezu oboljele osobe, povecati njihovo samopouzdanje 1 sigurnost te podrzati neovisnost u
aktivnostima svakodnevnog zivota §to je dulje moguce. Provedena istrazivanja ukazuju da
vizualna podrSka, posebice laserska svjetla inkorporirana u standardni $tap znacajno utjecu na

brzinu hoda 1 duzinu koraka osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti , jednako kao 1 metronomi,
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a upotreba lasernog svjetla na standardnom Stapu i hodalici pokazala se znacajnom za
smanjenje broja i1 ucestalosti padova. Takoder, oboljele osobe naglasavaju potrebu za
osiguravanjem informacijsko-komunikacijskih rjesenja koja bi im trebala pomo¢i u
socijalizaciji kroz znaCajke koje aktivno potiCu socijalizaciju 1 angazman (osiguravanje
prilagodenog sadrzaja, kreiranje mrezne zajednice, mreznih dogadaja, podsjetnika i uputa za
sudjelovanje u socijalnim aktivnostima). Kako bi se olaksala realizacija, odnosno omogucilo
sudjelovanje, postizanje samostalnosti i neovisnosti u aktivnostima svakodnevnog Zivota,
edukacijski rehabilitator moze procijeniti, predloziti, odabrati i educirati pojedinca, ¢lanove
njegove obitelji ili njegovatelja o primjeni razli¢itih asistivnih pomagala te poboljsati kvalitetu
zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti. Uklju¢ivanje obitelji oboljelog i njemu bliskih
osoba u sam proces skrbi te pruzanje emotivne potpore i edukacije, omogucuje bolju kvalitetu
Zivota osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti te lakSe podnoSenje raznih komplikacija koje su

sastavni dio progresije bolesti.
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