Pas cu pas
prin boala
Parkinson

Scurt ghid pentru tine
Si cei care te insotesc






CUVANT INAINTE

Acest material a fost creat pentru dumneavoastra si cei
dragi dumneavoastra. Poate ca sunteti o persoana care
traieste cu boala Parkinson sau poate ca ingrijiti pe cineva
drag care se confrunta cu aceasta afectiune. Indiferent de
situatie, vrem sa stiti ca nu sunteti singur. intelegem c3, in
momentul in care apare diagnosticul de boala Parkinson,
apar si multe intrebari, temeri, emotii contradictorii si uneori
chiar sentimentul de pierdere a controlului asupra propriei
vieti. Totusi, aceasta boald nu defineste cine sunteti voi,
persoanele cu boala Parkinson, si nici nu va ia valoarea sau
demnitatea.

Scopul acestui material este sa ofere intelegere, sprijin si
incurajare. Veti gasi aici explicatii clare despre ce este boala
Parkinson, cum se manifesta si ce optiuni exista pentru a
o gestiona. Vrem sa va oferim un limbaj comun pentru a
putea comunica mai usor cu echipa medicald. Cunoasterea
este o forma de putere, iar atunci cand intelegem ce ni se
intdmpla, putem lua decizii mai informate si putem péastra
un sentiment de control asupra propriei vieti.

Este important sa subliniem ca acest material nu este un
manual de tratament si nu inlocuieste sfatul medicului
neurolog sau al echipei de ingrijire. El nu este menit sa ofere
retete medicale, ci sa creeze o punte de comunicare intre
tine si profesionistii din sanatate. Astfel, veti putea pune
intrebarile potrivite, veti putea intelege mai bine explicatiile
medicului si veti putea lua decizii informate pentru
dumneavoastra sau pentru persoana draga dumneavoastra.
Acest material poate fi citit pe indelete, in ritmul fiecaruia.

Poate fi parcurs de la inceput pana la sfarsit sau consultat
pe capitole, atunci cand apare o intrebare concreta. Este un




instrument flexibil, menit sa fie aldturi de dumneavoastra in
flecare etapa a parcursului cu boala Parkinson.

Daca traiti cu boala Parkinson, vrem sa stiti ca nu sunteti
singur(a). Milioane de oameni din intreaga lume trec prin
experiente asemanatoare, iarimpreuna cu sprijinul medicilor,
al familiei si al comunitatii, este posibil sa construiti o viata
plina de sens si de bucurii.

Daca ingrijiti pe cineva drag cu boala Parkinson, vrem sa va
recunoastem curajul si daruirea. Stim ca rolul de apartinator
nu este intotdeauna usor si adesea presupune eforturi
emotionale si fizice. Acest material ofera informatii, sugestii
siincurajari pentru a face fata mai bine provocarilor de zi cu
zi.

In paginile urmatoare, vom porni impreuna intr-o cal&torie
de intelegere si de sprijin.

Nu putem opri vantul, dar putem invata sa manevram
panzele.

V& dedicam acest scurt ghid dumneavoastra, pacientilor cu
boala Parkinson si celor care sunt alaturi de dumneavoastra,
cu respect si solidaritate.
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CE ESTE BOALA PARKINSON?
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Boala Parkinson este o afectiune neurologica progresiva,
care apare atunci cand un anumit grup de celule nervoase
(neuroni) din creier incepe sa se deterioreze si sa nu
mai functioneze la fel ca inainte. Aceste celule produc o
substanta chimica numita dopamina, care joaca un rol
esential in controlul miscarilor si al multor alte functii.

Pe masura ce numarul acestor neuroni scade, nivelul de
dopamina din creier devine insuficient. Aceasta lipsa de
dopamina este responsabila in principal de simptomele
motorii ale bolii Parkinson: miscari incetinite (bradikinezie),
rigiditate muscularg, tremor de repaus si tulburari de mers
sau echilibru.

insa boala Parkinson nu se limiteaza doar la dopamina.
Sunt afectati si alti neuroni si alte substante chimice din
creier, ceea ce explica aparitia unor simptome non-motorii
(nelegate de miscare), ca de exemplu: tulburadri de somn,
constipatie, oboseald, anxietate, depresie, probleme de
memorie sau dureri.

Un aspect important de retinut este ca fiecare persoana
cu boala Parkinson are propria varianta a bolii. La unii
predomina tremorul, la altii lentoarea sau dificultatile de
mers. La unii simptomele non-motorii apar devreme, la altii
mult mai tarziu. Aceasta diversitate face ca experienta bolii
sa fie unica pentru fiecare individ.
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Cine poate fi afectat '

De obicei, boala Parkinson apare in jurul varstei de 60 de
ani, insa nu este o regula absoluta. Exista persoane care
primesc diagnosticul mai devreme, chiarinainte de 50 de ani,
cazuri cunoscute drept boala Parkinson cu debut timpuriu.
Aceasta variabilitate este influentata de factori genetici, de
mediu si de stilul de viata.

Datele epidemiologice arata ca boala Parkinson afecteaza
aproximativ 1% dintre persoanele peste 60 de ani si pana
la 4% dintre persoanele peste 80 de ani. Totusi, flecare caz
are propria evolutie, iar statisticile sunt doar orientative.

A tréi cu boala Parkinson :

A trai cu boala Parkinson inseamna a parcurge o calatorie
unica, diferita pentru fiecare persoana. Unii se confrunta
mai ales cu tremorul, altii cu rigiditatea, iar pentru multi,
simptomele non-motorii — precum oboseala, tulburarile de
somn sau anxietatea — pot fi chiar mai deranjante. Fiecare
drum este personal, iar comparatiile cu alti pacienti nu sunt
utile.

Ceea ce este comun insa tuturor este faptul ca exista multe
modalitati prin care viata poate fi traita cu demnitate, sens
si bucurie, chiar si cu Parkinson. O alimentatie echilibrata,
exercitiile fizice adaptate, odihna bund, mentinerea
activitatilor cognitive si a relatiilor sociale sunt la fel de
importante ca tratamentul medicamentos.

Este firesc ca uneori sa apara ingrijorare sau teama in fata
schimbarilor. Dar aceste emotii nu trebuie s& umbreasca
intreaga viata. Parkinson nu defineste cine sunteti. Va puteti
construi in continuare rutinele, pasiunile si proiectele, poate
in ritm diferit sau cu adaptari, dar cu aceeasi valoare si
frumusete.

Un alt aspect important este ca nu sunteti singuri. Familia,




prietenii, echipa medicald, alti pacienti si organizatiile
dedicate bolii Parkinson pot fi alaturi de dumneavoastra.
Impreund, sprijinul lor poate transforma dificultatile in pasi

mai usor de parcurs.

Michael J. Fox spunea:

* ,Realitatea este ca lucrurile se schimba; intrebarea
este: cum voi percepe acea schimbare si sunt dispus sa
merg odata cu ea?”. Aceasta este cheia: sa invatam sa
acceptam schimbarea, sa ne adaptam si sa gasim mereu
resurse de speranta si de sens.
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‘De ce eu? Cum apare boala Parkinson?_ F

Una dintre primele intrebari pe care multi oameni si le pun
dupa ce primesc diagnosticul de boala Parkinson este: ,De
ce eu?”. Este o intrebare fireasca, incarcatd de emotie, care
poate aduce cu sine sentimente de vinovatie, teama sau
neputinta. Atunci cand primiti diagnosticul, este normal sa
apara ganduride vina: ,Oare am facut ceva gresit? Oare daca
as fi avut un alt tip de alimentatie, daca as fi facut mai mult
sport sau as fi avut mai putin stres, nu as fi avut Parkinson?”
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Raspunsul simplu este acesta: nu este vina ta. Boala
Parkinson nu este cauzata de o greseala personala sau
de o alegere gresita in viata. Ea este rezultatul unui proces
biologic complex, influentat de foarte multi factori, asupra
carora avem foarte putin control.

Ce se intampla in creier?

Substanta neagra Ganglionii bazali
Aici exista neuroni care ® Primesc dopamina
produc dopamina, un de la neuronii din

"mesager” chimic necesar substanta neagra

entru producerea miscarii ..
P P 7 ® Controleaza miscarea




in boala Parkinson, sunt mai putine celule in creier care
produc si stocheaza dopamina. Aceasta duce la dificultati
legate de miscare.

Boala Parkinson este recunoscuta mai ales prin simptomele
legate de miscare. Dopamina joaca rolul unui ,mesager de
echilibru” intre initierea miscarilor si franarea miscarilor
excesive. Boala Parkinson este caracterizata de scaderea
semnificativa a nivelului de dopamina.

in boala Parkinson, se reduce numarul si scade functionarea
neuronilor care produc si depoziteaza dopamina.
Fenomenul se extinde la neuronii vecini asemanator unui
proces contagios, implicand in special neuronii care produc
dopamina. Aceasta duce la dificultati in controlul miscarilor,
si astfel apar simptomele motorii (legate de miscare).

Atunci cand exista suficienta dopamina, putem incepe o
miscare rapid si o putem executa lin, fard efort constient.
in boala Parkinson, existd un dezechilibru intre pornirea
miscarii asa cum ne-o dorim, si oprirea miscarii asa cum
ne-o dorim. Apare blocaj in ,pornirea motorului” miscarii:
persoana doreste sa se miste, dar comenzile nu mai ajung
eficient la muschi.

in procesele anormale care duc la aparitia bolii Parkinson
sunt implicate si alte tipuri de neuroni, iar astfel apar
simptomele non-motorii (nelegate de miscare).

Aceste procese se desfasoara de-a lungul multor ani siincep
cu mult timp inainte ca primele simptome vizibile sa apara.
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De ce difera boala de la o persoana la alta? 3

Un aspect provocator al bolii Parkinson este varietatea
manifestarilor si parcursul unic al acestor manifestari, de
la 0 persoana la alta: de exemplu, una poate avea un tremor
evident, in timp ce alta nu are tremor deloc, dar se confrunta
cu rigiditate sau dificultati de mers; unele persoane au
simptome non-motorii discrete, iar pentru altele acestea pot
fi cele mai intense.
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Aceasta diversitate apare din mai multe motive:

Varsta — cel mai Factori de mediu -
important factor de risc. expunerea la anumiti
Odata cu inaintarea in factori toxici din mediu
varsta, celulele nervoase (pesticide, solventji,
devin mai sensibile si poluanti) a fost asociata
mecanismele de protectie Cu un risc crescut

devin mai putin eficiente. pentru boala Parkinson.
Factori genetici — in Interactiunea dintre
cele mai multe situatii acesti factori — nu
modificarile genetice exista o singura cauza
sunt prea mici pentru a universala, ci o suma
determina singure aparitia de influente care

bolii, insa in combinatie explica de ce boala

cu alti factori pot creste este atat de diferita de
riscul de a dezvolta boala. la o persoana la alta.

Ce inseamni toate acestea pentru mine? j

Inseamnad cd nu existd o ,variantd standard” a bolii
Parkinson. Experienta ta este unicg, iar tratamentele si
strategiile trebuie adaptate la nevoile si la corpul tau.




Si mai important: boala Parkinson nu este rezultatul a
ceva ce ai facut sau nu ai facut. Este o boala neurologica
cu mecanisme complexe, pe care stiinta incearcd sa le
descifreze pas cu pas. Cercetarile actuale ne aduc mai
aproape de intelegerea cauzelor profunde si de gasirea unor
terapii care s& incetineasca sau sa opreasca evolutia bolii.

ejeoq
91s9 9

o
3]
=
=,
)
(%]
(]
S




Un mesaj de incurajare ;

Este normal sateintrebi,De ceeu?”. Daresteimportant sa stii
ca raspunsul nu trebuie cdutat in vind sau autoinvinovatire. In
schimb, raspunsul poate fi transformat intr-o intrebare noua:
»,Cum pot trai cat mai bine cu aceasta boala?”. Aceasta este
intrebarea la care materialul de fata isi propune sa ofere
resurse, incurajari si solutii.
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SIMPTOMELE MOTORII ALE BOLII PARKINSON

Simptomele principale care tin de miscare (motorii) includ
bradikinezia, rigiditatea, tremorul de repaus, tulburarile de
mers si echilibru.

Bradikinezie/
"Incetinire a miscarilor”

Probleme de mers
Probleme cu
echilibrul si postura ...._/

corpulm

N

Rigiditate/"senzatie
/ de intepenire”

Pe langad acestea, pot apéarea si alte fenomene precum
.freezing”-ul, distonia sau schimbari subtile in expresia
fetei si in modul de a scrie ori vorbi.

La inceput, aceste simptome sunt discrete si pot fi puse pe
seama oboselii, a stresului sau chiar a ,semnelor normale
de imbatranire”. Cu timpul insa, ele devin mai evidente si
influenteaza activitatile de zi cu zi.

Este important de subliniat ca cele mai multe persoane nu
au toate simptomele si nuin aceeasi ordine sau intensitate.
Pentru unii, tremorul este principalul semn si persista
ani de zile ca simptom dominant. Pentru altii, lentoarea,
rigiditatea sau problemele de mers apar mai repede si
sunt mai suparatoare. Aceasta variabilitate este una dintre
caracteristicile esentiale ale bolii Parkinson.
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Multe persoane observa ca simptomele au aparut brusc
intr-un context stresant (eveniment puternic emotional,
interventii medicale), insa de cele mai multe ori simptomele
progreseaza ulterior — devin fie mai frecvente, fie maiintense
cu trecerea timpului. Este important sa aveti incredere in
abilitatea medicului neurolog de a aprecia corect tiparul de
evolutie.

Simptomele motorii nu apar toate dintr-o data. Ele evolueaza
treptat, iar ceea ce simtiti intr-un anumit moment nu va
ramane neaparat la fel in timp. De aceea, monitorizarea
atenta si comunicarea regulata cu medicul sunt esentiale.
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In paginile urmé&toare vom detalia, pe rand, fiecare simptom
motor al bolii Parkinson, explicandu-l atat din punct de
vedere medical, céat si din perspectiva experientei zilnice a
persoanelor care traiesc cu aceasta boala.

Bradil{inziq_i

Bradikinezia inseamnd incetinirea miscarilor voluntare.
Este considerata simptomul central al bolii Parkinson si
este esentiala pentru stabilirea diagnosticului. Practic,
indiferent de prezenta altor manifestari (tremor, rigiditate),
diagnosticul de boala Parkinson nu se poate stabili fara
existenta bradikineziei.

Mecanismul de aparitie al bradikineziei este strans legat
de scaderea nivelului de dopamina in creier. Atunci cand
dopamina devine insuficientd, circuitele care regleaza viteza
si dexteritatea nu mai functioneaza fluid si executarea
miscarilor este incetinita. Bradikinezia nu inseamna doar
miscari lente, ci si o reducere a miscarilor automate (clipitul,
balansul bratelor la mers, expresiile fetei). Aceasta incetinire
apare deoarece scaderea dopaminei perturba echilibrul
dintre circuitele neuronale care stimuleaza miscarea si




cele care o inhiba. Rezultatul este o miscare ,franata”,
fragmentata.

Cum se resimte bradikinezia in viata de zi cu zi

Pentru persoanele care trdiesc cu boala Parkinson,
bradikinezia nu este doar un termen medical, ci o realitate
zilnica. Ea se poate manifesta discret la inceput — printr-o
miscare mai greoaie sau printr-o intarziere in a raspunde
la un gest — dar, treptat, poate deveni una dintre cele mai
suparatoare probleme.

Multe persoane descriu impresia ca ,trupul nu mai raspunde
asa cum ar trebui”. Gesturile care inainte erau spontane
si rapide devin incetinite, fragmentate sau necesita un
efort suplimentar de concentrare. Pornirea mersului poate
fi insotita de ezitari, ridicarea de pe un scaun pare un mic
obstacol, iar activitati simple precum incheierea nasturilor,
spalatul pe dinti sau scrisul de mana cer mai mult timp si
rabdare.

Bradikinezia afecteaza si acele miscari automate pe care,
de obicei, nu le constientizam: clipitul este mai rar, expresiile
fetei devin maireduse, bratele nu se mai balanseaza la fel de
liber in timpul mersului. Aceste schimbari pot fi observate
mai intai de familie sau prieteni, inainte ca persoana afectata
sa le perceapa pe deplin.

Un alt aspect resimtit este cel de oboseala asociata cu
bradikinezia. Pentru cafiecare gest cere un efort suplimentar,
ziua devine mai consumatoare de energie. Totodata,
incetinirea poate crea frustrare sau chiar jena sociala, mai
ales cand ceilalti nu inteleg ca nu este vorba de lipsa de
vointd, ci de un simptom real al bolii.

Este important ca atat persoana cu boala Parkinson, cét si
cei din jur sa stie ca bradikinezia:
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® nu este un semn de lene sau lipsa de implicare,
@ nu reflecta vointa persoanei,

e face parte din mecanismul bolii si poate fi ameliorata
prin tratament medicamentos si exercitii fizice adaptate.

in ciuda dificultatilor, multe persoane cu boala Parkinson
gasesc strategii pentru a gestiona bradikinezia: miscari
facute mai constient, utilizarea unor tehnici de kinetoterapie,
exercitii de miscare sau mici adaptari in rutina zilnica.
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" Rigiditatea |

Rigiditatea este al doilea simptom cardinal al bolii Parkinson.
Muschii se simt ,intepeniti” atunci cand cineva incearca
sa miste bratul sau piciorul persoanei afectate, chiar daca
aceasta nu depune rezistenta voluntar. Rezistenta este
constanta pe tot parcursul miscarii, ca si cum articulatia ar
fi prinsa intr-un mecanism care nu aluneca lin. Rigiditatea
poate afecta orice grupa musculara: géatul, umerii, bratele,
picioarele sau trunchiul.

Rezultatul este o tensiune musculara permanenta, care da
senzatia de intepenire.

Acest mecanism explica si de ce rigiditatea poate fi insotita
de durere musculara sau articulara — nu pentru cé articulatia
este bolnava, ci pentru ca muschii raman intr-o contractie
constanta, solicitand structurile din jur.

Cum se resimte rigiditatea in viata de zi cu zi

Pentru persoana cu boala Parkinson, rigiditatea se traduce
printr-o senzatie de corp greu si intepenit. Dimineata, la
trezire, poate fi mai accentuata, iar mobilizarea devine un
proces lent si dificil. intoarcerea in pat, ridicarea de pe scaun




sau simpla intindere a bratului pot necesita un efort mult
mai mare decat inainte.

Unele persoane descriu senzatia de ,muschi de piatrd” sau
de ,articulatii blocate”. Rigiditatea poate afecta postura —
spatele se incovoaie treptat, bratele raman aproape lipite de
corp, iar mersul devine mai limitat.

Pentru cei din jur, rigiditatea se vede printr-un corp mai
putin flexibil si prin miscari mai ,lemnoase”. in plus, durerile
musculare si articulare care insotesc rigiditatea pot fi
confundate cu probleme reumatice, ceea ce intarzie uneori
diagnosticul corect.

]
3

53
=+ =
© o
=3
@

Este important de stiut ca rigiditatea nu este permanent la
aceeasiintensitate: eapoatevariape parcursul zilei,infunctie
de nivelul dopaminei. De aceea, tratamentele care regleaza
dopamina ajuta la reducerea senzatiei de intepenire.

' Tremorul de repaus J

Tremorul ("tremuratul”) este una dintre cele mai cunoscute
manifestari ale bolii Parkinson si, adesea, primul simptom
observat de pacient sau de familie. Totusi, este important
de subliniat ca nu toate persoanele cu boala Parkinson au
tremor, iar severitatea lui variaza mult de la o persoana la
alta.

Tremorul parkinsonian tipic este un tremor de repaus.
Acesta este o miscare ritmica, involuntard, de intensitate si
amplitudine variabila, care poate fi vizibil cel mai frecvent
la membre, dar chiar si la alte parti ale corpului. El apare
atunci cand membrul este relaxat si nefolosit — de exemplu,
cand mana sta sprijinita pe genunchi sau cand pacientul sta
asezat linistit. Cand incepe o miscare voluntarg, tremorul
tinde sa se reduca sau chiar sa dispara temporar.




in boala Parkinson, tremorul incepe, de reguld, la 0 mana sau
un picior, este mai pronuntat pe o parte a corpului decét pe
cealalta si are aspect clasic descris ca ,numaratul banilor”
(ca si cum s-ar rostogoli un obiect mic intre degetul mare si
aratator) in cazul tremorului mainii, de exemplu.

Tremorul poate fi mai pronuntat in situatii de stres emotional
sau oboseal3, dar se reduce in timpul miscarilor voluntare si
dispareinsomn. De asemenea, nuraspundeintotdeaunalafel
de bine precum bradikinezia sau rigiditatea la administrarea
de terapie dopaminergica.
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Cum se resimte tremorul in viata de zi cu zi

Pentru persoana cu boala Parkinson, tremorul poate fi initial
doar o ,curiozitate” — o mica vibratie a degetelor cand sta
linistit. Treptat, devine vizibil si poate fi stanjenitor in public
sau deranjant in activitati de finete.

Unele persoane spun ca tremorul este mai suparator din
punct de vedere social decat prin impactul in activitatile
cotidiene: oamenii din jur il observa imediat, ceea ce poate
crea anxietate sau retragere din interactiuni. Totusi, pentru
altii, tremorul devine obositor fizic, mai ales cénd persista
ore intregi.

Este esential de retinut ca tremorul nu este continuu si isi
schimba intensitateain functie de situatii: se poate accentua
la emotii, stres sau oboseala si se poate calma in conditii de
relaxare.

Tulburérile de mers si echilibru 4

Tulburarile de mers si echilibru sunt simptome motorii care
apar, de obicei, in stadiile mai avansate ale bolii Parkinson.
Ele se manifestd prin modificari in modul de deplasare si
prin dificultati in mentinerea stabilitatii in timpul mersului.




Cele mai frecvente caracteristici sunt:
@ pasi mici si grabiti,

e dificultati la pornirea mersului,

@ reducerea balansului bratelor,

@ corpul aplecat inainte,
@ instabilitate la schimbarea directiei saulaintoarcere.
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Aceste probleme cresc riscul de cadere, una dintre cele mai
importante complicatii motorii in boala Parkinson.

La baza tulburarilor de mers si echilibru stau atat deficitul
de dopaming, cat si afectarea altor sisteme neurochimice
(colinergice, noradrenergice, serotoninergice).

De aceea, aceste tulburari sunt adesea mai greu de corectat
doar cu medicamente dopaminergice si necesita interventii
complementare (kinetoterapie, exercitii de echilibru, adaptari
in mediul de acasa).

Cum se resimt tulburarile de mers si echilibru in viata de zi
cu zi

Mersul este descris ca fiind ,mai greu de controlat”, cu pasi
mici si cu o senzatie de tragere inainte — de parca picioarele
nu pot tine pasul cu partea superioara a corpului. La pornirea
mersului pot aparea ezitari, iar la intoarcere exista riscul de
dezechilibru.

Familia sau prietenii pot observa ca persoana cu boala
Parkinson merge ,cu spatele usor cocosat” si cu bratele
lipite de corp, fara balans. Pentru pacient, acest lucru poate
fi frustrant, deoarece mersul — o activitate automata -
necesita acum atentie constienta si concentrare sporita.

Instabilitatea echilibrului corpului este resimtita prin
senzatia de nesiguranta la mers sau frica de a cadea.




Aceasta teama poate limita mobilitatea si poate duce Ia
retragere sociala, ceea ce afecteaza suplimentar calitatea
vietii.

Cu toate acestea, prin exercitii de reabilitare si adaptari in
locuinta (bare de sprijin, evitarea covoarelor alunecoase),
riscurile pot fi reduse, cu mentinerea unui grad important
de independenta.

Fenomenul de freezing (“inghetare” a miscarilor);
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Fenomenul de freezing este o manifestare motorie specifica
bolii Parkinson si inseamna blocarea brusca si temporara a
miscarii. Cel mai adesea apare la initierea mersului, cand
picioarele ,nu mai asculta”, desi intentia de a merge este
prezenta. Aceste blocaje apar, de regulg, in situatii concrete:

® |a pornirea mersului,

® cand pacientul trebuie s treaca printr-un spatiu ingust
(us4, coridor),

® la schimbarea directiei sau la intoarceri bruste,

® in situatii de stres sau grabire.

De obicei, episodul dureaza cateva secunde, dupa care
mersul se reia spontan sau cu ajutorul unui stimul extern.

Freezing-ul apare printr-o dezorganizare a circuitelor
neuronale implicate in initierea miscarilor.

Un rol suplimentar il are afectarea miscarilor automate. in
mod normal, mersul este o activitate automata, dar in boala
Parkinson aceste automatisme se pot pierde partial. Cand
creierul incearcd sa compenseze printr-un control constient
excesiv, apare fenomenul de blocaj.

Aceasta explicatie neurofiziologica justifica de ce unii stimuli




externi (o comanda verbald, un semn vizual, un ritm muzical)
pot ,scoate pacientul din blocaj’, activand cai alternative de
initiere a miscarii.

Cum se resimte freezing-ul in viata de zi cu zi

Freezing-ul este descris ca o senzatie de ,inghetare” a
picioarelor pe podea (de unde si termenul de ,freezing”):
picioarele nu mai pornesc, desi intentia de mers este clara.
Este ca si cum mintea ar da comanda, dar corpul ar refuza
sa o execute.

Pentru unii, fenomenul este doar ocazional si suparator
mai ales prin surpriza lui. Pentru altii, poate fi o problema
frecventd, care creste riscul de caderi si genereaza teama
in activitatile zilnice. Blocajele pot aparea chiar siin casg, in
situatii banale precum trecerea printr-o usa sau intoarcerea
in bucatarie.

Pe langa disconfortul fizic, freezing-ul are si un impact
emotional major: frustrare, anxietate si uneori evitarea
deplasarilor independente de teama sa nu se produca
blocajul.

Totusi, exista strategii de depasire:
® folosirea unor repere vizuale (linii pe podea, placute),
® folosirea unui ritm auditiv (numarat, muzica, metronom),

® concentrare pe miscari alternative (balansul bratelor,
ridicarea genunchilor mai sus).

Aceste tehnici pot ,pacali” creierul si pot ajuta la reluarea
mersului.
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_ Distonia

Distonia este o manifestare mai rara a bolii Parkinson,
dar care poate fi suparatoare pentru cei la care apare. Ea
se defineste prin contracturi musculare involuntare si
prelungite, care determind pozitii sau miscari anormale
ale unei parti a corpului, cel mai des la nivelul picioarelor
(degete care se incolacesc, laba piciorului care se rasuceste
spre interior).
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Distonia presupune contractii simultane si sustinute ale
muschilor cu actiuni opuse.

Distonia in boala Parkinson este legata de perturbarea
echilibrului dopaminergic:

® cand dopamina este prea scazuta
(de exemplu dimineata devreme, inainte de prima doza
de medicament dopaminergic — ,distonie matinalad”),

® cand dopamina este prea multa sau fluctueazé brusc.

Aceasta instabilitate explica de ce distonia este adesea un
fenomen legat de medicatie — aparand fie ca ,simptom de
lipsa” (distonie de off), fie ca efect secundar al dozelor mari
(distonie de varf de doza).

Cum se resimte distonia in viata de zi cu zi

Distonia se simte ca o crampa musculara intensa, dar mai
prelungita si mai dificil de relaxat. Degetele de la picioare
se pot strange dureros, laba piciorului se poate rasuci, iar
mersul devine dificil sau chiar imposibil pe moment.

Unele persoane resimt aceste episoade dimineata, inainte de
prima doza de medicamente, ceea ce face ca ridicarea din
pat si primii pasi ai zilei sa fie un obstacol greu de trecut. Aliii




experimenteaza distonie atunci cand doza de medicament
dopaminergic este la varf, ceea ce creeaza frustrare, pentru
ca tocmai tratamentul menit sa ajute provoaca un nou
disconfort.

Desi mai rard decét alte simptome motorii, distonia poate
afecta calitatea vietii prin durere, limitarea miscarilor si
anxietatea legata de aparitia brusca a episoadelor.

Hipomimia (expresia faciala redusa)

Hipomimia, cunoscuta si sub numele de ,fata de masca”,
este reducerea expresivitatii faciale la persoanele cu boala
Parkinson. Muschii fetei, care in mod normal se contracta si
se relaxeaza rapid pentru a exprima emotii, devin mai rigizi
si mai putin reactivi. Aceasta nu inseamna ca persoana cu
boala Parkinson nu simte emotii, ci ca expresia lor vizibila
este diminuata.

Pentru pacient, hipomimia poate trece neobservata la
inceput. in schimb, cei din jur pot remarca faptul ca fata pare
»inghetata” sau lipsita de emotie. Acest lucru poate crea
confuzii si dificultati in comunicarea sociala: familia poate
crede ca pacientul este trist, distant sau lipsit de interes,
desi in interior emotiile sunt intacte.

Unele persoane devin frustrate deoarece se simt neintelese
— trairile lor nu sunt reflectate pe chip. Totusi, este important
de stiut ca aceasta este o manifestare motorie a bolii, nu o
reflectare a personalitatii sau a starii emotionale reale.
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Hipofonia (vocea joasa si monotona)

Hipofonia reprezintd scaderea volumului si a intensitatii
vocii, asociata uneori cu pierderea variatiei de tonalitate.
Vocea devine mai joasa, monotond, uneori ragusita, ceea

ce face comunicarea mai dificila. Aceasta manifestare este
frecventa in boala Parkinson si poate aparea inca din stadiile
relativ timpurii.
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Persoana cu boala Parkinson poate observa ca ceilaltiii cer
frecvent sa ,vorbeasca maitare” sau ,sa repete”. Lainceput,
acest lucru poate fi surprinzator sau chiar iritant, pentru ca
persoana simte ca a vorbit normal.

in conversatii, vocea joasa si monotona poate face
dificila transmiterea emotiilor si poate duce la retragere
din interactiuni sociale. Multe persoane spun ca se simt
signorate”, cand de fapt problema este doar ca vocea nu se
aude clar.

Hipofonia poate avea si un impact emotional, crescénd
senzatia de izolare. Totusi, logopedia si terapiile vocale
specializate pot aduce imbunatatiri semnificative.

Micrografia este termenul folosit pentru a descrie scrisul de
mana care devine progresiv mai mic, inghesuit si dificil de
citit. Este o manifestare frecventa in boala Parkinson si face
parte din simptomele motorii subtile. Pentru unele persoane,
micrografia poate fi unul dintre primele semne observate,
chiar inainte de aparitia simptomelor motorii evidente.




Persoana cu boala Parkinson observa ca scrisul nu mai
arata ca inainte: literele sunt mai mici, mai apropiate si
adesea greu de descifrat. Semnatura, care inainte era ferma
si stabila, devine mica si tremurata.

Pentru unii, acest simptom creeaza probleme practice -
completarea formularelor, scrierea listelor sau semnarea
documentelor devin sarcini dificile. Tn plus, micrografia
poate afecta si stima de sine, pentru ca scrisul de ména
este o forma personala de expresie.
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Familia sau prietenii pot observa micrografia inaintea
persoanei cu boala Parkinson, fiind surprinsi de cat de mult
s-a schimbat scrisul. Desi nu este un simptom periculos
in sine, el are o valoare diagnostica importanta si este un
indiciu timpuriu pentru neurolog.

Disfagia (dificultati de masticatie s

TN

Disfagia este termenul medical pentru dificultatea de a
mesteca si inghiti alimente sau lichide. in boala Parkinson,
disfagia este o manifestare motorie care apare de obicei
in stadiile mai avansate ale bolii. Ea nu este doar un
inconvenient practic, ci si o problema de sanatate, pentru
ca poate duce la scadere in greutate si malnutritie si rareori
chiar la pneumonie de aspiratie (patrunderea alimentelor
sau lichidelor in caile respiratorii).

inghitirea este un proces complex, coordonat de mai
multi muschi si nervi. in boala Parkinson, disfagia apare
prin bradikinezia muschilor implicati in masticatie si
deglutitie (miscarile sunt mai lente si mai slabe), rigiditatea
musculaturii orofaringiene si pierderea reflexelor automate




implicate in inghitire (proces care in mod normal este rapid
si involuntar).

Cum se resimte disfagia in viata de zi cu zi

Pentru persoana cu Parkinson, disfagia poate insemna:

® senzatia ca alimentele ,se blocheaza” in gat,

o dificultate la mestecat alimente dure,
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® tuse sau inec la inghitirea lichidelor,

® necesitatea de a mesteca foarte mult timp inainte
de a putea inghiti.

Pe langa impactul fizic, disfagia aduce si un disconfort
social. Persoanele cu boala Parkinson pot evita mesele in
public de teama sa nu tuseasca sau sa se inece, ceea ce
contribuie la izolare. Un alt efect este scaderea placerii de a
manca, ceea ce poate afecta nutritia si calitatea vietii.

Din fericire, exista solutii: evaluarea de catre un logoped
sau specialist in terapie de inghitire, adaptarea consistentei
alimentelor, exercitii pentru musculatura implicaté si, uneori,
ajustari de tratament medicamentos.

Dizartria (dificultati de vorbire) 4

Dizartria este termenul medical pentru dificultatile de vorbire
care apar atunci cand muschii implicati in producerea
sunetelor (limba, buzele, corzile vocale, diafragma) nu
functioneaza normal. Astfel, mesajul transmis poate fi
perfect coerent in gand, dar exprimarea orala este afectata
de limitarile motorii.

In boala Parkinson, dizartria se manifest prin:




® voce joasa si monotona (hipofonie, deja
discutata),

® pronuntie neclarg, ,mormaita”,
® vorbire sacadata sau accelerats,

o dificultati in articularea cuvintelor lungi
sau complexe.

Aceste probleme pot aparea treptat si pot varia ca severitate,
in functie de stadiul bolii si de nivelul de dopamina.

]
3

53
=+ =
© o
=3
@

Cum se resimte dizartria in viata de zi cu zi

Dizartria este frustranta deoarece oamenii din jur ii cer sa
repete sau au dificultati in a-l intelege. Uneori, persoana are
impresia ca vorbeste normal, dar interlocutorii aud vocea ca
fiind prea joasa, neclara sau ,grabita”.

Conversatiile lungi devin obositoare, iar in situatii sociale
persoana cu boala Parkinson se poate retrage, preferand sa
nu vorbeasca prea mult. Acest lucru poate duce la izolare
si la sentimentul ca este neinteles, chiar daca gandirea si
limbajul interior sunt intacte.

Impactul emotional este semnificativ: scaderea increderii in
propria comunicare, anxietate in public si, uneori, depresie.
Totusi, exista solutii:

® logopedia specializata
(ex. programul LSVT LOUD),

® exercitii de articulare,

® folosirea unor mijloace alternative de
comunicare (tablete, scris) atunci cand
vocea este foarte afectata.




Modificarile posturii corpul y

in boala Parkinson apar adesea schimbari in postura
corpului, vizibile mai alesin stadiile intermediare siavansate.

Caracteristicile principale sunt:

® aplecare inainte sau laterala a trunchiului,
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® umeri cazuti si adusi inainte,
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® cap coborat sau usor inclinat,

® rigiditate in zona gatului si a spatelui.

Aceste modificari nu sunt doar estetice — ele influenteaza
mersul, echilibrul si confortul zilnic. Atunci cand unele
modificari posturale sunt intense, medicii ar putea utiliza
anumiti termeni specifici — camptocormie pentru aplecarea
anterioara, sindrom Pisa pentru aplecare laterala.

Cum se resimt modificarile posturale in viata de zi cu zi

Postura aplecata inainte este greu de constientizat la
inceput — adesea familia sau prietenii atrag atentia: ,Stai
aplecat” sau ,Tine spatele drept”.

Cu timpul, modificarile posturale afecteaza:

® mersul — pasii devin mici, ® confortul zilnic - statul pe
corpul pare sa fie ,tras scaun sau ridicarea din pat
inainte”, ceea ce creste devin mai dificile,

riscul de cadere, ~ Lo
® increderea sociala -

@ respiratia - pozitia pacientul poate simti ca
aplecata comprima postura il face sa para mai
toracele si face respiratia ,fragil” sau ,imbatranit”

mai superficial3, decat este in realitate.




Din punct de vedere emotional, aceste schimbari sunt
frustrante si greu de acceptat. Totusi, fizioterapia, exercitiile
de intindere si mentinerea mobilitatii pot reduce progresia
lor si pot aduce o mai buna calitate a vietii.

| Concluzie |

Simptomele motorii reprezinta partea cea mai vizibila a bolii
Parkinson. De la cele cardinale — bradikinezie, rigiditate,
tremor de repaus — pana la manifestarile discrete, precum
expresia faciala redusa, vocea joasa, micrografia sau
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dificultatile de gestica, fiecare simptom reflecta scaderea
dopaminei si pierderea automatismelor motorii.

Totusi, este important de retinut ca:
® nu toate simptomele apar la toate persoanele,

e ordinea aparitiei si intensitatea lor difera mult
de la o persoana la alta,

® fiecare persoana traieste o varianta unica a
bolii Parkinson.

Desi aceste manifestari pot parea coplesitoare, exista
solutii pentru a le gestiona: tratamente medicamentoase,
fizioterapie, logopedie, terapie ocupationalda si sprijin din
partea familiei si comunitatii.

in ciuda provocarilor, multe persoane gasesc modalitati
creative de a se adapta, demonstrand ca boala Parkinson
nu defineste intreaga lor viata, ci este doar o parte din ea.




Diagnosticul bolii Parkinson este in primul rand clinic -
adica medicul neurolog il stabileste pe baza simptomelor
si a examinarii directe, deoarece nu exista un test de sange
sau o analiza unica ce poate confirma diagnosticul. Prin
examinarea clinica este identificata existenta simptomelor
caracteristice bolii Parkinson (sindrom parkinsonian). Prin
discutia detaliata cu medicul acesta identifica modul de
aparitie si progresie a simptomelor.
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Astfel, boala Parkinson presupune trei manifestari esentiale:

o bradikinezia e rigiditatea e tremorul de

incetinirea vitezei ~ Cresterea repaus
si scaderea rezistentel miscari ritmice
dexterittii musculare la ale unui membru
miscarilor: miscare pasivd;  in repaus

' complet.

in procesul de diagnostic un medic neurolog va incerca sa
identifice aceste simptome si sa le distinga de alte simptome
care pot sugera alte boli neurologice.

Pentru a stabili diagnosticul clinic de boala Parkinson
trebuie obligatoriu identificata bradikinezia, impreuna cu
cel putin un simptom suplimentar - rigiditatea sau tremorul
derepaus. Desi se crede ca tremorul este simptomul cel mai
des asociat cu boala Parkinson, bradikinezia este de fapt
simptomul fara de care nu poate fi stabilit un diagnostic de




boala Parkinson.

Existenta unui sindrom parkinsonian este insa un pas
intermediar in stabilirea unui diagnostic final. Este posibil
sa primiti o recomandare de efectuare a unei imagistici
cerebrale (tomografie cerebrala sau rezonanta magnetica)
pentru excluderea rapida si usoara a unor cauze vasculare,
inflamatorii sau toxice. Aceste investigatii sunt normale in
boala Parkinson, rolul lor fiind de excludere a altor cauze.

Pentru a stabili cauza unui sindrom parkinsonian, medicul
neurolog va propune administrarea de medicamente care
cresc nivelul de dopamina la nivelul creierului.

Aceasta “probaterapeutica” este o modalitate de confirmare
a diagnosticului de boala Parkinson deoarece confirma
mecanismele prin care apar simptomele.

 Ce ar trebui sa a$te|:;t de la tratament? 3

Tratamentul simptomelor motorii in boala Parkinson are ca
scop ameliorarea dificultatilor de miscare si redarea unei
calitati cat mai bune a vietii.

In prezent, tratamentele disponibile sunt in principal
simptomatice: ele nu vindeca boala si nu opresc procesul
neurodegenerativ, dar pot compensa partial lipsa de
dopamina din creier. Practic, ele ,umplu rezervorul de
dopamina” sau imita efectele acesteia, permitand neuronilor
ramasi sa functioneze mai eficient. in prima faza a bolii
Parkinson, daca "rezervorul de dopamina” este umplut din
surse externe (prin medicatie) atunci simptomele se vor
ameliora intr-o mare méasura. in fazele mai avansate ale bolii,
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cand "rezervorul de dopamina” scade, controlul simptomelor
motorii cu ajutorul medicamentelor orale scade treptat, si
sunt necesare alte modalitati de administrare a medicatiei.
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TRATAMENTUL SIMPTOMELOR MOTORII

Este esential de inteles ca:

® nu exista un tratament unic care sa fie valabil
pentrutoti pacientii — alegerea schemeiterapeutice
depinde de varsta pacientului, severitatea
simptomelor, stilul de viata si toleranta individuala,

® reactiile adverse pot aparea, dar nu la toti pacientii
si, de cele mai multe ori, pot fi gestionate prin
ajustarea dozelor,

® scopul tratamentului nu este perfectiunea motorie,
ci obtinerea unui celui mai mare beneficiu pentru
fiecare pacient in conditiile limitarii pe cat posibil a
efectelor secundare posibile,
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® adesea este nevoie de o combinatie de
medicamente pentru a obtine cel mai bun rezultat,

@ tratamentul evolueaza odata cu boala — ceea ce
este potrivitintr-un stadiu poate fi mai putin eficient
sau chiar problematic intr-un altul,

® Nu exista o ,reteta universala” - raspunsul
la tratament este variabil si necesita ajustari
individuale pe toata durata bolii,

® comunicarea constanta cu medicul este esentiala
— pacientul nu trebuie sa ajusteze tratamentul de
unul singur.

® De asemenea, tratamentele actuale nu modifica
evolutia bolii in sine. Cu toate acestea, cercetarea
medicala este intensa, iar numeroase studii
exploreaza terapii cu potential de a incetini sau
chiar opri procesul degenerativ.




Este important ca fiecare pacient si familie sa inteleaga
aceste aspecte pentru a-si seta asteptari realiste:

® tratamentul poateaduceimbunatéatirisemnificative,

® simptomele pot fil gestionate in mare parte,

® ajustarile sunt normale si fac parte din proces,

® comunicarea deschisa cu medicul neurolog este
cheia succesului terapiei.

® Boala Parkinson este, in multe privinte, o
calatorie in echipa: pacient, familie, neurolog,
kinetoterapeut, logoped, psiholog.

® Tratamentul medicamentos este o piesa centrala
a puzzle-ului, dar nu este singura.
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amentul medicamentos F

Tratamentul medicamentos este piatra de temelie in
gestionarea simptomelor motorii ale bolii Parkinson. Scopul
sau principal este de a restabili echilibrul dopaminergic
din creier sau de a compensa lipsa dopaminei prin diferite
mecanisme.

Atunci cand existd un deficit de dopaming, asa cum se
intampla in boala Parkinson, se pot administra in principal
medicamente care fie se transforma in dopamina in
organism (medicamente precursoare al dopaminei), fie
medicamente care imita efectul dopaminei. Acestea se
numesc medicamente dopaminergice.

Mai exista si alte clase de medicamente antiparkinsoniene,
pe care medicul neurolog le va administra de regula in
combinatie cu cele de mai sus.

Tratamentul medicamentos in boala Parkinson va fi
administrat doar la recomandarea medicului specialist
neurolog, in functie de etapele bolii si evolutia fiecarui
pacient in parte.

De aceea, este important de retinut ca fiecare pacient va
avea o schema specifica de tratament in functie de evolutia
bolii sale.

Tratamentul nu vindeca boala, ci gestioneaza simptomele
pentru a imbunatati calitatea vietii, si trebuie initiat si
monitorizat strict de un medic neurolog.
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‘Tratamentul non-medicamentos ;

Boala Parkinson nu se trateaza doar cu medicamente. Chiar
daca tratamentul medicamentos raméane fundamentul
in controlul simptomelor motorii, interventiile non-
medicamentoase joacad un rol esential in mentinerea
mobilitatii, independentei si calitatii vietii.

Tratamentul non-medicamentos nu este o alternativa la cel
medicamentos, ci un partener indispensabil al acestuia.
impreuna, formeaza cea mai eficient strategie de lupta cu
boala Parkinson.

Exercitiile fizice si kinetoterapia
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Exercitiul fizic si kinetoterapia reprezinta cel mai important
tratament non-medicamentos pentru boala Parkinson.
Miscarea regulata are efecte dovedite nu doar asupra
corpului, ci si asupra creierului.

Studiile arata ca activitatea fizica poate:
» imbunatati mobilitatea si echilibrul,
» reduce rigiditatea si bradikinezia,
» scadea riscul de caderi,

» stimula plasticitatea cerebrala (capacitatea
creierului de acompensa pierderea neuronald).

Practic, exercitiul fizic este o forma de ,medicament natural”
pentru boala Parkinson.

Strategia de utilizare

Exercitiile fizice trebuie adaptate fiecarei persoane,




tinand cont de stadiul bolii si de conditia fizica. Cele mai
recomandate forme de activitate sunt:

»

»

»

»

»

mersul zilnic (in ritm adaptat),
exercitii de intindere si mobilitate articulara,

exercitii de forta (pentru mentinerea masei
musculare)

antrenamente de echilibru si coordonare
(pentru reducerea riscului de cadere),

activitati recreative: dans, inot, yoga, tai chi.,

Kinetoterapia specializata pentru boala Parkinson foloseste
tehnici specifice:

»

»

»

exercitii pentru pasi mai mari si mai siguri,

antrenamente cu repere vizuale si auditive
pentru depasirea fenomenului de freezing,

exercitii pentru corectarea posturii.

|deal, programul de exercitii ar trebui sa fie regulat (cel putin
30 de minute pe zi, 5 zile pe saptamana).

Beneficii practice

Pacientii care includ exercitiul fizic in rutina lor zilnica
observa:

»

»

»

»

mers mai stabil si mai sigur,
mai putina rigiditate dimineata,
cresterea energiei si reducerea oboselii,

imbunatatireadispozitiei sireducerea anxietatii
sau depresiei.
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Kinetoterapia poate fi, de asemenea, un sprijin esential
pentru recuperarea dupa caderi sau pentru invatarea unor
tehnici de siguranta la mers si ridicare.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Exercitiul fizic este la fel de important ca
medicatia — dar functioneaza doar dacéa este
facut constant.

» Nu este nevoie de performante sportive; chiar
si mersul zilnic, dansul sau exercitiile simple
acasa fac o mare diferenta.

» Este bine ca familia sa incurajeze pacientul si,
daca se poate, sa participe la activitatile fizice
— miscarea impreund creste motivatia.

=
o
S
o
£

Tratamentul

.
e
()
S
S
g
a
E
(2]

» Un Kinetoterapeut cu experienta in boala
Parkinson poate crea un program personalizat,
sigur si eficient.

» La finalul acestui material veti gdsi o anexa cu
cele mai utilizate exercitii fizice care pot face
parte dintr-un program de kinetoterapie pentru
pacientul cu boala Parkinson.

isia

1

Logopedia (terapia vorbiri

Boala Parkinson afecteazd nu doar mersul si miscarile
corpului, ci si vorbirea si inghitirea. Vocea poate deveni
joasa si monotona (hipofonie), vorbirea neclara (dizartrie),
iar inghitirea dificila (disfagie).

Logopedia este terapia specializata care ii ajuta pe pacienti
sa-si mentina si sa-si imbunatateasca aceste abilitati. Ea




foloseste exercitii specifice pentru muschii implicati in
respiratie, vorbire si deglutitie.

Strategia de utilizare

» Terapia trebuie inceputa cat mai devreme, chiar
inainte ca problemele sa devina severe.

» Logopedul poate propune:

9 exercitii de respiratie si control al fluxului de aer,
® antrenamente pentru intensitatea si claritatea vocii

® exercitii de articulare a sunetelor si cuvintelor,
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® tehnici de inghitire sigura (schimbarea pozitiei
capului, inghitituri multiple),

® adaptarea consistentei alimentelor pentru a reduce
riscul de aspiratie.

Beneficii practice

Pacientii care urmeaza logopedie regulata observa:

» voce mai puternica si mai clarg,
» comunicare mai eficientd si mai putina frustrare,

» scaderea riscului de tuse, inec sau pneumonie
prin aspiratie,

» mentinerea independentei la mas3,

» cresterea stimei de sine prin recéastigarea
increderii in comunicare.




Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Problemele de vorbire siinghitire nu sunt doar
o consecinta inevitabilg, ci pot fi ameliorate
prin terapie.

» Participarea la logopedie regulata poate
schimba semnificativ calitatea vietii.

» Familia trebuie sa fie rabdatoare si sa ofere
timp pacientului pentru a vorbi si a manca in
ritmul propriu.

» Uneori, chiar si mici adaptari (vorbit mai rar,
utilizarea de aplicatii de comunicare) pot
face diferenta.
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Terapia ocupationala

Terapia ocupationala are ca scop sprijinirea persoanelor
cu boala Parkinson pentru a-si pastra independenta in
activitatile zilnice cat mai mult timp posibil.

Ea nu se concentreaza doar pe miscare, ci pe abilitatea de
a face lucrurile practice de zi cu zi: imbracat, gatit, scris,
spalat, folosirea obiectelor de uz casnic, participarea la
activitati sociale.

Strategia de utilizare

Terapia ocupationala se adapteaza la nevoile individuale si
poate include:

» evaluarea activitatilor zilnice si identificarea
celor dificile,




»

»

»

»

antrenarea unor strategii de adaptare (de
exemplu, folosirea hainelor cu fermoar in loc
de nasturi),

recomandarea de dispozitive ajutatoare
(tacamuri speciale, manere ergonomice,
scaune de dus, bare de sprijin),

organizarealocuintei pentruaprevenicaderile
si a facilita accesul la obiectele necesare,

instruirea familiei si a apartinatorilor pentru
a sprijini pacientul eficient, dar si pentru a-i
respecta independenta.

Beneficii practice

Terapia ocupationala aduce beneficii concrete:

»

»

»

»

activitatile casnice si personale devin mai
usor de realizat,

riscul de accidente domestice se reduce,

pacientul isi pastreaza rolul activ in familie
si comunitate,

calitatea vietii creste prin sentimentul de
autonomie si control.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

»

»

Mentinerea independentei nu inseamna doar
libertate, ci si incredere si demnitate.

Micile adaptari (ustensile speciale, haine mai
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usor de folosit, organizarea spatiului) pot
face o diferenta uriasa.

» Terapiaocupationald nuinseamna ,renuntare
la ce erainainte”, ci gasirea unor noi modalitati
de a face aceleasi lucruri.

» Familia si apartinatorii sunt parteneri-cheie,
dar trebuie sa invete sa ofere sprijin fara a
inlocui complet autonomia pacientului.
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Perspective si cercetari actuale
Boala Parkinson este o afectiune complexd, iar in prezent
tratamentele disponibile sunt simptomatice - adica

amelioreaza manifestarile bolii, dar nu opresc sauincetinesc
procesul neurodegenerativ.

Totusi, cercetarea in domeniu este extrem de activa si in
continud expansiune. Laboratoare si clinici dinintreaga lume
exploreaza noi medicamente, terapii celulare, tehnici de
neurochirurgie si chiar abordari de medicina personalizata.

Directiile principale de cercetare sunt:

® noi medicamente ® tratamente
care sa controleze modificatoare
simptomele, cu actiune de boala, care sa
mai stabila si mai putine incetineasca sau sa

opreasca procesul
degeneratiy,

efecte secundare,

® terapii celulare si genice, ® tehnologii avansate
pentru a inlocui sau (dispozitive de
repara neuronii afectati, administrare continua
a medicamentelor,
stimulare cerebrala mai
precisa).

in paralel, se caut si biomarkeri de diagnostic precoce, care
sa permita identificarea bolii inainte de aparitia simptomelor
motorii.

Este important de retinut ca, desi multe dintre aceste
descoperiri sunt promitatoare, drumul de la cercetare la
tratament validat si sigur este lung. Nu toate noutatile
anuntate in presa devin terapii reale pentru pacienti.
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Pe masura ce boala Parkinson avanseaza, multi pacienti si
familii cauta solutii noi si spera la tratamente care sa aduca
vindecarea. Din pacate, aceastd dorinta legitimad poate fi
exploatata prin promovarea unor ,terapii miraculoase” fara
dovezi stiintifice solide.

Acestea pot include suplimente ,minune”, diete extreme,
terapii invazive nevalidate sau produse naturiste prezentate
ca substitut pentru medicamentele prescrise.

Situatii frecvente

» Anunturi in mass-media despre ,descoperiri
revolutionare” care ,vindeca Parkinsonul”.

M

Produse promovate online cu marturii
spectaculoase, dar fara studii clinice reale.
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Centre medicale care ofera tratamente
experimentale scumpe, fara aprobarea
autoritatilor.

M

M

Promisiuni de vindecare rapida prin metode
netestate sau prin combinatii de suplimente.

Riscuri:

» Lipsa eficientei: pacientul investeste timp, bani
si sperante intr-o terapie inutila.

» Intarzierea tratamentului corect: renuntarea
la medicatia prescrisa poate agrava rapid
simptomele.

» Reactii adverse: unele produse ,naturale”
pot fi toxice sau pot interactiona periculos cu
tratamentele clasice.

» Impact emotional negativ: dezamagirea
si pierderea increderii in medici dupa ce
promisiunile nu se confirma.




DRUMUL CU BOALA PARKINSON iN TIMP

Informatiile despre cercetare trebuie privite cu speranta,
dar si cu prudenta. Pacientii si familiile ar trebui sa discute
cu medicul neurolog despre noutatile aparute si sa evite
terapiile ,miraculoase” promovate fara dovezi stiintifice
solide.

Orice terapie noua trebuie sa fie sustinuta de studii clinice
publicate in reviste medicale de incredere si de aprobarea
autoritatilor de sanatate. Alegeti surse de informare de
incredere: societati profesionale, organizatii de pacienti,
medici neurologi.

Boala Parkinson este un drum de lunga durata, cu etape
diferite, pe care fiecare persoana le parcurge in propriul ritm.
Evolutia este lenta si variabila — nu exista un tipar unic.

Unele persoane trdiesc ani de zile cu simptome minime,
mentinandu-siindependenta si activitatile cotidiene aproape
neschimbate. Altii pot avea manifestari mai evidente sau
fluctuatii motorii mai devreme. Fiecare parcurs este unic i
personal.
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Este important de stiut ca:

» evolutia bolii este graduala, nu brusca,
» simptomele nu apar toate deodata,

» tratamentele si strategiile de viata se
ajusteaza pe parcurs, pentru a raspunde
noilor nevoi,

» exista multe resurse care pot ajuta
pacientul si familia in fiecare etapa.




Mesajul cel mai important este acesta: exista solutii si
strategii pentru fiecare etapa. Cu sprijin medical, familial si
social, viata poate raméane plina de sens, chiar si cu boala

Parkinson.
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Stadiul initial al bolii Parkinson j

La inceput, boala Parkinson se manifesta prin simptome
relativ discrete, care pot fi confundate cu semnele
,normale” ale imbatranirii, ale oboselii sau chiar cu alte boli
reumatologice ori neurologice. Tremorul fin, lentoarea in
miscari sau rigiditatea usoara pot fi trecute cu vederea mult
timp.

In aceastd etapa, deficitul de dopamina este inca relativ
mic, iar neuronii sanatosi ramasi pot compensa partial lipsa
acesteia. Acesta este momentul in care cele mai multe
persoane se prezinta la medicul neurolog si este stabilit
diagnosticul de boala Parkinson.

Pentruo estimare cat maicorectaabeneficiilortratamentului,
medicii neurologi definesc doua stari:

»  “ON” (“pornit”) — reprezinta starea in care nivelul de
dopamina este unul suficient, iar simptomele bolii
Parkinson sunt bine controlate
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» “OFF” (“oprit”) — reprezinta starea in care nivelul de
dopamina este unul insuficient, iar simptomele bolii
Parkinson nu sunt bine controlate

Perioadele OFF se pot manifesta prin:

® incetinire sau senzatie ® Slibiciune
de oboseala
® Senzatie de blocare (de - :
. ( ® Agitatie, nervozitate

exemplu ca si cum ai purta
o haina prea stramta)

® Dificultati in miscare
(de exemplu sa te ridici
din scaun sau din pat)

® Ceata mentala

® "inghetare” a miscarii




Pentru ca flecare persoana are o varianta diferita de boala
Parkinson, simptomele fiecaruia in starile de ON si OFF pot
de asemenea sa fie diferite. Alta variabilitate poate fi data
de nivelul concentratiei de dopamina care variaza intre cea
mai rea stare de OFF (fara tratament) si cea mai buna stare
de ON (cu schema ideala de tratament). Astfel, pot exista
niveluri diferite de OFF sau de ONin functie de céat de eficient
este umplut “rezervorul” de dopamina.

Scopul tratamentului pe parcursul bolii este de a asigura
un nivel corect de dopamina pentru a mentine o mobilitate
cat mai apropiata de normal, astfel incat persoana cu boala
Parkinson sa fie cat mai mult timp in cea mai buna stare de
ON, limitdnd in acelasi timp potentiale reactii adverse ale
tratamentului. Cum deficitul de dopamina este unul mic in
aceasta faza, simptomele sunt mai usor de controlat.

Exemplu grafic explicativ - faza initiala a bolii Parkinson

» Medicamentul oral (precursor al dopaminei) este
administrat de exemplu la orele 7:00, 12:00 si 17:00.
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» Nivelul de dopamina ramane stabil intre aceste
momente — stare de ON pe toata durata zilei.

ON = CONCENTRATIE NORMALA DE DOPAMINA N CREIER

CONCENTRATIE PLASMATICA
PRECURSOR DOPAMINA

OFF = CONCENTRATIE DIMINUATA DE DOPAMINA IN CREIER
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Viata persoanei cu boala Parkinson la inceput

Aceasta etapa este adesea insotita de speranta si usurare:
tratamentul functioneaza bine, simptomele scad vizibil, iar
independenta este pastrata.

Vizitele la medic sunt relativ rare (la 6-12 luni), pentru
monitorizare si ajustari minore. De obicei, rutina zilnica nu
este profund afectata. Totusi, este important ca persoana
cu boala Parkinson si familia sa inteleaga ca boala este una
cronica si progresiva, ceea ce inseamna ca tratamentul va
necesita ajustari in timp.
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bolii
Parkinson

‘Boala Parkinson care incepe
~ saavanseze

Fluctuatiile motorii

Dupa céativa ani de tratament (in medie 4-6 ani, dar cu
variatii mari de la o persoana la alta), multe persoane incep
sa observe ca efectul precursorului dopaminei nu mai este
la fel de stabil ca la inceput.

Motivul principal este ca, pe masura ce boala progreseaza,
numarul neuronilor dopaminergici scade, iar capacitatea
creierului de a stoca dopamina provenita din medicamentul
precursor al dopaminei devine mai mica. In consecint,
efectul fiecarei pastile dureazd mai putin si devine mai
variabil. Acest fenomen este cunoscut sub numele de
FLUCTUATII MOTORII - alternante intre perioade in care
simptomele sunt bine controlate (ON) si perioade in care
reapar (OFF).

Maitarziu, prinlipsa suplimentaraaneuronilordopaminergici,
conversia precursorului dopaminei in dopamina este
preluata de alti neuroni, care nu pot stoca eficient dopamina
si 0 elibereaza prea repede in cantitati mari.

Tipuri de fluctuatii motorii:

» Fenomenul de sfarsit de doza (,wearing-off”)
- efectul unei doze de medicament precursor
al dopaminei dispare mai repede decat inainte;
stare buna imediat dupa pastila, dar cu o
anumita perioada inainte de urmatoarea doza
simptomele reapar.




»

»

»

»

Akinezie matinala - simptome intense
prezente dimineata la trezire, inainte de prima
doza de medicament; apar din cauza scaderii
semnificative a concentratiei de dopamina pe
parcursul noptii.

Offimpredictibil - intrareabruscasineasteptata
in stare intensa de OFF.

Fenomenul de On intarziat (,delayed-on”) -
medicamentul dopaminergic isi face efectul
mai tarziu decat de obicei din cauza ca
pastila ajunge mai tarziu in intestinul subtire
de unde este absorbit; cauza este de obicei
intarzierea golirii stomacului sau amestecarea
medicamentului cu mancarea.

Esecul dozei (,no-on”) - uneori, o doza de
medicament nu are niciun efect; cea mai
plauzibild cauzd este lipsa de absorbtie
corespunzatoare a acestuia prin amestecarea
cu masa, fie pentru ca nu a fost administrata la
o distanta corespunzéatoare de masa, fie pentru
ca tranzitul gastric si intestinal este incetinit si
a permis intalnirea celor doua; rareori pot exista
si alte cauze.

Medicatia nu mai poate controla simptomele bolii

s

£ motilitate distala .
‘ afectata

motilitate
afectata

-~ continut
stomacal
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Golirea gastrica neregulata (gastropareza) este un
simptom frecvent al bolii Parkinson

Reprezentare grafica Wearing-off: la administrarea de 3
doze de medicament oral - precursor al dopaminei (de
exemplu: 7:00, 12:00, 17:00), efectul este bun la inceput, dar
scade progresiv inainte de urmatoarea doza.

ON = CONCENTRATIE NORMALA DE DOPAMINA N CREIER

CONCENTRATIE PLASMATICA
PRECURSOR DOPAMINA

WEARING-OFF
(SFARSIT DE DOZA)

OFF = CONCENTRATIE DIMINUATA DE DOPAMINA TN CREIER
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Diskineziile

Diskineziile sunt miscéri in exces, necontrolate, continue,
neintentionate, de tip rotire, zvacnire, sau asemanatoare cu
dansul. Sunt repetitive, dar nu au un ritm constant. Se pot
observa la diferite parti ale corpului (umar, mana, picior, cap,
chiar fata, limba).

Diskineziile pot fi mai putin intense, uneori abia vizibile,
daca excesul de dopamina este mic, in timp ce cresterea
excesului de dopamina va conduce la miscari involuntare




din cein ce mai mari. Atunci cand diskineziile suntusoare ele
sunt mai usor de observat de anturaj. Lipsa de cunoastere
a acestor fenomene poate crea confuzie cu tremorul, insa
tremorul reprezinta o miscare ritmic4, in timp ce diskineziile
sunt miscari neregulate.

Tipuri de diskinezii

» Diskineziile de varf » Diskineziile bifazice -
de doza — miscari situatie foarte rara in care
involuntare, uneori apar miscari involuntare
suparatoare, care apar la inceputul si la sfarsitul
atunci cand nivelul de efectului unei doze de
dopamina este prea medicament precursor
mare. al dopaminei, dar nuin

timpul varfului de efect.

Reprezentare grafica Diskinezie de varf de doza: graficul
arata un nivel al precursorului dopaminei care urca prea sus
dupa administrare, depasind pragul optim si declansand
miscari involuntare.
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DISKINEZII DE VARF DE DOZA DISKINEZIE

CONCENTRATIE PLASMATICA
PRECURSOR DOPAMINA
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Inaceast3 etapa strategiadetratamentpresupuneincercarea
de mentinere a unei concentratii de dopamina “la mijloc” -
nici prea mica pentru a nu induce o stare de OFF, nici prea
mare pentru a nu induce diskinezii. Aceasta zona de mijloc
care reprezinta o stare de ON fara diskinezii este denumita
FEREASTRA TERAPEUTICA.

Exemplu grafic: fereastra terapeutica

DISKINEZII = EXCES DE DOPAMINA IN CREIER

FEREASTRA TERAPEUTICA

CONCENTRATIE PLASMAT'__ICA
PRECURSOR DOPAMINA

ON = CONCENTRATIE NORMALA DE DOPAMINA IN CREIER
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OFF = CONCENTRATIE DIMINUATA DE DOPAMINA IN CREIER
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Deoarece o vizita la medicul neurolog in aceasta faza a bolii
va surprinde doar oimagine de moment, recunoasterea celor
trei stari (OFF, ON, ON cu diskinezii) de catre persoana cu
boala Parkinson si anturaj este esentiala pentru ajustarea
corespunzatoare a schemei de tratament.

Un instrument util in aceasta situatie este jurnalul de
simptome motorii (un model se gaseste la finalul acestui
material): persoana cu boala Parkinson sau familia noteaza
orele de administrare a medicatiei si descrie perioadele in
starile de OFF, ON sau prezenta diskineziilor. Un exemplu




tipic de jurnal ar contine ora la care este administrat
medicamentul, momentul in care a inceput starea de ON (de
obicei intre 15-45 de minute dupa administrare), perioada
in care au existat diskinezii (de obicei intre 1-2 ore dupa
administrare), momentul in care s-a terminat starea de ON si
ainceput starea de OFF. Aceste perioade pot varia in functie
de mai multi factori. intelegerea perioadelor cu deficit sau
exces de dopamina permite ajustarea mult mai eficienta a
tratamentului.

Deoarece controlul optim al simptomelor motorii poate
deveni mai dificil, aparitia acestor fenomene ar sugera ca
este un moment potrivit pentru a apela la medici neurologi
specializati in diagnosticul si tratamentul bolii Parkinson si
al altor tulburari de miscare.

Viata persoanei cu boala Parkinson in aceasta etapa

Aceasta faza aduce o impresie de imprevizibilitate: uneori
corpul raspunde bine, alteori nu. Pot aparea frustrari
(,ieri m-am simtit bine, azi nu”), dar si anxietate legata de
momentele ,OFF”.

Totusi, este esential deretinut: aceste fluctuatii nuinseamna
ca boala nu mai poate fi controlata, ci doar ca tratamentul
trebuie adaptat.

Vizitele la medic sunt mai dese (la 3-6 luni), pentru
monitorizare si ajustari mai fine. Colaborarea strénsa cu
medicul neurolog si folosirea jurnalului de simptome sunt
cheia pentru a gasi cea mai buna strategie.
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!llE' | avansat al bolii Parkinson

Se considera ca boala Parkinson a intrat intr-un stadiu
avansat atunci cand simptomele nu mai pot fi controlate
eficient doar prin medicamente administrate pe cale orala,
indiferent de cum sunt ajustate dozele.

Un criteriu utilizat in practica este asa-numita regula 5-2-1:

» suntnecesare cel putin 5 doze de precursor
al dopaminei pe zi pentru controlul
simptomelor, si totusi pacientul manifesta:

» cel putin 2 ore pe zi in stare OFF si/sau

» celputin1orapezicudiskineziideranjante.

Existenta starilor de OFF sugereaza ca dozele nu pot fi
semnificativ scazute pentru a evita diskineziile, iar existenta
diskineziilor sugereaza ca dozele nu pot fi semnificativ
crescute pentru a evita starile de OFF. Aceste aspecte traduc
o ingustare semnificativa a intervalului de doze posibile,
astfel incat sa se obtina controlul simptomelor

c
()] o
E::g
S535.E
23
wn ©

o

Optimizarea tratamentului

In aceastd etap4, obiectivul este mentinerea unui nivel cat
mai constant de dopamina in creier.

» Medicii pot recomanda administrarea de
precursor al dopaminei la intervale mai
scurte (de exempluy, la fiecare 3 ore).

» Se pot folosi combinatii de medicamente

» Cu toate acestea, efectul medicatiei orale




devine din ce in ce mai putin previzibil.
Reprezentare grafica:

Wearing off alternand cu ON, apoi cu diskinezii

DISKINEZII DE VARF DE DOZA DISKINEZIE

FEREASTRA TERAPEUTICA

ON = CONCENTRATIE
NORMALA DE DOPAMINA
iN CREIER

CONCENTRATIE PLASMATICA
PRECURSOR DOPAMINA

\ / OFF = CONCENTRATIE

WEARING-OFF DIMINUATA DE DOPAMINA
(SFARSIT DE DOZA) N CREIER

| 1 I | L] 1 L L] | | ] I I | I 1 i I J ORA

6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24
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» La administrarea a 5 doze de medicament
(ex.laorele7:00,10:00,13:00,16:00,19:00),
nivelul de dopamind urca si coboara rapid.

» Rezultatul: apar perioade de OFF intre doze
si diskinezii de varf de doza atunci cand
concentratia este prea mare.

Terapii asistate de dispozitiv

Pentru persoanele aflate in stadiul avansat, exista optiuni
moderne care pot imbunatati controlul simptomelor:

€@ Neurochirurgia functionala

» Stimularea cerebrala profunda (DBS)
— electrozi implantati in zone specifice
ale creierului, care regleaza activitatea




neuronala.

» Terapia cu ultrasunete focalizate ghidate
prin rezonantd magnetica (MRgFUS)
— ultrasunete focalizate ghidate prin
rezonanta magnetica, pentru a modifica
functionarea anumitor regiuni ale
creierului, fara chirurgie clasica.

© Pompe subcutanate

» administrare continua a unui medicament
dopaminergic prin perfuzie sub piele.

» avantaj: flux constant de medicament,
reducand fluctuatiile.

€) Pompe intestinale

» administrare continua de medicament
precursor al dopaminei ca gel intestinal
— care se administreaza printr-un tub
introdus din exterior in stomac si ajunge
pana la nivelul intestinului subtire.
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» avantaj: absorbtie stabila si predictibila.

Acesteterapiisuntinitiateinclinicispecializateindiagnosticul
si tratamentul bolii Parkinson si al altor tulburari de miscare.

Un aspect esential de retinut este ca terapiile asistate de
dispozitive nu sunt solutii de moment. Echipa medicala
poate adapta parametrii si combinatiile de tratament in
functie de evolutie, ceea ce permite mentinerea beneficiilor
pe termen foarte lung, chiar pe parcursul a multor ani.

De aceea, aceste terapii nu trebuie privite ca o ,ultima




sansa”, ci ca o etapa fireasca in evolutia tratamentului,
scopul fiind de a oferi mai mult timp de calitate si o viata cat
mai apropiata de normal.

Beneficii si limite

» Aceste terapii nu vindeca boala, dar pot
readuce o stare asemanatoare cu cea din
primii ani de tratament.

» Ele ofera mai multa independenta
si control al simptomelor, reducéand
perioadele de OFF si diskineziile.

» Alegerea terapiei potrivite se face in
functie de particularitatile fiecarei
persoane, de contraindicatii medicale si
de preferintele personale.

Viata persoanei cu boala Parkinson in aceasta etapa

Persoanele cu boala Parkinson avansata se confrunta cu
simptome mai pronuntate, dar pot beneficia semnificativ
de terapiile asistate de dispozitive. Comunicarea deschisa
cu echipa medicala este esentiala pentru a gasi momentul
optim si solutia potrivita.

Stadiul avansat nu inseamna sféarsitul independentei. Cu
terapiile moderne, controlul simptomelor poate fi mentinut
pe o perioada lunga de timp, iar viata poate raméane activa si
demn&. In aceast& faza este mai greu de apreciat cat de dese
trebuie sa fie vizitele la medic, boala fiind mai imprevizibila.
Uneori pot fi necesare vizite la 1-3 luni, alteori la 3-6 luni, in
functie de cat de stabile sunt simptomele.
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| tardiv altbii Parkinson

Nu toate persoanele cu boala Parkinson ajung in acest
stadiu. Evolutia bolii este diferita de la o persoana la alta,
iar unii pot trai zeci de ani fara a dezvolta forme severe.

Se vorbeste despre boala Parkinson tardiva atunci cand
simptomele devin foarte pronuntate si independenta este
in mare masura redusa:

» dificultdti mari de mers sau imposibilitatea de a merge,
» tulburari de inghitire severe,
» probleme de vorbire marcate,

» simptome non-motorii intense (tulburdri cognitive,
depresie, halucinatii, tulburari de somn).

in acest stadiu, accentul se muta de la controlul strict al
simptomelor motorii catre ingrijirea paliativa si confortul
persoanei cu Parkinson.
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ingrijirea paliativd nu inseamna ,renuntare”, ci sprijin activ
pentru calitate a vietii:

» gestionarea durerii si a disconfortului,

» adaptareatratamentului pentru a evita efectele adverse
suparatoare,

» suportemotional si psihologic pentru pacient sifamilie,
»  sprijin spiritual, daca pacientul si familia doresc,

» planificarea din timp a ingrijirilor, pentru a reduce
anxietatea legata de viitor.




Viata persoanei cu Parkinson si a familiei in acest stadiu

in faza avansata tardivd este necesar un sprijin constant,
dar si multa intelegere si empatie. Familia si apartinatorii
devin parteneri esentiali, iar echipa medicala trebuie sa ofere
sprijin multidisciplinar: neurolog, medic de familie, asistent,
kinetoterapeut, logoped, psiholog.

Chiar si in stadiul tardiv, scopul ramane demnitatea,
confortul si calitatea vietii. Sprijinul emotional si prezenta
celor dragi pot face diferenta dintre izolare si o viata traita
cu sens, in ciuda limitarilor fizice.
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Stadializarea boli Parkinso ;

Pentru a se orienta asupra gradul de afectare a miscarii,
medicii folosesc adesea o scala, care imparte boala
Parkinson in 5 stadii.

» Stadiul 1: simptome doar pe o parte a corpului.

» Stadiul 2: simptome bilaterale, dar fara tulburari de
echilibru.

»  Stadiul 3:apartulburarile de echilibru, darindependenta
este pastrata.

» Stadiul 4: este nevoie de sprijin pentru majoritatea
activitatilor.

» Stadiul 5: persoana cu boala Parkinson esteimobilizata
la pat sau in scaun cu rotile.

Este important ca persoanele cu boala Parkinson si familiile
sa stie ca trecerea de la un stadiu la altul este variabila si
imprevizibila. Unele persoane raman ani de zile intr-un
stadiu intermediar, iar simpla ,etichetd” a unui stadiu mai
avansat nu trebuie sa genereze teama. De asemenea, pot
exista diferente considerabile in definirea stadiului in stare
de OFF, respectiv de ON. De exemplu, o persoana se poate
aflain stadiul 4 in perioada de OFF siin stadiul 3 in perioada
de ON.
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SIMPTOMELE NON-MOTORII ALE BOLII PARKINSON

Cand vorbim despre boala Parkinson, majoritatea oamenilor
se gandesc la tremor, rigiditate sau incetinirea miscarilor.
Totusi, boala Parkinson nu se limiteaza doar la miscare. Ea
afecteaza si alte functii ale organismului, prin implicarea
unor retele neuronale si substante chimice din creier dincolo
de dopamina.

Aceste manifestari poarta numele de simptome non-motorii
si includ: tulburari de somn, constipatie, oboseald, dureri,
anxietate si depresie, tulburari cognitive si de memorie,
probleme legate de miros, transpiratie sau tensiune arteriala.

Pentru multe persoane, simptomele non-motorii pot fi mai
deranjante decat cele motorii, deoarece afecteaza calitatea
vietii, energia zilnica, comunicarea si starea emotionala.

Este important de inteles ca aceste simptome:

» pot aparea cu ani inainte de debutul simptomelor
motorii,

» evolueaza diferit la fiecare persoana,

» uneori sunt trecute cu vederea sau confundate cu
alte boli,
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» dar exista modalitati de recunoastere, tratament
Si sprijin.
In paginile urmatoare, vom trece pe rand prin principalele
simptome non-motorii, explicandu-le atat din punct de

vedere medical, cat si prin modul in care sunt resimtite de
persoanele care traiesc cu boala Parkinson.




"’gglls;;jpatia si tulburérile digestive ;

Constipatia este unul dintre cele mai comune simptome
non-motorii din boala Parkinson si poate aparea chiar cu
ani inainte de debutul manifestarilor motorii.

Tulburarile digestive includ:

» constipatie cronica — scaune rare, dure, eliminare
dificil3,

» incetinirea tranzitului intestinal (gastropareza si
hipomotilitate intestinald),

» balonare, disconfort abdominal,

» intarzierea absorbtiei medicamentelor (in special
a precursorului dopaminei), ceea ce agraveaza
fluctuatiile motorii.

Mecanisme implicate

» Boala Parkinson afecteaza nu doar creierul, ci si
sistemul nervos enteric (reteaua de neuroni care
controleaza intestinele).

» Sunt afectate miscarile automate ale tubului digestiv.
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» Sedentarismul, dieta saraca in fibre si efectele
secundare ale medicamentelor pot accentua
problema.

Cum se resimte constipatia in viata de zi cu zi

Constipatia nu inseamna doar un disconfort digestiv, ci
poate genera:

» senzatie de balonare si greutate permanenta,

» dureri abdominale,




» anxietate si frustrare legate de mersul la toaleta,

» scaderea eficientei tratamentului medicamentos oral
(absorbtia este intarziata si efectul apare mai greu).

Constipatia influenteaza direct calitatea vietii si poate
deveni o preocupare constanta, uneori mai suparatoare
decat simptomele motorii.

Strategii de gestionare

» Dieta bogata in fibre - intestinala.
fructe, legume, cereale
: » Program regulat pentru
integrale. - . :
toaleta — stabilirea unei
» Hidratare rutine zilnice (ex. dupa
corespunzatoare — cel micul dejun).

putin 1,5-2 litri de lichide

: y o » Laxative blande sau
pe zi (apa, ceaiuri, supe).

medicatie specifica - la

» Activitate fizica regulata recomandarea medicului,
— exercitiile si mersul in cazurile rezistente.
stimuleaza motilitatea

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

Constipatia nu inseamna doar un disconfort digestiv:

=)
o
2
3
s
—
o
=k

awoldwis

» Constipatia este o parte frecventa a bolii Parkinson,
nu un semn de neglijenta personala.

» Vorbiti deschis cu medicul — exista solutii eficiente si
adaptate.

» Micile schimbari in dieta si stil de viata pot avea
efecte mari.

» Gestionarea constipatiei imbunatateste nu doar
confortul digestiv, ci si eficacitatea tratamentului
medicamentos.
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Somnul este un proces vital pentru refacerea organismului.
In boala Parkinson, tulburarile de somn apar frecvent si pot
afecta semnificativ calitatea vietii.

Acestea pot include:

»

»

»

»

»

Insomnie — dificultati in a adormi sau treziri repetate
in timpul noptii.

Somn fragmentat — intreruperi frecvente cauzate de
rigiditate, nevoia de a merge la toalet3, vise intense
sau miscari involuntare.

Somnolenta diurna excesiva — oboseala intensa in
timpul zilei, uneori cu episoade de adormire brusca.

Tulburarea de comportament in somnul REM (REM
sleep behavior disorder — RBD) — persoana ,traieste”
visele, miscandu-se, vorbind sau chiar lovind in somn.

Sindromul picioarelor nelinistite — senzatie
neplacuta in picioare seara, cu nevoia irezistibila de a
le misca.

Mecanisme implicate

Tulburarile de somn apar din mai multe cauze:

»

»

»

»

neurochimice — lipsa dopaminei si afectarea altor
neurotransmitatori (serotoning, noradrenalind),

simptome motorii nocturne - rigiditatea si tremorul
nu permit adormirea,

simptome urinare — nevoia frecventa de a merge la
toaleta intrerupe somnul,

efectele medicamentelor — unele pot da insomnie,
altele somnolenta diurna,



» tulburari specifice bolii (precum RBD) care apar
independent de tratament.

Cum se resimt tulburarile de somn in viata de zi cu zi

PentrupersoanacuboalaParkinson, noptiledevinobositoare
si neodihnitoare. Dimineata apare senzatia de epuizare,
iar pe parcursul zilei — dificultati de concentrare si energie
scazuta.

Familia poate fi si ea afectata: partenerul de somn este
trezit de miscarile, vorbitul sau chiar loviturile involuntare ale
pacientului in timpul noptii. Aceasta poate duce la frustrare
si lipsa odihnei pentru intreaga familie.

Somnolenta diurna este deosebit de problematica, mai ales
pentru persoanele active sau cei care conduc — existand un
risc real de accidente.

Mecanisme implicate

» lgiena somnului — » Terapie specifica
mentinerea unui program pentru RBD sau picioare
regulat de culcare, nelinistite — medicamente
evitarea cofeinei si a dedicate pot reduce
ecranelor luminoase aceste fenomene si -
seara, dormitor linistit, imbunatati somnul. § 3
y o =
racoros gl intunecat. » Pauze de odihna in timpul c %
» Ajustarea medicatiei - zilei — scurte sieste
discutarea cu medicul planificate pot ajuta, dar
despre modificarea nu trebuie sa inlocuiasca
orelor sau tipurilor de somnul de noapte.

medicamente care
perturba somnul.
Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Tulburarile de somn sunt foarte frecvente in boala
Parkinson si nu trebuie considerate ,normale” sau
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»

»

inevitabile.
Este important sa fie discutate cu medicul — exista
solutii adaptate pentru fiecare tip de problema.

Partenerul de somn poate fi un observator valoros,
descriind comportamentele nocturne pe care
pacientul nu si le aminteste.

Un somn mai bun inseamna mai multa energie,
echilibru emotional si calitate a vietii.



‘Oboseala si fatigabilitatea

Oboseala este unul dintre cele mai frecvente si suparatoare
simptome non-motorii in boala Parkinson. Ea poate aparea
independent de efort fizic sinu dispare complet dupa odihna.

Se manifesta prin:
» senzatie de lipsa de energie,
» dificultati de concentrare si motivatie,

» nevoia frecventa de a se odihni sau de a dormi in
timpul zilei,

» senzatia ca ,totul cere un efort urias”.
Mecanisme implicate
Cauzele oboselii sunt multiple si interconectate:

» modificari neurochimice (deficit de dopamina,
serotonind si noradrenalina),

» tulburari de somn (fragmentarea somnului, RBD,
insomnie),

» efectele secundare ale tratamentelor,
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» simptomele emotionale (depresie, anxietate),

» boalainsasi, care influenteaza zonele creierului
implicate in controlul energiei si motivatiei.

Cum se resimte in viata de zi cu zi

Oboseala nu este doar ,somnolentd”, ci o lipsa profunda
de energie care face chiar si activitatile simple sa para
coplesitoare. Unii descriu senzatia ca pe un ,gol de baterie”
sau ca si cum ,se scurge toata energia din corp”.




Aceasta afecteaza:

»

»

»

»

implicarea in activitati sociale,
motivatia de a face exercitii fizice,
dispozitia si starea emotionalg,

relatiile cu familia, care uneori nu intelege ca
oboseala este un simptom real al bolii, nu lipsa de
vointa.

Strategii de gestionare

»

»

»

»

»
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»

»

»

lgiena somnului — corectarea tulburarilor de somn
pentru a imbunatati odihna.

Exercitiile fizice regulate — paradoxal, miscarea creste
energia si reduce oboseala.

Planificarea activitatilor — programarea sarcinilor mai
importante in momentele de energie mai mare (de
obicei dupa doze de medicamente).

Pauze scurte si dese — mai utile decat perioade lungi
de inactivitate.

Tratament medicamentos — in unele cazuri, medicul
poate ajusta schema terapeutica.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

Oboseala nu este ,lene” sau lipsa de interes — este un
simptom real si comun al bolii Parkinson.

Sprijinul familiei este esential: intelegerea si
acceptarea acestui simptom pot reduce tensiunile.

Desi nu exista o pastila care sa ,vindece oboseala”,
combinatia dintre somn odihnitor, miscare, rutina
echilibrata si adaptarea tratamentului poate aduce
imbunatatiri semnificative.



Anxietatea si depresia sunt foarte frecvente in boala
Parkinson si fac parte din tabloul bolii, nu doar ca reactie
psihologica la diagnostic. Studiile arata ca aproximativ 40—
50% dintre persoane dezvolta simptome de depresie si 30-
40% prezinta simptome de anxietate.

Aceste tulburari nu trebuie subestimate: ele afecteaza
profund calitatea vietii si pot fi uneori mai greu de suportat
decéat simptomele motorii.

Mecanisme implicate

»

»

»

Neurochimice: pe langa deficitul de dopaming, boala
afecteaza si alti neurotransmitatori, implicati direct in
reglarea dispozitiei si anxietatii.

Emotionale: trdirea cu o boal& cronic3, frica de viitor,
pierderea unor abilitati.

Sociale: retragerea din activitati, stigmatizarea,
izolarea.

Cum se resimt in viata de zi cu zi

Depresia poate insemna:

»

»

»

»

»

tristete persistentsq,

pierderea interesului pentru activitati care aduceau
placere,

scaderea energiei si a motivatiei,
dificultati de concentrare,

ganduri negative despre sine sau despre viitor.

Anxietatea se manifesta prin:

»

»

neliniste constanta, teama fara motiv clar,

atacuri de panica,
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» palpitatii, transpiratii, senzatie de sufocare,

» accentuarea simptomelor motorii (tremor, rigiditate)
in momentele de anxietate.

Aceste simptome pot crea un cerc vicios: anxietatea si
depresia reduc dorinta de a face exercitii sau de a socializa,
ceea ce accentueaza izolarea si agraveaza starea psihica.

Strategii de gestionare

» Tratament medicamentos — prescris de medicul
neurolog sau psihiatru; ajustarea tratamentului de
catre medicul neurolog, care uneori influenteaza
starea emotionala.

» Psihoterapie — terapia cognitiv-comportamentala
(TCC) are eficienta dovedita, sprijin psihologic
individual sau de grup.

» Activitate fizica si sociala — exercitiile si participarea
la activitati de grup reduc semnificativ riscul de
depresie.

»  Sprijin familial — discutii deschise, sprijin emotional,
evitarea stigmatizarii.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Anxietatea si depresia sunt simptome reale ale bolii
Parkinson, nu ,slabiciuni personale”.
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» Este esential ca pacientul sa vorbeasca deschis cu
medicul neurolog despre aceste simptome — exista
solutii eficiente.

» Familia trebuie s& stie ca sprijinul emotional si
intelegerea sunt la fel de importante ca tratamentul
medicamentos.

» Tratarea acestor simptome imbunatateste nu doar
starea psihica, ci si raspunsul la tratamentul motor.




 Tulburérile cognitive si de memorie

Boala Parkinson nu afecteaza doar miscarea, ci si functiile
cognitive. La unele persoane apar dificultati de géndire,
atentie si memorie, uneori inca din stadiile incipiente, alteori
mai tarziu, pe masura ce boala progreseaza.

Aceste tulburdri pot varia de la modificari subtile (uitari
ocazionale, dificultati in multitasking) pana la forme
mai severe, cum ar fi tulburarea neurocognitiva majora
(dementa) asociata bolii Parkinson.

Mecanisme implicate

» Deficitul de dopamina afecteaza nu
doar miscarea, ci si circuitele cerebrale
responsabile de atentie si functii executive
(planificare, organizare).

» Afectarea altor neurotransmitatori contribuie
la tulburarile cognitive.

» Depunerea de alfa-sinucleina in diverse
regiuni cerebrale perturba retelele de
comunicare.

Cum se resimt in viata de zi cu zi
Tulburarile cognitive pot insemna:

» dificultdti de atentie si concentrare,

» uitari frecvente (de nume, obiecte,
conversatii),

» incetinirea gandirii (,bradifrenie”),

» dificultati in planificarea sau organizarea
activitatilor,

» probleme in gestionarea sarcinilor multiple,
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» in cazuri avansate: dezorientare, halucinatii,
schimbari de comportament.

Pentru pacient, aceste simptome sunt frustrante, iar pentru
familie — uneori greu de inteles si acceptat.

Strategii de gestionare

» Tratament medicamentos — unele
medicamente pot fi utile la persoanele cu
tulburare neurocognitiva majora asociata bolii
Parkinson.

» Stimularea cognitiva — jocuri de memorie,
puzzle-uri, lecturg, conversatii zilnice.

» Rutine clare si organizare - liste, calendare,
planificarea activitatilor in pasi mici.

» Reducerea factorilor de stres si oboseala -
somn odihnitor, pauze regulate, reducerea
multitasking-ului.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Tulburarile cognitive sunt o parte posibila a
bolii, nu un semn de ,slabiciune mentala”.
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» Ele pot evolua lent si pot fi partial compensate
prin strategii de organizare si stimulare.

» Familia are un rol central: rdbdarea, sprijinul si
evitarea criticilor sunt vitale.

» Vorbiti cu medicul despre aceste simptome —
exista tratamente si solutii adaptate.




rarile psihotice gi halucinatiile

La unele persoane cu boala Parkinson, in special in stadiile
mai avansate, pot aparea:

»

»

»

»

halucinatii vizuale (cel mai frecvent) — imagini
sau persoane care nu exista, dar percepute ca
reale,

halucinatii auditive, tactile sau olfactive — mai
rare,

iluzii — perceptii distorsionate (un obiect
obisnuit pare altceva),

idei delirante — convingeri false si persistente
(de exemplu, suspiciuni nefondate asupra
partenerului).

Aceste fenomene fac parte din spectrul psihozei asociate
bolii Parkinson.

Mecanisme implicate

»

»

»

»

Boala in sine: acumularea de alfa-sinucleina
si afectarea retelelor cerebrale implicate in
perceptie si gandire.

Deficitul de neurotransmitatori (dopaming,
acetilcolind) care altereaza echilibrul intre
realitate si interpretarea ei.

Tratamentul medicamentos: doar la
recomandarea medicului specialist

Factori de risc suplimentari: varsta inaintat3,
tulburarile cognitive sau de memorie.
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Cum se resimt in viata de zi cu zi
Pentru pacient:

» halucinatiile pot fi initial neutre sau chiar
placute (ex. aparitia unor animale mici sau a
unor persoane familiare),

» intimp, ele pot deveni deranjante sau
inspaimantatoare, mai ales daca pacientul nu
mai reuseste sa faca diferenta intre realitate si
halucinatie.

Pentru familie si apartinatori:
» aparitia halucinatiilor poate fi un soc,

» poate duce la neintelegeri, conflicte sau la
epuizare emotionala,

» uneori, suspiciunile delirante (ex. gelozia
patologica) pot afecta grav relatiile.

Strategii de gestionare

» ldentificarea cauzei — discutie cu medicul
pentru a evalua daca simptomele sunt
determinate de medicatie sau de progresia
bolii.
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» Adaptarea tratamentului medicamentos -
doar la recomandarea medicului specialist.

»  Sprijin psihologic — suport pentru pacient si
familie, pentru a reduce anxietatea si frica.

» Mediu linistit — iluminat adecvat seara si
noaptea, reducerea stimulilor vizuali ambigui
(umbrelor, reflexiilor), comunicare calma si
empatica din partea familiei.




Mesaje pentru pacienti si apartinatori

»

»

»

»

Halucinatiile si tulburérile psihotice sunt un
simptom al bolii sau al tratamentului.

Ele trebuie discutate deschis cu medicul -
exista solutii eficiente.

Familia nu trebuie sa contrazica agresiv
persoana cu boala Parkinson (,nu vezi nimic”),
ci sa ofere siguranta si liniste, pentru a reduce
anxietatea.

Gestionarea corecta a acestor simptome
poate aduce multa liniste si confort
pacientului si celor apropiati.
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Durerea si simptomele senzoriale

Durerea este un simptom non-motor frecvent in boala
Parkinson, raportat de peste jumatate dintre persoane la un
moment dat in evolutia bolii. Ea poate fi:

» musculo-scheletala — legata de rigiditate si postura
incorecta,

» neuropatica — senzatii de arsurg, furnicaturi, amorteli,

» distonica — cauzata de contractiile involuntare ale
muschilor,

» centrala — rezultata din modificarile procesarii durerii
in creier, nu doar din cauze periferice.

Alte simptome senzoriale includ scaderea simtului
mirosului (hiposmia), care poate aparea cu ani inainte de
simptomele motorii, modificari ale gustului, tulburari de
vedere (dificultati de focalizare, vedere dubld, senzatie de
uscdciune a ochilor).

Mecanisme implicate

» Rigiditatea si postura incorecta a corpului duc la
dureri cronice de spate, gat sau umeri.

» Deficitul de dopamina si de alti neurotransmitatori
afecteaza modul in care creierul proceseaza
semnalele dureroase.

» Alfa-sinucleina se acumuleaza siin zone implicate in
perceptia senzatiilor, contribuind la simptome.

Cum se resimt in viata de zi cu zi
Pacientul poate descrie:

» dureri persistente, greu de explicat,
» senzatie de arsurd, furnicaturi sau ,curent electric” in




membre,
» rigiditate si disconfort care il impiedicd sa doarma,

» pierderea mirosului si a gustului, ceea ce reduce
placerea de a méanca si poate contribui la scaderea
apetitului.

Durerea si simptomele senzoriale scad calitatea vietii si
pot duce la izolare si depresie daca nu sunt recunoscute si
tratate.

Strategii de gestionare
» Medicamente antiparkinsoniene — controlul
simptomelor motorii reduce si durerea.

» Analgezice sau tratamente specifice — la nevoie, in
functie de tipul durerii.

» Kinetoterapie si exercitii de intindere — utile pentru
durerile musculo-scheletale.

» Tehnici de relaxare si terapie cognitiv-
comportamentala — pot ajuta la controlul durerii
cronice.

» Adaptari nutritionale si stimulente olfactive — pentru
persoanele cu pierderea mirosului si gustului.

awoldwis
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Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Durerea si simptomele senzoriale fac parte din boala
Parkinson — nu trebuie ignorate.

» Comunicarea cu medicul este esentiala: exista solutii
si tratamente personalizate.

» Durerea nu este ,inchipuitd” si nu trebuie
minimalizata — este un simptom real al bolii.

»  Sprijinul familiei, exercitiile si tratamentul corect pot
transforma durerea dintr-un obstacol permanent intr-
un simptom gestionabil.




e tensiunii arteriale

Hipotensiunea ortostatica inseamna scaderea tensiunii
arteriale la ridicarea in picioare. Ea se defineste prin
scaderea tensiunii sistolice cu cel putin 20 mmHg sau a
celei diastolice cu cel putin 10 mmHg, in primele 3 minute
dupa ridicare.

Este o problema frecventa la persoanele cu boala Parkinson
si poate fi cauzata atat de boala in sine, cat si de unele
tratamente. in situatii particulare poate fi severa si poate
conduce la lesin, cu riscul de traumatisme severe.

Deoarece boala Parkinson apare mai frecvent cu inaintarea
invarsta, multe persoane asociaza si hipertensiune arteriala.

Hipertensiunea arteriala supina - valori mari ale tensiunii
in pozitia culcata, dar este posibila observarea scaderii
tensiunii arteriale in sezut sau in picioare.

Mecanisme implicate

» Boala Parkinson afecteaza sistemul nervos autonom,
care regleaza tensiunea arteriala.

» Deficitul de noradrenalina si alte modificari
neurochimice reduc capacitatea vaselor de sange de
a se contracta la schimbarea pozitiei.
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» Unele medicamente antiparkinsoniene pot accentua
problema.

» Alte medicamente care interfera cu reglarea tensiunii
(medicamente pentru scaderea tensiunii arteriale
sau a pulsului, medicamente pentru depresie sau alte
manifestari psihiatrice, medicamente pentru disfunctie
urinarad sau a prostatei etc.).

» Factori cardiovasculari si de volum sangvin (patologie




»

cardiovasculara asociata, anemie, consum inadecvat
de lichide sau de sare, temperatura ambientala
crescuta — muta volumul sangvin in vasele de sange
periferice, mese mari si bogate in carbohidrati — muta
volumul sangvin la nivelul tractului gastrointestinal
conducand la hipotensiune postprandiala).

Ca mecanism compensator la hipotensiunea
ortostatica, corpul »Supracompenseaza” in
clinostatism: cand persoana sta culcatd, nu mai
exista efectul gravitational de acumulare a séngelui
in membre si creste intoarcerea venoasa si debitul
cardiac, iar lipsa reglajului autonom duce la cresterea
necontrolata a TA.

Cum se resimt in viata de zi cu zi

Pacientul descrie adesea:

»

»

»

ameteala sau vedere incetosata la ridicarea din pat
sau de pe scaun,

slabiciune brusc3, instabilitate, risc de cadere,

in cazuri severe, lesin.

Aceste episoade pot genera anxietate silimitarea activitatilor
de teama de a nu cadea.

Strategii de gestionare

€ Masuri non-farmacologice (prima linie)

» Ridicare lenta din pat sau de pe scaun (stationare
cateva secunde pe marginea patului inainte de a te
ridica).

» Hidratare buna — 2-2,5 litri lichide/zi (daca nu
exista contraindicatii cardiace/renale).
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» Aport suficient de sare (8—-10 g/zi,daca nu e
restrictie din cauza inimii sau rinichilor).

» Mese mai mici si mai frecvente, cu continut redus
de carbohidrati — evita mesele copioase si bogate
in dulciuri/paste/paine alba.

» Limitarea alcoolului — agraveaza hipotensiunea si
deshidratarea.

» Pozitia corpului - dormit cu capul patului ridicat cu
10-20 cm — reduce hipotensiunea matinalg; in
caz de ameteald, incrucisarea picioarelor sau
incordarea coapselor/feselor poate creste rapid
tensiunea.

» Brau abdominal si ciorapi elastici compresivi
— reduc acumularea sangelui in abdomen si
picioare.

» Evitarea expunerii la caldura excesiva (bai
fierbinti, sauna, vreme caniculara).

» Exerecitii fizice usoare si regulate — mers,
bicicleta stationard; evitarea pozitiei in picioare
prelungite.

» Monitorizarea tensiunii acasa (jurnal de valori,
inclusiv dimineata si dupa mese).
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€) Adaptarea tratamentului medicamentos

» doar la recomandarea medicului specialist

» ajustarea medicatiei pentru boala Parkinson daca
accentueaza problema,

» reducerea sau inlocuirea medicamentelor care
scad tensiunea

» tratamente specifice pentru hipotensiune
ortostatica, la nevoie




Cum se tine un jurnal de tensiune arteriala

o De ce este util?

» Ajuta medicul sa vada valorile reale ale tensiunii in
diferite momente ale zilei.

» Permite identificarea scaderilor bruste la schimbarea
pozitiei (din culcat/sezut in picioare).

» Coreleaza simptomele pacientului (ameteal3, lesin)
cu valorile masurate.

e Cum se masoara corect

Pentru a evalua hipotensiunea ortostatica, trebuie masurata
tensiunea in mai multe pozitii:

» In pozitie culcatd — dupa cel putin 5 minute de
repaus.

» Imediat dupa ridicare in picioare — la 1 minut dupa ce
pacientul se ridica.

» La 3 minute dupa ridicare — pentru a vedea daca
scaderea persista.

Esteimportant sd se noteze simptomeleresimtite (ameteals,
vedere incetosata, palpitatii, lesin).
e Cand se face masurarea
» Dimineata (dupa trezire si inainte de medicamente).
» Dupa administrarea tratamentului (la 1-2 ore dupa).
» Seara, inainte de culcare.

» Daca apar simptome neasteptate (ameteli, pierderea
echilibrului, lesin).
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@ Durata jurnalului

» Se recomanda completarea jurnalului timp de 5-7 zile
consecutive, mai ales inainte de vizita la medic.

» Ulterior, se poate repeta ori de cate ori apar simptome
noi sau modificari de tratament.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Hipotensiunea ortostatica nu este doar o simpla
ameteala, ci un simptom al bolii Parkinson care poate
fi prevenit si tratat.

» Familia trebuie sa fie atenta la posibilele caderi si sa
sprijine pacientul la ridicare.

» Daca apar scaderi mari si simptome severe (lesinuri
repetate), trebuie contactat medicul cat mai repede.

» Jurnalul este o unealta de comunicare intre pacient
si medic — ajuta la personalizarea tratamentului si la
reducerea riscului de cadere.
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burérile de transpiratie si reglare

- atemperaturii corpului

g_.gll

Boala Parkinson poate afecta modul in care organismul
regleaza temperatura si transpiratia. Aceste simptome
apar deoarece sistemul nervos autonom, care controleaza
transpiratia si termoreglarea, este influentat de procesul
neurodegenerativ.

Manifestarile potinclude: hiperhidroza (transpiratie excesiva,
uneori brusca si abundenta), hipohidroza (transpiratie
insuficientd), ceea ce face dificila racorirea corpului, valuri
de caldura sau frig, intoleranta la temperaturi extreme
(persoanele cu boala Parkinson suporta greu caldura sau
frigul).

Strategii de gestionare

» Adaptarea mediului — evitarea caldurii excesive,
folosirea hainelor din bumbac, care absorb
transpiratia, ventilatie si aer conditionat in zilele
foarte calde.

» Ingrijirea pielii — schimbarea hainelor ude pentru a
evita iritatiile, hidratarea pielii daca exista uscaciune
excesiva.

» Adaptarea tratamentului — medicul poate ajusta
dozele sau combinatiile de medicamente daca
transpiratia este foarte deranjanta.

» Prevenirea deshidratarii — consum adecvat de apa
si lichide, mai ales in perioadele cu transpiratie
abundenta.
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" Tulburérile urinare j

Tulburarile urinare sunt foarte frecvente in boala Parkinson
si pot aparea atat in stadiile timpurii, cat siin cele avansate.
Ele sunt cauzate de afectarea controlului nervos asupra
vezicii urinare si pot include:

» urinare frecventa (poliurie), inclusiv pe timp de noapte
(nicturie),

» imperiozitate urinara — senzatie brusca si urgenta de
a merge la toaleta, dificil de controlat,

» incontinenta urinara (scurgeri necontrolate),

» in unele cazuri, golirea incompleta a vezicii (retentie
urinara partiald).

Mecanisme implicate

» Boala Parkinson afecteaza circuitele neuronale care
controleaza vezica, in special conexiunile dintre creier si
maduva spinarii.

» Dezechilibrul intre dopamina si acetilcolina influenteaza
reflexul de urinare.

» Medicamentele antiparkinsoniene pot agrava uneori
simptomele urinare.

Cum se resimt in viata de zi cu zi
Pentru pacient, tulburarile urinare pot fi foarte suparatoare:

» treziri repetate noaptea pentru a merge la toalet3,
ceea ce fragmenteaza somnul,

» teama de a nu gasi o toaleta la timp atunci cand este
plecat de acasa,




» episoade deincontinenta care potcreajena sifrustrare,

» reducerea activitatilor sociale din cauza acestor
temeri.

Strategii de gestionare

» Modificari ale stilului de viata — reducerea consumului
de lichide seara, evitarea cafelei si a alcoolului
(stimuleaza urinarea), mentinerea unui program
regulat pentru toaleta.

» Tratament medicamentos - medicamente care
relaxeaza vezica si reduc imperiozitatea, tratamente
pentru nicturie in cazurile severe.

»  Exercitii pentru planseul pelvin — potintarimusculatura
si imbunatati controlul vezicii.

» Colaborarea cu medicul urolog — este importanta
pentru a exclude alte cauze (infectii urinare, hiperplazie
benigna de prostata la barbati).

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Problemele urinare sunt parte a bolii Parkinson si nu
trebuie considerate un ,tabu”.
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» Ele pot fi gestionate prin combinatia dintre adaptari
zilnice, tratament medicamentos si exercitii.

» Familia trebuie sa fie intelegatoare si sa sprijine
pacientul in planificarea activitatilor sociale, pentru a
reduce anxietatea legata de accesul la toaleta.

» Discutarea deschisa cu medicul este esentiala — exista
solutii adaptate fiecarei situatii.
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Boala Parkinson afecteazad si sfera sexuald, un subiect
adesea mai greu de discutat, dar foarte important pentru
calitatea vietii. Tulburarile sexuale pot include: scaderea
dorintei sexuale (libido redus), disfunctie erectila la barbati,
dificultati de lubrifiere si durere la contact la femei, dificultati
de orgasm, uneori hipersexualitate sau comportamente
sexuale compulsive, legate de tratamentele dopaminergice.

Mecanisme implicate

» Boala in sine: afectarea circuitelor dopaminergice si a
altor neurotransmitatori implicati in reglarea dorintei si
functiei sexuale.

» Factori fizici: rigiditatea, oboseala, durerea, dificultatile
motorii.

» Factori psihologici: depresia, anxietatea, teama de
esec.

» Tratamentul:cuunelemedicamenteantiparkinsoniene.
Cum se resimt in viata de zi cu zi
Pentru pacient, aceste tulburari pot insemna:

» scaderea intimitatii si a apropierii de partener,

» sentimente de ving, frustrare sau teama ca nu mai este
,atractiv’,

» conflicte in cuplu, daca problemele nu sunt discutate
deschis,

» uneori, hipersexualitatea indusa de tratament creeaza
tensiuni si situatii dificile in familie.




Strategii de gestionare

»

»

»

»

»

Discutii deschise cu medicul - chiar daca subiectul
este delicat, medicul are experienta si poate propune
solutii.

Tratament medicamentos specific — pentru disfunctia
erectila, se pot folosi medicamente dedicate, la
recomandarea medicului.

Terapie de cuplu sau consiliere sexuala — pentru a
reduce anxietatea si a imbun&tati comunicarea.

Adaptarea tratamentului antiparkinsonian — medicul
poate ajusta schema terapeutica.

Crearea unui climat de rabdare si intelegere in relatia
de cuplu - intimitatea nu inseamna doar contact
sexual, ci si apropiere emotionala si tandrete.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

»

»

»

»

Problemele sexuale sunt foarte frecvente in boala
Parkinson si nu sunt un ,subiect rusinos”.

A vorbi despre ele cu medicul si cu partenerul este
primul pas spre solutii.

Scaderea dorintei sau dificultatile de performanta nu
definesc valoarea sau atractivitatea unei persoane.

in cazul hipersexualitatii, familia trebuie sa fie atenta
si sa discute deschis cu medicul — este un efect
secundar, nu o alegere constienta.
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Boala Parkinson poate afecta modul in care persoanele se
alimenteaza si isi mentin greutatea. Aceste schimbari nu
sunt doar consecinte ale apetitului sau ale stilului de viata,
ci rezultatul combinat al simptomelor motorii, non-motorii
si al tratamentului.

Tulburarile legate de alimentatie pot include:

» scadere in greutate — mai frecventd, chiar si atunci
cand alimentatia pare suficients,

» crestere in greutate — uneori asociata cu tratamentul
(de exemplu, dupa stimulare cerebrala profunda sau
prin comportamente compulsive de alimentatie),

» dificultati de masticatie si inghitire (disfagia),

» pierderea placerii de a manca din cauza scaderii
mirosului si gustului.

Mecanisme implicate
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» Tulburarile motorii: rigiditatea, tremorul si diskineziile
cresc consumul de energie, ducand la pierdere in
greutate.

» Disfagia: pacientul are dificultati la mestecat siinghitit,
ceea ce reduce aportul alimentar.

» Tulburarile digestive: constipatia si gastropareza
afecteaza apetitul si absorbtia nutrientilor.

» Tratamentul: unele medicamente dopaminergice pot
induce tulburari de control al impulsurilor, inclusiv
alimentatia compulsiva.




» Simptome non-motorii: depresia si pierderea
mirosului/gustului scad interesul pentru mancare.

Cum se resimt in viata de zi cu zi
Pentru pacient:

» scadereain greutate poate aduce slabiciune, fragilitate
sirisc crescut de cadere,

» dificultatea de a manca in public din cauza disfagiei
sau tremorului duce la izolare,

» alimentatia compulsiva genereaza kilograme in plus,
frustrare si uneori conflicte familiale,

» pierderea placerii gustului face mesele mai putin
atractive, ceea ce reduce aportul alimentar.

Pentru familie:

» pregatirea meselor poate deveni o provocare —
trebuie sa fie hranitoare, dar si adaptate la dificultatile
de mestecare si inghitire.

Strategii de gestionare

» Monitorizarea greutatii — cantarire regulata pentru a
observa schimbarile timpurii.
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» Dieta echilibrata si adaptata — bogata in fibre, proteine,
vitamine si lichide.

» Adaptarea consistentei alimentelor — piureuri, supe,
alimente moi pentru disfagie; evitarea alimentelor greu
de mestecat.

» Suplimente nutritive — |la nevoie, la recomandarea
medicului sau nutritionistului.

» Controlul alimentatiei compulsive — prin ajustarea




tratamentului si sprijin psihologic.

» Placerea mesei — folosirea de condimente, culori si
texturi variate pentru a compensa pierderea gustului
si mirosului.

Mesaje pentru pacienti si apartinatori

» Schimbarile de greutate nu trebuie ignorate — sunt
parte a bolii si au solutii.

» Mentinerea unei greutati stabile si a unei alimentatii
echilibrate contribuie la energie, forta si eficienta
tratamentului.

» Familiaare unrol esential: pregatirea meselor adaptate
si sustinerea pacientului pentru a pastra placerea de a
manca.

» Discutarea acestor probleme cu medicul sau cu un
nutritionist este foarte importanta — nu exista o dieta
suniversala” pentru boala Parkinson, ci adaptari
personalizate.
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CUM TRAIM CU BOALA PARKINSON

- Comunicarea diagnosticulli

- de boala Parkinson

Primirea diagnosticului de boala Parkinson este un moment
incarcat de emotii puternice. Pentru unii, faptul ca auin sfarsit
o explicatie pentru simptomele lor aduce un sentiment de
usurare. Pentru altii, vestea provoaca soc, negare, tristete
sau teama. Este firesc sa apara ganduri de genul ,De ce
eu?’, ,Cum va arata viata mea de acum inainte?” sau ,Ce se
va intampla cu familia mea?”.

Multe persoane descriu aceasta perioada ca pe un proces
de doliu pentru viata pe care si-o imaginasera fara boala.
Este nevoie de timp pentru a integra diagnosticul si pentru a
ajunge la o acceptare activa, care nu inseamna resemnare,
ci intelegerea situatiei si gasirea unor noi resurse pentru a
merge mai departe.

Comunicarea diagnosticului in familie 3

Fiecare persoana decide cand, cum si cat sa spuna.

Unii aleg sa Altii prefera sa pastreze
)?mpértéseascé vestea diagnosticul pentru ei
imediat, cautand o perioada, pentru a
sprijinul celor apropiati. procesa mai intai personal
informatia.
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Atunci cand decideti sa vorbiti cu familia:

® alegeti un moment linistit, in care puteti discuta fara
grabg;

® folositi un limbaj simplu, fard termeni medicali
complicati;




® impartasiti nu doar informatia, ci si emotiile voastre
(,Simt teamad, am nevoie de sprijinul vostru”);

® lasati loc si pentru reactiile celor dragi — pot fi
surprinse, triste sau tematoare.

Este important ca familia s& stie ca nu trebuie sa aiba toate
raspunsurile imediat. Sprijinul lor incepe prin prezentg,
ascultare si disponibilitate.

cercul social apropiat 4

Prieteni si

Unele persoane se tem de stigmatizare sau de a fi priviti
,altfel”. Dar experienta arata ca impartasirea diagnosticului
cu prietenii apropiati poate aduce sustinere emotionala si
practica.

Recomandari utile:

® incepeti cu ® explicati pe scurt @ subliniati ¢, desi

persoanele ce inseamna vor aparea

in care aveti boala si ce NU schimbari,

ceamaimare  inseamna (nu continuati sa

incredere; este contagioasg, fiti aceeasi
nu schimba cine persoana.
sunteti);

Comunicarea la locul de munca

Acesta este adesea unul dintre cele mai delicate aspecte.
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Cand sa spuneti?

Nu exista un raspuns universal;, depinde de tipul muncii, de
relatia cu angajatorul si de momentul in care simptomele
afecteaza performanta.




Cum sa spuneti?

Puteti cere o discutie confidentiald cu superiorul direct sau
cu departamentul de resurse umane. Este recomandat sa
fiti clari: explicati diagnosticul, simptomele actuale si ce
sprijin sau adaptari ar putea fi necesare (ex. program flexibil,
pauze mai dese, sarcini ajustate).

Drepturi si protectie

In multe tari, legislatia muncii protejeaza persoanele cu boli
cronice impotriva discriminarii si permite solicitarea unor
adaptari rezonabile.

Multi pacienti descopera ca deschiderea si onestitatea
reduc stresul de a ascunde simptomele si creeaza un climat
mai bun de sprijin la locul de munca.

A impartasi diagnosticul este un proces personal. Nu exista
,momentul perfect” sau ,modul ideal”. Important este ca
pacientul sa se simta in control asupra informatiei: el decide
cui, cum si cand sa spuna.

Un lucru rdméne sigur: nu sunteti singuri. Comunitatea,
familia, prietenii si echipa medicala pot fi alaturi de voi.
Uneori, primul pas spre sprijin este curajul de a vorbi.
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" Nutritia si stilul de viata in

- boala Parkinson

Alimentatia nu vindeca boala Parkinson, dar are un rol major
in sustinerea energiei zilnice, in eficienta tratamentului
medicamentos si in prevenirea complicatiilor. De multe
ori, pacientii descopera ca mici schimbari in dieta pot avea
efecte mari asupra starii de bine.

Pe langa diet4, stilul de viata joaca unrol esential: hidratarea,
exercitiile fizice, mentinerea unui ritm regulat al meselor si
monitorizarea greutatii sunt pasi simpli, dar cu impact mare.

Principii generale de nutritie

sanatoasa in boala Parkinson

€D O dieta variata si echilibrata

» Includeti zilnic fructe, legume, cereale integrale,
lactate, carne slaba, peste sau alternative vegetale.

» Diversitatea alimentelor asigura toti nutrientii
necesari si previne deficientele.

» Culorile din farfurie sunt un bun indicator: cu cat mai
variat, cu atat mai bine.
9 Hidratarea corespunzatoare

» 1,5-2 litri de apa sau lichide pe zi (ap3, ceaiuri, supe,
lapte).
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»  Evitati consumul excesiv de bauturi carbogazoase
dulci sau alcoolice.

» Hidratarea buna sprijina digestia, previne constipatia
si mentine functionarea optima a organismului.




-

»

»

»

¥ Fibre pentru sanatatea digestiva

Consumati zilnic legume, fructe, paine integrala,
cereale integrale, leguminoase.

30-40 g fibre pe zi sunt recomandate adultilor.

Fibrele mentin tranzitul intestinal si contribuie la
controlul greutatii.

. 7"‘; Regularitatea meselor

M

M

v

»

»

6

»

»

»

incercati sa pastrati un program constant al meselor
— 3 mese principale si 1-2 gustari.

Mesele regulate ajuta la stabilizarea nivelului de
energie si reduc fluctuatiile starii generale.

Echilibrul intre proteine, carbohidrati si grasimi

Proteinele (carne slab3, peste, oud, lactate,
leguminoase) sunt esentiale pentru mentinerea
masei musculare.

Carbohidratii complecsi (paine integrald, paste, orez
brun, cartofi) ofera energie pe termen lung.

Grasimile sanatoase (ulei de masline, nuci, avocado,
peste gras) sustin sanatatea creierului si inimii.

Vitamine si minerale esentiale

Vitamina D — adesea necesara suplimentarea, mai
ales la varstnici.

Calciu - pentru sanatatea oaselor (lactate, broccoli,
migdale).

B12 si acid folic — importante pentru nervi si sdnge
(carne, peste, oug, leguminoase).

Suplimentele se iau doar la recomandarea medicului
sau nutritionistului.
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&) Controlul greutétii

» Monitorizati greutatea o data la 2-3 luni.

» Pierderea sau cresterea in greutate neintentionata
trebuie discutata cu medicul sau dieteticianul.

» Micile adaptari (portii mai mici, dar mai dese,
alimente bogate in nutrienti) ajuta la mentinerea unei
greutati sanatoase.

Z, Placerea de a manca

» Alegeti alimente care va plac, nu doar ,ce e sanatos”.

» Atmosfera mesei conteaza: luati masa in liniste, cu
familia sau prietenii.

» Bucuria de a manca este o parte importanta a calitatii
vietii.

Mesaj cheie
Nutritia sdnatoasd in boala Parkinson nu este o ,dieta
speciald@”, ci aplicarea regulilor generale de alimentatie

echilibratd, cu cateva atentii suplimentare la hidratare, fibre,
vitamine si monitorizarea greutatii.
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~ Ghid practic zilnic — ,Ce fac azi
pentru o alimentatie sanatoasa?” g

@ Dimineata

v/ Beau un pahar mare de apa dupa trezire.
v/ Mananc un mic dejun echilibrat:
o sursa de carbohidrati complecsi
(paine integrald, ovaz),
* o sursa de proteine (iaurt, lapte, ou),

* fructe proaspete pentru fibre si
vitamine.

@ Pe parcursul zilei
v Imi propun sa beau 6—8 pahare de lichide
(ap3, ceai, supa).
v Ma asigur ca fiecare masa principala

contine fructe si/sau legume.

v/ Incerc sa includ alimente bogate in fibre
(salata, cereale integrale, leguminoase).

v/ Aleg gustari sanatoase: nuci, fructe, iaurt
simplu.

@ Lapranz

~ O masa variatj, cu:

* proteine (carne slabg, peste, ou sau
leguminoase),

+ legume (jumatate din farfurie, cat mai
colorate),

* carbohidrati integrali (orez brun,
cartofi, paste integrale).
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@ Dupa-amiaza

v/ Evit gustarile procesate si dulciurile
concentrate.

~ Daca simt nevoia de energie, aleg fructe,
biscuiti integrali sau iaurt.

- Seara

v Cind mai usoard, cu multe legume si
proteine usor de digerat
(peste, branza slabg, linte).
v/ Reduc portiile de alimente grele sau foarte
grase.

v/ Limitez cafeaua si ceaiul verde/negru dupa
ora 16:00 pentru a nu afecta somnul.

@ Inainte de culcare

v Daca simt foame, aleg o gustare mica si
usoara
(lapte cald, un fruct sau cativa biscuiti
integrali).

v/ Evit mesele foarte bogate sau alcoolul

seara.

@ Saptamanal

v Ma asigur cé includ de 2-3 ori peste
(de preferat peste gras, ex. somon, macrou,
sardine).

v~ Imi planific mesele astfel incat s& am
mereu alimente sanatoase la indemana.

v Imi verific greutatea o data la 2—-3 luni si
notez valoarea.
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Mesaj cheie
Alimentatia sanatoasa nu inseamna restrictii severe, ci
echilibru, varietate si atentie la hidratare si fibre. Cateva

alegeri constiente in fiecare zi pot face o mare diferenta in
starea de energie si calitatea vietii.
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“Exercitiul fizic si stilul activ de viata

De ce este important exercitiul fizic? 4

Exercitiul fizic este considerat un adevarat ,medicament
natural” pentru persoanele cu boala Parkinson si nu este
doar un ,supliment” la tratament, ci face parte din strategia
principala de ingrijire.

» Imbunatateste simptomele motorii
Exercitiul reduce rigiditatea, creste
amplitudinea miscarilor, imbunatateste
echilibrul si scade riscul de caderi.
Pacientii activi merg mai sigur si au mai
putine episoade de blocaj (freezing).

» Sprijina sanatatea creierului
Studiile arata céa exercitiul stimuleaza
secretia unor factori neurotrofici -
,vitamine pentru creier” — care ajuta
neuronii sa functioneze mai bine si,
posibil, incetinesc progresia bolii.

» Imbunititeste sanatatea cardiovasculara
si musculara
Inima si muschii devin mai rezistenti, ceea
ce creste capacitatea de efort si reduce
oboseala.
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» Are efecte emotionale pozitive
Miscarea reduce nivelul de anxietate
si depresie, creste increderea si
imbunatateste calitatea somnului. Mulii
pacienti spun ca ,dupa exercitiu se simt




din nou ei insisi”.

» Creeaza rutina si motivatie
Exercitiul zilnic aduce structura zilei, ajuta
la combaterea pasivitatii si ofera un scop
clar.

Ce spun studiile?

» Pacientii care fac exercitii regulate au
o progresie mai lenta a simptomelor si
raman independenti mai mult timp.

» Chiar si exercitiul moderat (30 minute de
mers pe jos zilnic) are efecte comparabile
cu unele tratamente medicamentoase in
privinta calitatii vietii.

» Exercitiile specifice pentru echilibru
si coordonare (tai chi, yoga) reduc
semnificativ riscul de cadere, una dintre
cele mai mari probleme in boala Parkinson.

Tipuri de exercitii recomandate 4

o Exercitii aerobice 9 Exercitii de forta:
(care cresc pulsul si + greutati mici, benzi oS
respiratia): L o 588
' elastice, exercitii cu 250
* mers alert, dans, ciclism, greutatea corpului =
inot, box non-contact. (genuflexiuni, flotari
* Beneficii: creste modificate).
rezistenta, energia Si * Beneficii: mentin masa
sanatatea inimii. musculara si previn
slabiciunea.




‘9 Exercitii de echilibru a Exercitii de flexibilitate
si coordonare: si intindere:

* yoga, tai chi, gi gong. * stretching zilnic,

.. ) mobilizare a articulatiilor.
* Beneficii: reduc riscul de ’

cadere, cresc increderea * Beneficii: reduc
in mers. rigiditatea si mentin
amplitudinea miscarilor.

Cum sa incepeti si sa mentineti rutina_

» Regula de baza: cel putin 150 de minute
de activitate moderata pe saptamana (=
30 min/zi, 5 zile pe saptamana).

» Incepeti treptat, in functie de nivelul actual
de conditie fizicd — daca nu sunteti obisnuit
cu miscarea, incepeti cu plimbari scurte de
5—10 minute si cresteti progresiv.

» Regularitatea conteaza mai mult decat
intensitatea — 20—-30 de minute zilnic sunt
mai utile decéat sesiuni foarte intense, dar
rare.

» Alegeti activitati care va fac placere -
placerea creste sansele de a le continua.

c
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» Siguranta pe primul loc — evitati oboseala
excesiva si miscarile cu risc de cadere.
Folositi suport (bard, perete, baston) daca
este necesar.
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» Exercitii adaptate stadiului bolii — un
kinetoterapeut  specializat in boala




Parkinson poate crea un program
personalizat.

» Folositirepere vizuale sau auditive (muzica,
numardtoare, linii pe podea) pentru a
depasi blocajele de mers (freezing).

» Alternati tipurile de exercitii pentru a
stimula corpul si creierul.

Activitatea fizica in viata de zi cu zi

» Urcati scarile in loc sa luati liftul.
» Faceti plimbari scurte, dar dese.

» Ridicati-va de pe scaun la fiecare 30—60 de
minute.

» Implicati familia in activitati comune (dans,
mers, gradinarit).

Motivatia - cheia succesului

» Alegeti activitati care va plac — placerea
face exercitiul sustenabil.

» Faceti miscare in grup sau cu familia
— creste motivatia si aduce si suport
emotional.
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» Folositi muzica ritmata sau aplicatii de
fitness pentru a va mentine concentrati si
entuziasti.

» Notati-va progresul intr-un jurnal de
exercitii — fiecare pas conteaza.




Mesaje pentru pacién$i artinét '

» Exercitiul fizic este la fel de important ca
tratamentul medicamentos.

» Nu exista o singura forma ,corecta” de
miscare — cea mai bund este cea pe care o
puteti face regulat si cu placere.

» Sprijinul familiei si al prietenilor este
valoros: miscarea impreuna aduce nu doar
beneficii fizice, ci si emotionale.

» Dacaexistariscul de cadere, solicitati sfatul
unui kinetoterapeut specializat in boala
Parkinson pentru un program personalizat
Si sigur.

Exercitiul fizic este o parte esentiala a tratamentului bolii
Parkinson. El sustine corpul, creierul si sufletul. Chiar si
10 minute de activitate zilnica fac diferenta. Perseverenta
conteaza mai mult decét intensitatea. Nu conteaza céat de
mic e pasul facut azi — conteaza sa va miscati constant, sa
gasiti placere in activitate si sa transformati miscarea intr-
un obicei de viata.
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- Somnul si igiena somnului
~ in boala Parkinson

Somnul odihnitor este esential pentru sanatatea creierului
si a corpului.

La persoanele cu boala Parkinson, un somn bun:

» reduce oboseala si imbunatateste energia zilnica,
» sustine memoria si gandirea clarg,
» ajuta la controlul emotiilor,

» imbunatateste raspunsul la tratamentul
medicamentos.

Problemele de somn sunt frecvente in boala Parkinson:
insomnie, treziri nocturne, somn fragmentat, sindromul
picioarelor nelinistite, REM Sleep Behavior Disorder (RBD
— tulburarea de miscare in timpul somnului REM), apnee in
somn. Chiar si fara aceste tulburari, multi pacienti descriu
un somn mai ,usor” si mai putin odihnitor.

Principii de igiena a somnul

ui 3

o Program regulat de somn

» Culcati-va si treziti-va la aceleasi ore, inclusiv in
weekend.

» Creati un ritual de seara care semnaleaza corpului
ca urmeaza odihna.

© Mediul de dormit
» Dormitor racoros, linistit si intunecat.

» Patul sa fie folosit doar pentru somn si intimitate (nu
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pentru TV, telefon sau laptop).

9 Evitarea factorilor care perturba somnul

» Limitati cafeaua, ceaiul verde/negru si bauturile
energizante dupa pranz.

» Evitati mesele foarte bogate sau alcoolul inainte de
culcare.

» Evitati exercitiile intense seara tarziu (in schimb,
exercitiile facute dimineata sau la pranz ajuta somnul).

0 Rutina de relaxare inainte de culcare

» 30-60 min inainte de somn, opriti ecranele
luminoase.

»  Cititi, ascultati muzica linistita, faceti o baie calda sau
exercitii de respiratie.

9 Gestionarea trezirilor nocturne
» Daca nu adormiti din nou in 20 min, ridicati-va din pat
si faceti o activitate relaxanta (lecturd, muzica), apoi
reveniti.

» Nu ramaneti treaz in pat, pentru a nu asocia patul cu
frustrarea.

Strategii speciale pentrﬁ 7penti cu Parkinson
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» Sindromul picioarelor nelinistite (RLS) - discutati
cu medicul despre ajustarea tratamentului sau
suplimentarea cu fier daca exista deficit.

» RBD (visat "cu actiune”) — se recomanda siguranta in
dormitor (indepartarea obiectelor dure, saltea langa
pat) si, uneori, tratament medicamentos.




» Apneea in somn - necesita evaluare prin
polisomnografie si tratament cu dispozitive speciale
(CPAP).

» Nocturia (treziri frecvente pentru urinat) - limitati
lichidele seara, discutati cu medicul pentru ajustarea
tratamentului.

Mesaje pentu pac.:ife $ingrijit |

» Problemele de somn nutrebuie acceptate ca ,normale”
— exista solutii medicale si non-medicale.

» Jurnalul de somn (notarea orei de culcare, treziri,
calitatea somnului) este un instrument util pentru
medic.

» Un somn mai bun nu este un lux, ci o parte esentiala a
tratamentului in boala Parkinson.
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" Stimularea cognitiva si

sanatateamentala g

Boala Parkinson afecteaz& nu doar corpul, ci si mintea.

La unii pacienti pot aparea dificultati de atentie, memorie,
gandire mai lenta. De aceea, la fel cum muschii au nevoie
de exercitiu, si creierul are nevoie de antrenament zilnic.

Studiile arata ca persoanele cu boala Parkinson care
raman active intelectual si social au un declin cognitiv mai
lent siisi pastreaza independenta mai mult timp.

Modalititi de stimulare cognitiva

o Activitati intelectuale
» cititul, rebusurile, sudoku, jocurile de logica,
puzzle-urile,

» Invatarea unei limbi straine sau a unui
instrument muzical.

9 Conversatii si interactiuni sociale
» discutiile cu prietenii sau familia stimuleaza
limbajul si memoria,

» participarea la grupuri de suport sau activitati
comunitare.
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9 Activitati creative

» pictura, scrisul, muzica sau dansul activeaza
multiple zone ale creierului.

@) Tehnologia ca sprijin

» aplicatii pentru exercitii de memorie, tablete
sau telefoane inteligente cu jocuri educative.




Obiceiuri pentru sénatatea creierului

Sanatatea emotionala - un aliat pentru creier

» Depresia si anxietatea sunt frecvente si pot fi
mai deranjante decéat simptomele motorii.

»  Solutii: psihoterapie (in special terapia
cognitiv-comportamentald), medicatie atunci
cand este necesara, tehnici de relaxare
(respiratie, mindfulness).

» Mentinerea unui scop si sens in viata (hobby-
uri, voluntariat, implicare in comunitate) ajuta
la echilibru emotional si intareste rezilienta.

e|eoq
no ejeip

o
o
=
=5,
>
(%]
o
=}

Mesaje pentru pai:ii si ingrijitori

» Creierul are nevoie de stimulare zilnica — chiar
si 15 minute de activitate intelectuala sau
sociala fac diferenta.

» Problemele de memorie sau gandire nu sunt o




,vina personald”, ci parte a bolii. Ele pot fi gestionate si
compensate.

» Familia are un rol important: rabdarea si implicarea
in activitdti comune sprijind sanatatea mentald a
pacientului.

» Sanatatea emotionala si sanatatea cognitiva merg
mana in mana — grija pentru una inseamna grija pentru
cealalta.
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~ Sprijinul social si rolul comunit

|

atii j

Boala Parkinson poate aduce schimbari care afecteaza
nu doar pacientul, ci intreaga familie. Sprijinul celor din jur
este o ancora emotionala si practica care ajuta la pastrarea
echilibrului si a calitatii vietii.

» Persoanele care se simt sustinute
emotional traiesc maibine siau o progresie
mai lentd a simptomelor non-motorii
(depresie, anxietate).

» Comunitatea ofera un sentiment de
apartenenta si reduce izolarea, una dintre
cele mai mari temeri ale pacientilor.

Rolul falie

» Partener de drum — familia nu trebuie sa
,preia tot”, ci sa invete sa sprijine fara a
diminua autonomia pacientului.

» Comunicarea deschisa — intrebarile de tip
,Cum te simti azi?”, ,Cu ce te pot ajuta?”
arata interes real si evita tensiunile.

» impartirea responsabilitatilor — ingrijitorii
au nevoie la randul lor de pauze si suport.
Grija pentru pacient trebuie echilibrata cu
grija pentru propria sanatate aingrijitorului.
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Rolul prietenilor si anturajuluiy

» Prietenii pot fi o sursa de normalitate si
relaxare.




» Participarea la activitati sociale (plimbari,
jocuri, intalniri) reduce izolarea si sustine
sanatatea emotionala.

» Prietenii trebuie informati corect despre
boalg, pentru a evita prejudecéti sau reactii
nepotrivite.

Rolul comunitatii si al grupurilor de suport

» Grupurilede suport pentruboalaParkinson
(fizice sau online) aduc impreuna persoane
care trec prin experiente similare.

» Pacientii spun adesea: ,Acolo nu trebuie
sa explic nimic, sunt inteles din prima.”

» In aceste grupuri se gdsesc:

*informatii practice despre tratamente si
adaptari,

*incurajare si empatie,

*prietenii si sentimentul de apartenenta.

Sprijinul hfeionl, "

» Echipa multidisciplinara (neurolog,
kinetoterapeut, logoped, nutritionist,
psiholog, asistent social) este o parte
importanta a retelei de sprijin.
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» Un psiholog sau psihoterapeut poate ajuta
pacientul si familia sa gestioneze emotiile
si schimbarile.




» Asistentii sociali sau organizatiile de
pacienti pot oferi informatii despre
drepturi, beneficii si resurse disponibile.

Mesaje pentru pacienti si ingrijitori 4

» Nu sunteti singuri. Exista retele de suport
la nivel local si international.

» Sprijinul trebuie privit ca o echipa: pacient
— familie — prieteni — comunitate -
profesionisti.

» A cere ajutor nu este un semn de
slabiciune, ci de intelepciune.

» O comunitate unitd poate transforma viata
cu boala Parkinson dintr-o povara intr-o
calatorie mai usor de dus.

A trai bine cu boala Parkinson nu depinde doar de
medicamente sau de vointa personala, ci si de sprijinul
relatiilor umane. Tmpreuné, povara devine mai mica, iar
viata mai bogata in sens si conexiuni.
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~Stilul de viata al apartinatorilor ,

si al familiei

Ingrijirea unei persoane cu boala Parkinson poate aduce
satisfactie, dar si stres, oboseala si uneori epuizare
emotionala sau fizica. Daca apartinatorul nu are grija de
sine, ajunge sa fie coplesit, iar calitatea sprijinului oferit
scade. A avea grija de tine insuti nu inseamna egoism, ci 0
conditie esentiald pentru a putea avea grija de cel drag.

Nutritia si somnul apartinitorului 4

» Mentineti o alimentatie regulatd si
echilibrata — tentatia de a ,sari peste mese”
este mare, dar duce la epuizare.

» Hidratati-va corespunzator.

» Asigurati-va un program de somn céat mai
regulat — cereti ajutorul altor membri ai
familiei pentru a va putea odihni.

Exercitiul fizic pentru apartinatori

» Gasiti cel putin 20-30 de minute pe zi
pentru miscare (mers, stretching, yoga).
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» Miscarea reduce stresul si va intareste
corpul, ceea ce va ajuta sa faceti fata
sarcinilor zilnice de ingrijire.




Pauze si timp personal 4

» Programati momente in care sa va
dedicati doar voua: citit, muzicd, plimbare,
intélnire cu prietenii.

» Nu ezitati sa cereti sprijin (familie, prieteni,
servicii specializate).

Sprijin e;iona

» Vorbiti deschis cu alti membri ai familiei
despre dificultatile voastre.

» Cautatigrupuride suportpentruapartinatori
— acolo gasiti intelegere si strategii utile.

» Daca anxietatea sau depresia devin
coplesitoare, solicitati ajutor profesional
(psiholog, medic).

impartirea responsabilitatilor in familie

» Nulasati povara doar pe umerii unei singure
persoane.

» Impartiti sarcinile: un membru se ocupé de
programari medicale, altul de cumparaturi,
altul de sprijin emotional.

Relatia pacient 'prtinét

» Comunicati deschis: ,Am nevoie de ajutor
aici” sau ,Asta ma oboseste”.
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» Respectati independenta persoanei cu
boala Parkinson cat de mult se poate. A
ajuta nu inseamna a face totul in locul ei.

» Mentineti momente de bucurie comuna: o
masa impreuna, un film, o plimbare.

Familia si apartindtorii sunt parte din echipa de lupta
impotriva bolii Parkinson. Ei trebuie sa aiba grija de propria
sanatate, emotii si echilibru, pentru a putea oferi un sprijin
autentic si sustenabil.
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A trai cu boala Parkinson nu inseamna doar tratamente
medicamentoase si vizite la medic. inseamna si o grija
zilnicd pentru corpul, mintea si sufletul nostru. Nutritia
echilibrata, miscarea regulata, somnul odihnitor, stimularea
cognitiva si sprijinul social nu sunt doar detalii, ci pilonii

unei vieti traite cu demnitate si sens.

»

»

»

»

»

Niciun pas nu trebuie facut perfect, dar flecare pas mic — o
plimbare, o masa echilibrata, un moment de relaxare sau o
conversatie cu cineva drag — este o investitie in calitatea

vietii.

Alimentatia sanatoasa asigura energie,
sustine medicatia si previne complicatiile.

Exercitiul fizic mentine corpul activ, creierul
sanatos si emotiile echilibrate.

Somnul bun regenereaza organismul si
sprijind memoria si starea de spirit.

Activitatea intelectuala si emotionald ne
pastreaza mintea vie si rezilienta in fata
provocarilor.

Sprijinul  familiei, al prietenilor si al
comunitatii transforma singuratatea in
solidaritate si aduce puterea de a merge
mai departe.
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Boala Parkinson face parte din viata, dar nu o defineste.
Printr-un stil de viata activ, echilibrat si sustinut de
comunitate, fiecare persoana isi poate construi propriul
drum de rezilienta, speranta si bucurie.
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LISTA DE PREGATIRE A VIZITEI LA MEDIC

De ce este ‘uélista 4

Vizita la medic este adesea scurta si incarcata de emaotii.
Multe persoane uita sa mentioneze lucruri importante sau
nu reusesc sa descrie clar ce se intdmpla intre consultatii.
O lista simpla poate face diferenta: ajuta la organizarea
informatiilor si la obtinerea unui plan mai bun de tratament.

Ce trebuieteétit y

£) simptome
v/ Noteaza simptomele motorii: rigiditate, tremor,
dificultati de mers, blocaje (freezing).
v/ Noteaza simptomele non-motorii: somn, constipatie,
oboseald, anxietate, dureri, schimbari cognitive.
v/ Observa cand apar simptomele — dimineata, seara,
dupa medicamente.
v/ Evalueaza intensitatea: usoare, moderate, severe.
3 Medicatia
/ Listeaza toate medicamentele, cu ore si doze.
v Noteaza daca exista efecte secundare (great3,
somnolentd, halucinatii, impulsuri necontrolate).
v/ Mentioneaza daca apar fluctuatii ON/OFF (cand
medicatia isi face sau nu efectul).
&) Jurnalul zilnic (daca exista)
/ Arata jurnalul de simptome motorii (perioade ON/OFF/
diskinezii).
v Arata jurnalul de tensiune arteriala, daca exista
ameteli sau episoade de lesin.
v/ Arata jurnalul de somn daca existd insomnie sau somn
fragmentat.
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3
®
=7
o




) Starea generala

v/ Noteaza schimbarile in greutate (scadere sau crestere).
v Observa apetitul, digestia, hidratarea.
v/ Noteaza daca au aparut caderi sau accidente.

v/ Mentioneaza daca apar schimbari emotionale
(anxietate, depresie).

£3) intrebari pentru medic

v Tratamentul actual este inca potrivit pentru mine?”

v/ ,Exista alte optiuni pentru simptomele mele?”

v/ ,Cum pot sa gestionez mai bine efectele secundare?”
v/ ,Ce pot face acasa pentru a-mi imbunéatéati starea?”

v/ »Cand ar trebui sa revin pentru control?”

Sfaturi practice pentru ziua vizitei

® Luati cu voi un carnet sau o lista scrisa — este greu sa
retii totul pe moment.

» Daca este posibil, mergeti insotit de un membru al
familiei sau ingrijitor — doud perechi de urechi aud si
retin mai bine.

Nu va fie teama sa cereti clarificari — e dreptul vostru
sa intelegeti.

Vizita la medic este o intalnire de echipa, in care persoana cu
boala Parkinson si familia sunt parteneri activi. Pregatirea din
timp creste sansele ca intrebarile importante sa primeasca
raspuns si ca tratamentul s fie cat mai bine adaptat nevoilor
reale.

Vizita la
medic
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Accesati Jurnalul S|mptome ol
in boala Parkinson in format
electronic.

Descarcati acest material
in format electronic
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