Parkinsonssamtokin pakka hofdinglegan styrk
til utgafu pessa baklings fra samtokum sem hafa bedist
undan pvi ad nafn peirra sé birt.
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Hvers konar afritun pessa baeklings er heimil
en oskast kynnt Parkinsonssamtokunum.
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AD GEGNA KALLI

Hver sa sem greinist med parkinsonsveiki parf tima til ad atta
sig og adlagast nyjum adsteedum. Framtidin er ordin otrygg
svo beiskja og kvidi leita oft 4 hugann. Makinn, nanir attingj-
ar og vinir purfa lika sinn tima til ad bregdast vid og svara
aleithum spurningum: Hvad kemur til med ad breytast?
Hversu hratt gerist pad? Er ég reidubtinn til ad takast 4 vid
beer breytingar? Hvad vil ég vita um sjukdominn? Hvad
vinnst med réttum vidbrogdum? Hverja get ég kallad til?
Oftast er maki peirra sem glima vid sjukdém sem pennan
knuinn til ad bregdast vid, baedi af innri porf og vegna nainna
daglegra samskipta. En maki er ekki alltaf til stadar og af
ymsum astedum kunna adrir ad vera kalladir til, i adalhlut-
verk eda einhver hinna smeerri. Petta geta verid hvada attingj-
ar eda vinir sem er svo framarlega sem peir vilja svara kallinu
og geta pad. Sem von er gatir stundum vonbrigda og jafnvel
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reidi hja ymsum 1 peim hopi, tilfinninga sem erfitt er ad rada
vid. Pott peer séu i rauninni edlilegar skiptir miklu ad lata
ekki bugast til lengdar. Ef grannt er skodad ma virkja reidina,
til deemis pegar reynt er ad na rétti sinum eda hvetja adra.

Fyrstu arin eftir greiningu getur lyfjagjof haldid einkenn-
um veikinnar nidri ad mestu. En adsteedurnar kalla 4 ymsar
nyjar akvardanir. Peir sem halda afram ad sinna starfi sinu
kjosa ymist ad raeda ekki sjukdom sinn 1 vinnunni og halda
honum leyndum eda segja eins og er. Sumir telja ad peim yrdi
sagt upp og adrir ottast breytingar a framkomu vid sig. Ein-
staka treysta sér einungis til ad segja allra nanustu @ttingjum
sinum fra greiningunni. Pegar timar lida ma vanta pess ad
einkennum veikinnar og fylgikvillum fj6lgi. Par med verdur
erfidara ad fara dult med heilsubrestinn og alagid eykst. Jafn-
framt verdur meiri adstodar porf og timabzert ad kynna sér
moguleika sina og réttindi, hvernig haegt er ad halda i sem
mest lifsgaedi.

Sjukdomsferlid er mismunandi eftir einstaklingum svo
meta parf arangur lyfjamedferdar og hverju fram vindur svo
vaenlegasta leidin finnist. Sumum reynist audvelt ad skra at-
huganir 1 minni sitt en 6drum finnst oruggara ad skra i dag-
bok pad sem parf ad meta og bregdast vid, s.s. aukaverkanir
lyfja, dvinandi ahrif peirra eda breytingar 4 einkennum eins
og skjafta, stirdleika eda svonefndum on-off einkennum. Peg-
ar ad morgu parf ad hyggja og erfid vandamal koma upp er
gott ad geta yfirvegad vandann og leitad lausna med hjalp
adstandenda og vina. Oft greinir adstandandinn breytingar a



stodunni betur en sjuklingurinn, einkum pegar sjukdom-
urinn agerist.

[ glimu vid hvada sjukdém sem er kemur sér vel ad eiga
einhverja ad sem gefa sér tima til ad hlusta af alud 4 hvad
kann ad valda dhyggjum, eru til stadar, minna 4, rada heilt,
hvetja og hughreysta. Verkefni sem bessi tala sinu mali um
naudsyn 4 lidsinni, arvekni og polinmadi.

Lyfin parf ad taka dag hvern a réttum tima og fylgjast
med arangri og aukaverkunum sem kunna ad koma i
lj6s. Pad kann ad reynast hald 1 eins konar lyfjastunda-
skra med dalki fyrir athugasemdir.

Geeta parf ad naegilegri hreyfingu og reglulegri likams-
pjalfun 1 pvi skyni ad vidhalda hreyfigetu, styrk og lid-
leika vodva og koma i veg fyrir ad lidamot kreppist.
Hentug og fullnaegjandi nering skiptir miklu og velja
parf tima til ad matast pannig ad lyfin nytist sem best og
feedan dragi ekki ur virkni peirra.

Geeta parf oryggis vid athafnir daglegs lifs, pad sem gert
er af naudsyn eda sér til skemmtunar innan og utan
heimilisins. Hja folki med parkinsonsveiki geta ordid
skyndilegar breytingar a hreyfifeerni og pvi er mun
heaettara vid ad detta en gengur og gerist.

Vinsamlegt, orvandi umhverfi a rikan patt 1 ad vidhalda
badi likamlegri og andlegri feerni. Pad krefst praut-
seigju ad reyna ad skapa pad pvi beiskja og gedsveiflur
fylgja pvi idulega ad verda ad lifa vid heilsubrest.



Ymiss konar jafnvaegis parf ad leita i umgengni vid park-
insonsveiki. Adstandandi verdur ad varast ad yfirtaka verkefni
sem skjolstaedingur hans getur leyst pott haegt fari, en geta
samt raunseeis og oryggis. Sjalfsbjargarvidleitni ma ad jafnadi
telja aeskilega og heilsusamlega en ma samt ekki ganga svo
langt ad heetta skapist. Lyfin mega ekki gleymast og ekki vilj-
um vid eiga byltu eda umferdarslys a haettu. Pegar stadid er
frammi fyrir nyjum og oft erfidum einkennum veikinnar get-
ur reynst vandasamt ad finna trraedi og vidunandi jafnvaegi 1
samskiptum sjuaklings og adstandenda. Spurningar vakna um
vidbrogd og leidir sem gera lifid sem bzrilegast. Hvernig snu-
um vid a vagestinn og latum hann hafa sem minnst ahrif?

A pessum blodum verdur svara leitad bzdi med pvi ad
kynna vidhorf tengd hversdagsheimspeki og salfredi — og
greina fra fenginni reynslu, hagnytum radum og upplysing-
um sem ad gagni koma og audvelt er ad nalgast. Fullyrdingar
og spurningar, sem hér eru prentadar a bldan borda, eru tl-
adar til thugunar og umraedu.

pad besta sem vid gefum bornum er athygli og umhyggja.
/tli pad gildi lika um fullordna?



AD FRADAST, TENGJAST OG EFLA SIG

Badi a islensku og erlendum malum liggur fyrir mun meira
freedsluefni um parkinsonsveiki handa peim sem hafa verid
greindir med veikina heldur en adstandendum peirra. En
ahugasamir adstandendur geta vitaskuld sott styrk og pekk-
ingu i hvort tveggja. I almennu fredsluefni um einkenni
sjukdomsins og vidbrogd vid peim og algengum fylgikvillum
er fullt af upplysingum og radum sem ekki er ram til ad rekja
i beklingi sem pessum.

Hagnyt rad til peirra sem strida vid parkinsonsveiki er ad
finna 1 fredsluritum sem Parkinsonssamtokin 4 Islandi hafa
gefid ut. Yfirlitsritid A0 greinast med Parkinsonsveiki geymir
adalatridin um einkenni, medferd og vidbrogd. Mun itarlegri
umfjollun og margpettar leidbeiningar um urlausnir a vanda



sem kann ad koma upp er ad finna 1 Parkinsonsveiki. Einkenni
og urlausnir sem sérfreedingar a Reykjalundi, er annast heilsu-
eflingu fyrir parkinsonsveika, toku saman. Par er yfirlit um
orsakir veikinnar og ahrif sem hun hefur 4 stjornun likamans
og lyst er vidbrogdum til ad draga ur roskun a stjorn hreyf-
inga, hreyfigetu, jafnvegi og tali. Pad pydir ad fjallad er um
lyfjamedferd, hreyfingu, likamspjalfun, talefingar og fleira.
Einnig er fjallad um vidhorf og adferdir sem studla ad sem
mestum lifsgedum. Ad lokum er svo itarlegt yfirlit um uar-
lausnir pegar vart verdur ymissa fylgikvilla, s.s. truflana a
svefni, jalnvaegi, hugsun, gedheilsu, kynlifi og fleira. Adstand-
endur peirra sem glima vid parkinsonsveiki finna pvi 1 ritinu
upplysingar um margs konar varnarvidbrogd sem létta lifid
og efla oryggi. Sérstakt rit lysir urredum og adgat i sambandi
vid lyfjanotkun og mataraedi. Par eru gefnar hagnytar leid-
beiningar um hvernig haegt er ad tryggja sem besta samverkan
lyfja og faedis. Parkinsonsveiki. Matarcedi og lyf nefnist pad. Ad
auki ber ad nefna itarlegar leidbeiningar um hentugar likams-
@fingar 1 baeklingi med skyringarmyndum sem nefnist Afram
d hreyfingu. Fraedsluefni um hreyfingu fyrir parkinsonssjiika.
Honum tengist mynddiskurinn Afram d hreyfingu. Freedsluefni
um hreyfingu og pjalfun fyrir parkinsonssjtika. Vid rekumst oft a
nidurstodur rannsokana og rad sérfreedinga um pad hve
hreyfing og virkni er naudsynleg likama og sal. Hreyfing og
likamsraekt hafa hjalpad morgum parkinsonssjuklingum ad
halda einkennum veikinnar nidri sem lengst, en pad er oft
erfitt ad byrja. Hvatning og adstod adstandenda er mikilvaeg



og timinn, sem fer i ad finna hvad hentar hverjum og einum,
skilar sér.

Allt fraedsluefnid, sem hér hefur verid talid, ma nalgast hja
Parkinsonssamtokunum. Allir sem taka patt 1 andstodu gegn
aseekni parkinsonsveikinnar geta sott vopn og leidsogn 1 petta
efni og fleiri rit sem nefnd eru aftast 1 pessum bzklingi. Og
sivaxandi fraedsluefni, sem birt er 4 erlendum malum a net-
inu, er unnt ad skoda med pvi ad nota godar leitarvélar, t.d.
ef notud eru leitarord eins og parkinson+caregiver eda park-

inson+pérerende.

Vid leerum af reynslunni — og ny reynsla dypkar pekkinguna.
En hvernig dypkar skilningurinn?



SAMAN EDA HVER UM SIG?

Pegar hafa verid nefnd nokkur verkefni sem blasa fyrst vid
beim sem verda stod og stytta peirra sem greinast med park-
insonsveiki. Pau verda vissulega mismunandi vegna pess ad
adsteedur peirra sem standa frammi fyrir verkefni sem pessu
eru oOlikar; veikin leggst med mismunandi heetti a folk og
proast a olika vegu. En atla ma ad morgum reynist vel ad
huga fljotlega ad pessu:

o Ad lesa sér til 1 islensku fraedsluefni um parkinsonsveiki
og leita vidar ef porf krefur. Pekking beinir athyglinni 1
rétta att og audveldar markviss vidbrogd.

® AQ kynna sér log og reglugerdir sem koma malinu vid,
svo sem dkvaedi um réttindi peirra sem hetta 1 fastri
vinnu, purfa a adstod heilbrigdiskerfins ad halda eda
atla ad leita eftir pjonustu sem sveitarfélagid veitir. Ad-



stod fra pvi opinbera er pvi adeins veitt ad um hana sé
sott eftir réttum leidum.

Ad kanna og rada hvers konar studning og frodleik er
unnt ad sxkija til attingja og vina.

Ad kanna hvar og hvernig unnt er ad efla faerni sina og
fa sem besta innsyn og studning, s.s. hja félagssamtok-
um, folki i svipadri stodu eda sérfrodum adilum.

AJ temja sér polinmaedi. Margt reynist parkinsonssjuk-
um tafsamt og oll steita og ergelsi naerstaddra vegna
bess gerir illt verra.

Allt nema pad sidasta 1 upptalningunni ma skoda sem sameig-
inlegt verkefni adstandenda og astvina peirra. Sameiginlegu
verkefnin eru morg eins og nanar er vikid ad i framhaldinu.
Vidbrogd i hugsun og verki verda markviss med pvi ad lera
sem mest um sjukdominn sem glimt er vid, orsakir, einkenni
og medferd og vita hvar adstodar er ad leita. Pekkingin kemur
baedi ad gagni heimavid og pegar leitad er til heilbrigdispjon-
ustunnar.

Folk med parkinsonsveiki parf ad koma reglulega 1 athug-
un hja sérfrodum laekni og tti aldrei ad breyta neinu 1 lyfja-
notkun sinni an samrads vid laekni. Pad er styrkur og oryggi
i pvi ad fleiri en einn standi saman vid ad fylgjast med stod-
unni og varpa fram spurningum og fa svor vid peim. Hvi ekki
ad skra saman 4 minnisblad hvad ykkur virdist astaeda til ad
reeda naest vid leekninn, sjukrapjalfarann, naeringarfraedinginn
eda talmeinafraedinginn? Skildu eftir plass fyrir svorin.

Pegar sjukdomseinkennin aukast med timanum er lyfjagjof

13



oftast aukin til pess ad vinna par a moti. Hid flokna samspil
lyfjanna getur pa farid ad valda ymsum aukaverkunum, og
jafnvel kann ad koma ad ofskommtun. Erfitt getur verid fyrir
leekni, sem sér sjuklinginn sjaldan og i skamman tima i senn,
ad greina 4 milli aukaverkana og edlilegs framgangs sjuk-
domsins. Pad ber einnig vid ad sjuklingar lysa mun betri lidan
hja leekni en raunin er heima fyrir. Pess vegna er mikilvaegt ad
adstandendur fylgist vel med prouninni og peim breytingum
sem kunna ad verda vid breytta lyfjagjof. Hun reynist ekki
alltaf vel.

Hafdu 1 huga ad heilbrigdiskerfid hjalpar aldrei nema eftir
bvi sé leitad og oft parf festu til ad fa naudsynlega pjonustu.
Nanasti adstandandi pess sem verdur ad leita reglulega til
heilbrigdiskerfisins getur stadid vid hlid hans gegnum pykkt
og punnt og 4 rétt a pvi. Rektadu tengslin vid heilbrigd-
isstarfsmenn sem pid hafid samband vid. Gagnlegt er ad hafa
med 1 vidtol yfirlit um lyfjanotkun og aukaverkanir, adra
medferd hafi han verid reynd og breytingar 4 1idan og getu.
Pad er alltaf vissara ad skra helstu spurningar og svor. Nanasti
adstandandi einstaklings med parkinsonsveiki parf oft ad vera
eins og driffjodur 1 lidi sem keppir ad pvi ad hann njoti bestu
faanlegu medferdar.

Tokum deemi af likamspjalfun. Pad er talid hafid yfir efa ad
likamsraekt haegir verulega a framgangi likamlegra og jafnvel
andlegra einkenna parkinson. Hins vegar veldur stirdleiki i
vodvum og lidamotum pvi ad pad getur reynst erfitt ad byrja
og haett er vid ad =fingar reynist ekki jafn anagjulegar og hja



heilsuhraustum. Samfara pessu kann ad geta framtaksleysis
sem er algengur fylgikvilli parkinson. Adstandendur kunna
bvi ad heyra margs konar astedur gefnar fyrir pvi ad sleppa
aefingum. Ef peir vilja sjuklingnum vel purfa peir ad reyna ad
tala hann til, hvetja hann til ad svikja ekki sjalfan sig. Venju-
lega verdur allt i besta lagi pegar komid er 4 stadinn og aefing-
ar byrjadar.

G6d sambond hvila 4 tillitssemi, ad enginn syni yfirgang og
tekid sé sameiginlega 4 vanda og verkefnum pegar pad er

unnt:

Pad er tvimelalaust radlegt ad verja godum tima i pad
sem heegt er ad gera sameiginlega. En geeta pess ad i
tima, sem varid er til eigin nota, safnar madur kroftum
til pess.

Pad er an efa radlegt ad halda afram ad raekta sem best
samband vid sameiginlega vini og kunningja. Vid erf-
idar adstedur er um ad gera ad halda afram med sem
flest af pvi sem adur var til ansegju; varast parf félagslega
elnangrun.

Pagd styrkir allar dkvardanir, sem varda tvo eda fleiri, ad
allir sem peer snerta reedi saman um vafamalin, hent-
ugar lausnir og hvad hver um sig gerir til ad markmidid
naist. Petta tekur sinn tima en ef vel tekst til fa allir 4
tilfinninguna ad honum hafi verid vel varid.



Pegar fram lida stundir ma atla ad adstandendur peirra sem
kljast vid parkinsonsveiki hafi beett i moérgu pekkingu sina og
heefni. Peir kunna skil a 6ryggisradstofunum innan dyra og
utan, geta gripid til rada sem audvelda daglegar athafnir
peirra sem skortir kraft og stjorn 4 hreyfingum sinum og vita
margt um hvers konar samskipti og framkoma hughreystir,
orvar og gledur. Missatti og deilur koma upp i ollum sam-
bondum en ef pad tekst ad eyda peim hefur fengist holl inn-
syn 1 hvad parf til. Veentanlega kom tillitssemi vid sogu, ad
setja sig 1 spor annarra eda ad kalla utanadkomandi til. En
vitanlega er pad svo ad 6ll sambond geta slitnad ef misklid og
tillitsleysi er vidvarandi. Pad parf ekki ad skoda sem osigur,
engum er til g6ds ad bua vid slikt.

Hugulsemi og opinska samskipti audvelda hvers konar
lifsharattu, efla krafta okkar og heaefni pegar & reynir. bekkirdu
deemi?



FRAMKOMA

Pegar keppt er ad pvi ad halda sem lengst i sem mest lifsgaedi
er vert ad huga ad framkomu, gildi pess ad samskipti vid adra
séu opinska, byggist 4 hreinskilni, séu falslaus. Hugsum okk-
ur adstedur pegar farid er ut ad borda. Pa geta tvo samtengd
vandamal komid upp. Parkinsonssjuklingur 4 oft erfitt med
ad skera matinn, einkum kjot og hart grenmeti. Einnig 4
hann stundum erfitt med ad kyngja matnum. Sé reynt ad
kyngja stérum, illa skornum bitum er heett vid ad peir standi
i honum og valdi 1 besta falli hostakostum. Petta er hvorki
anaegjulegt fyrir hann eda adra vidstadda. Einfold lausn a
bessu er ad fa sessunautinn til ad skera fyrir sig og pad a ekki
ad vera neitt til ad skammast sin fyrir. Vid pessar adstedur
aettu sjuklingur og adstandendur lika ad athuga hvort unnt er
ad velja mat sem audvelt er ad skera og borda.
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Algengustu einkenni parkinson eru skjalfti, hikandi gongu-
lag, skert jafnveegi, hokin likamsstada og svipbrigdalitid and-
lit. Allt petta veldur pvi ad sjuklingurinn sker sig oft ur i
fjolmenni. Peir sem ekki pekkja til alita hann jafnvel undir
ahrifum afengis. Petta getur valdid pvi ad smam saman vill
sjuklingurinn fordast fjolmenni og a pvi félagslega einangrun
a heaettu. Petta er ein asteda pess ad honum lidur betur med
beim sem svipad er astatt fyrir, par sem hann fellur inn 1 hop-
inn. Petta verda adstandendur ad reyna ad virda. Einnig veld-
ur skjalftinn vandredum par sem sitja parf 1 prongu rymi 1
langan tima, t.d. i flugvélum, leikhusum og kvikmyndahus-
um. Otti vid ad skjalftinn aukist vid pessar adstedur veldur
streitu sem aftur veldur pvi ad hann verdur slemur. Engar
tofralausnir eru til vid pessu, en radlegt getur verid ad halda
sig til hlés sé pad unnt og skyra hvad veldur ef atla ma ad
neerstaddir bregdist skynsamlega vid pvi. Oft getur hjalpad ad
vera 1 hopi skilningsrikra vina og @ttingja.

Vitad er ad idulega gerist pad a einhverju stigi heilsubrests-
ins ad sjuklingnum finnst allt og allir vera a moti sér. Petta
astand reynir mjog a maka, born og adra @ttingja og vini.
Sjaklingnum finnst hann hjalparlaus; hinir skilja ekki astand-
id nogu vel og gefast kannski smam saman upp. Pegar rett er
vid eldri sjuklinga, sem e.t.v. hafa misst makann, segja peir
oft ad bornin nenni ekkert ad gera fyrir pa og vilji ekkert med
ba hafa. Svo pegar talad er vid bornin er myndin 6nnur, pau
telja ad sjuklingurinn vilji ekkert med pau hafa og reki pau fra
sér. Pegar svona er komid er vert ad huga ad utanadkomandi



hjalp; leita til deemis til jafningjastudnings Parkinsonssamtak-
anna vid ad auka gagnkvaeman skilning og leita satta. Sama er
ad segja um adstaedur sem oft valda deilum, s.s. pegar agrein-
ingur er um hvenar komid er ad pvi ad heetta ad keyra bil,
hver 4 ad annast fjarmalin og annad sem kann ad valda til-
finningalegu umroti.

Opinska samskipti leysa ymsan vanda. Er pess ad veenta ad pau
skapi stundum vandkvaedi?




T
N

AD FINNA BJARTAR HLIDAR

Pad tekur 4 ad 6dlast adruleysi, einhvers konar prautaganga
liggur ad pvi marki ad saetta sig vid pad sem madur getur ekki
breytt. En pad liggur 1 edli venjulegs folks ad leita uppi bjart-
ar hlidar tilverunnar og reyna ad vera sem oftast i birtu fra
beim. Pott pad virdist pverstedukennt pa kann leitin ad ad
leida 1 ljos ad ny ahyggjuefni ma nyta i einhvers konar lifsbaet-
ur. Pad leerist margt 1 leit ad beerilegri lidan vid misgddar ad-
staedur.

Rannsoknir hafa leitt 1 ljos sterka tilhneigingu manna til ad
meta haefni sina meiri og stodu sina betri en gengur og gerist
eda odrum kann ad virdast. Vid erum drifin afram af vissri
sjalfsblekkingu, heilsusamlegri lifslygi. Pad kann ad virdast
pversagnarkennt ad tala um holla lifslygi; en er ekki almennt
vidurkennt ad vaenlegt sé ad hugsa jakvaett pott 4 moti blasi?
Pad xtti ekki ad skada ad meta stodu sina og verk heldur
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betur en adrir. Pad er heilsubot ad saemilegu sjalfstrausti; pad
leidir sjonir okkar framhja skuggahlidum a vegum lifsins og
dregur athyglina ad peim bjortu. Rétt eins og likaminn bygg-
ir heilbrigdi sitt og jafnvegi a vornum onaemiskerfis sins pa
er eins og polgaedi og annar salarstyrkur eigi margt undir
einhvers konar salrenu onaemiskerfi.

[ bok sem nefnd er 4 islensku Hnotid um hamingjuna eftir
salfredinginn Daniel Gilbert er fjallad um pad sem 1 bokinni
er nefnt salfredilegt onemiskerfi, eins konar andlegan varn-
arbunad. I ritinu ma finna eftirminnileg ummeli um prek og
prautseigju, m.a. petta: ,Heilbrigt salfredilegt onemiskerfi
finnur jafnvaegi par sem manni lidur nogu vel til ad pola
vandamalin sem madur stridir vid en nogu illa til ad madur
takist a vid pau*.

Venjuleg manneskja leitast vid ad lifa lifinu af ollum peim
lifs- og salarkroftum sem hun getur beitt. Flestum er gefid
jafnadarged, viss lifsgledi og pad sem kalla ma hamingjupra.
Pad breytist ekki pott vid sjakdoma sé ad strida og 4 ymsu
gangi i amstri daganna. Vissulega pjast parkinsonssjuklingar
baedi likamlega og andlega og pad reynir a margan hatt a ad-
standur sem med peim standa. En er pad samt ekki svo ad
begar skyggir a bjartar hlidar lifsins forum vid oésjalfratt ad
leita ad betri utsynisglugga a tilveruna? Pad getur vikkad tut-
syn, dypkad innsyn og aukid nemi; kennt manni ad njota
nyrra hlida tilverunnar. Pad gildir badi um pa sem glima vid
sjukdoma — og peirra nanustu. Andstreymi gefur lifinu gildi
a sinn hatt engu sidur en sléttar, trodnar brautir; styrkir varn-

ir salreena onzemiskerfisins.
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Vid radum ekki ¢llu um hvad ad hondum ber, motar ad-
staedur okkar og breytir peim. Meiri stjorn hofum vid a vid-
brogdunum, vid getum beint hugsun okkar og verkum ad pvi
sem heldur okkur 4 floti i andstreymi. Hugrenningar af pessu
tagi: hvatning um ad leita uppi bjartar hlidar tilverunnar; ad
alltaf sé unnt ad velja hvernig madur ber pad sem 4 mann er
lagt; ad styrk megi sxkja 1 andstreymi — er petta ekki bara
innantomt ordagjalfur? Er asteda til ad reyna ad jardtengja
svona hafleygar hugsanir; finna naertek demi?

Taka ma demi af adsteedum sem flestir standa frammi fyr-
ir fyrr eda sidar: Ad gera upp vid sig hvenar komid er ad pvi
ad haetta ad keyra bil. Pad getur reynst erfitt ad vidurkenna ad
varasamt sé ad halda pvi afram og timabzert ad heaetta. Sé leit-
ad bjartari hlida malsins kann ad finnast nidurstada a pessa
leid: ,Pad er nu gott ad pad skuli vera bill 4 heimilinu og
annar en ég fus ad keyra®“. Sé malid skodad nanar kemur e.t.v.
i ljos ad paegilegra og odyrara reynist ad nota leigubil en
einkabil. Fylgja breytingunni kannski aukid oryggi, meiri
baegindi og betri fjarrad ef grannt er skodad? Hafi malid vald-
id deilum fylgir pvi léttir ad leysa peer.

Er timar lida kann ad koma 1 ljos ad med pvi ad standa med
odrum 1 veikindum hefur pu baett ymsu vid heefni pina,
innszi og pekkingu. Pa hlustar betur en adur hvort sem skila-
bodin eru ordlaus eda ordud og pu att audveldara med ad syna
polinmeedi. Pu pekkir réttar leidir og pa kosti sem bjodast 1
heilbrigdis- og velferdarpjonustu hins opinbera allt fra heima-

22



bjonustu sveitarfélagsins til hjalpartaekjapjonustu Trygginga-
stofnunar rikisins. Pu veist sitthvad um faeduboétaefni, samspil
feedu og lyfja og kannt ad beita Heimlich taki ef svo vill til ad
bad stendur i naunga pinum pegar pid erud ad matast.

pad er 4 valdi venjulegrar manneskju ad velja hvernig hin
ber pad sem & hana er lagt.
Virdist pér petta réttmeet fullyrding?

23



AD GEFA OG PIGGJA

Alpekktur malshattur eins og Seella er ad gefa en piggja getur
leitt hugann 1 ymsar attir og vakid spurningar. Hvers konar
gjafir vekja gledi baedi gefandans og piggjandans?

Sjaltbodid starf fer vida fram, reynsla af pvi safnast upp i
félogum og innan samhentra fjolskyldna og vinahépa. A okk-
ar kalda landi hafa 4 seinni arum opnast margar dyr ad
reynslu og heitum tilfinningum sem adur tidkadist ad loka
inni. St opinberun hlyjar salartetri landsmanna. Afreksverk
hafa verid unnin 1 krafti sterkrar samstodu af ymsum samtok-
um sem midla reynslu og upporvun til peirra sem glima vid
salreena og likamlega sjukdoma og erfidleika. Kunnast er lik-
lega starfid sem unnid er i barattu gegn misnotkun afengis og
annarra fikniefna; hvernig par er tekid a i samstarfi sérfred-
inga, jafningja og adstandenda. Onnur samtok sjuklinga og
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adstandenda styrkjast eftir pvi sem reynsla peirra og pekking
eykst. Par pa medal eru Parkinsonssamtokin 4 [slandi. Kjarn-
ann i starfi peirra ma draga saman i ordunum fraeda, stydja og
gledja.

[ sjalfbodnu starfi dypkar reynsla og skilningur peirra sem
gefa sig 1 pad. Ef pvi fylgir su tilfinning ad verid sé ad gefa og
biggja, fremur en forna sér, ma vaenta meira uthalds. Um-
hyggja, sem birtist sem naeest sjalfkrafa 1 verki, skilar mestu og
endist lengst. Svor vid spurningum sem pessum finnast pa
areynslulitid: Hvernig orva ég frumkvaedi pess sem ég er ad
lidsinna? Hvad getur glatt okkur 1 dag? Ad drifa sig 1 tiltekt
sem hefur dregist, ad rifja upp godar minningar, ganga uti 1
rigningu, fara i bi6 eda sund?

Vinsemd byggist & bvi ad gefa og biggja. 4£tli pad gildi lika
um astina?
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AD G/ATA RETTAR SINS

Allir sem veita nakomnum adstod og umoénnun ttu ad eiga
innra med sér vitund um eiginn rétt. Pad geeti reynst haepid
ad setja hér a blad einhvers konar réttindaskra adstandenda
vegna pess hve personubundin hun hlytur ad vera i huga
hvers og eins og bundin ¢likum adstedum. Pad kann ad
hlaupa 1 skapid 4 sjuklingum sem berjast stodugt vid skjalfta,
stirdleika og haegar hreyfingar en hja 6drum er ekki von a
miklum gedsveiflum. Pad er gjorolik reynsla ad finnast sem
tilveru manns sé kollvarpad eda skynja haegar vidradanlegar
breytingar. Pvi atti hver og einn ad baeta vid pad sem hér er
talid fra sinu sjonarmidi eda fella nidur ef astaeda virdist til. En
aetli flestir séu ekki sammala um ad standa fast a pessu?

o Egarétt 4 tima fyrir sjdlfa/n mig.

o Eg sinni eigin ahugamalum og tengslum an samvisku-

bits. Pad steelir mig vid onnur skyldustorf.
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Eg ma vera hreykin/n af pvi sem vel tekst til og parf ekki
ad lata mér bregda pott eitthvad fari stundum tr skord-
um.

Eg ma syna edlilegar tilfinningar eins og reidi og madu;
pad er mannlegt og hollt.

Eg geri krofur til dstvinar mins, pad synir virdingu fyrir
honum/henni.

Pad kann idulega ad reynast réttmeett ad hafna déskum
pess sem madur elskar.

Eg 4 rétt 4 adstod, badi fra nakomnum og opinberum
stofnunum.

Ef manni hettir til ad sla a framrétta hond vina eda kunn-
ingja, sem vilja adstoda, er vert ad athuga sinn gang. Pad er
aldrei skomm ad pvi ad piggja hjalp, ad ollu jofnu veitir pad
styrk og anaegju. Ef til vill grunar pig ad peim sem glima vid
veikindi og adstandendum beirra reynist oft torsott ad sekja
adstod fra pvi opinbera. Reynslan af pvi er vissulega misgod
en pvi adeins verdur hun anzegjuleg ad madur lati a pad
reyna. Margs konar réttur, sem vardar sjuka og adstandendur
beirra, er skilgreindur 1 logum og reglugerdum eins og yfirlit-
id 1 neesta kafla vitnar um. Pad er engin astaeda til ad draga ur
hofi ad kynna sér framkvaemdina, pad er alltaf verid ad reyna
ad baeta hana.

pekking og sjalfstraust gagnast 6llum sem purfa ad geeta rétt-
inda fyrir sig eda adra. Hvao fleira kemur ad gagni?
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HEILBRIGDISPJONUSTA OG FELAGSLEG URRADI

Pad sem nefnt er heimapjonusta og heimahjukrun er veitt
eftir mat a pjonustuporf. Annars vegar er pad sem nefnt er
félagsleg heimapjonusta a vegum sveitarfélaga skv. logum um
félagspjonustu sveitarfélaga og er @tlud, ... peim sem bua i
heimahtsum og geta ekki séd hjalparlaust um heimilishald og
personulega umhirdu vegna skertrar getu, fjolskylduadstaedna,
alags, veikinda, barnsburdar eda fotlunar® eins og par segir.
Starfsfolk heimapjonustu vinnur almenn heimilisstorf, sem
umsakjendur geta ekki annast sjalfir, svo sem heimilisprif,
pvotta og adstod vid innkaup. Sveitarfélog dkvarda gjaldskra
fyrir heimapjonustuna og eru upplysingar veittar a skrif-
stofum peirra. Hins vegar er heimahjtikrun skipulogd af heil-
brigdisstofnunum sem starfa samkvaemt logum um heilbrigd-
ispjonustu. Pjénustan er veitt vegna alvarlegra og langvinnra
sjukdoma og er skjolstedingum ad kostnadarlausu. Mark-
midid er ad gera peim sem njota pjonustunnar kleift ad bua
heima vid sem edlilegastar adsteedur pratt fyrir veikindi eda
heilsubrest. Beidni um heimahjikrun er ad jafnadi send fra
hjakrunarfredingi eda leekni. Heimahjukrun er vidast hvar 1
umsja heilsugaeslustodva. Fyrir Reykjavik og Seltjarnarnes
hefur pessi pjonusta verid skipulogd af Midstod heimahjikr-
unar, Alfabakka 13 simi 513-1300 og talist hluti heilsuggsl-
unnar 1 hofudborginni. St breyting verdur a i arsbyrjun 2009
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ad starfsemin verdur hluti af stjornsyslu Reykjavikurborgar.
/Etlunin er ad samhafa betur heimahjukrun og heimapjon-
ustu med pvi ad sami adili skipuleggi hvort tveggja. Breyting
4 pann veg er framundan hja fleiri sveitarfélogum. Innihald
bjonustunnar breytist hins vegar ekki.

Auk adstodar, sem veitt er innan heimilis vegna fotlunar
eda veikinda, er haegt ad saekja um dagvistun og hvildarinn-
lagnir. 1 flestum steerri sveitarfélogum gefst kostur 4 slikum
urredum. Dagvistun felur 1 sér timabundna eda reglulega,
umsamda dvol 1 félagsmidstod, 4 hjukrunarheimili og vidar.
Par gefst kostur a tomstundaidkun, léttum likamsafingum,
maltid, hvildaradstodu, bodun og snyrtingu. Greidsla fyrir
bjonustu dagvistunar er mismunandi, venjulega er t.d. greitt
fyrir akstur sem stendur til boda til og fra heimili. Hegt er ad
saekja um dagvistun hja dagvistarstofnun eda hja heimilis-
leekni. Nanari upplysingar fast hja sveitarfélogum. Hja sima-
veri Reykjavikurborgar, simi 411-1111, er visad rétta leid ad
hvers konar pjénustu 4 vegum borgarinnar.

A oldrunardeildum eda hjukrunarheimilum er sums stadar
bodid uppa hvildarinnlogn sem er @tlad ad létta umonnun
timabundid af fjolskyldum sjuklinga. Hvildarinnlogn getur
varad i allt ad sex vikur. Heimilisleeknar, starfsfolk heima-
hjakrunar og sjukrahtsleknar seekja um hvildarinnlagnir.

Pad er audveldur adgangur ad logum og reglugerdum, sem
varda adstod hins opinbera vid sjuklinga og adstandendur
peirra, a vefsidum heilbrigdisraduneytisins og félags- og
tryggingamalaraduneytisins. A pjonustuvef Tryggingastofn-
unar, sem nefnist Tryggur, er ad finna upplysingar um pjon-
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ustu sem stofnunin veitir, hvad htn greidir ad einhverju leyti
og bodin samvinna vid starfsfolkid pegar leitad er ad nid-
urstodu i einstokum malum. Nefna ma t.d. spurningar um
endurgreidslu vegna laeknishjalpar, lyfja, sjukra-, idju- eda
talpjalfunar, tekjutengingu og margt fleira. Starfsmenn Park-
insonssamtakanna hafa veitt folki adstod med samskipti vid
Tryggingastofnun Pad tekur sinn tima ad skilja bokstafinn og
framkveemdina, 6samreemi kann ad koma i lj6s. Pa vakna
spurningar um fljotlega leid til ad atta sig a réttindum og ur-
reedum. Skipulag pessara mala breytist samhlida auknu sam-
starfi stofnana rikisins og sveitarfélaganna. Hikadu ekki vid ad
leita til Parkinsonssamtakanna med spurningar sem vakna.

Auk peirra laga, sem adur eru nefnd, er i eftirtoldum log-
um sitthvad um réttindi og pjonustu sem folk med langvinna
sjukdoma og adstandendur pess geta haft gagn af:

Log um réttindi sjuklinga: Par eru m.a. akvaedi um gaedi
heilbrigdispjonustu, @skilegt samband heilbrigdisstarfsmanns
og sjuklings, rétt sjuklings til samfelldrar pjonustu, greidan
adgang ad upplysingum, hvada leid kvartanir eiga ad fara og
hvernig peim skal svarad.

Log um malefni aldradra: Par er m.a. kvedid 4 um ad sam-
heefa skuli vissa heilbrigdis- og félagspeetti heimapjonustunn-
ar, akvedi um pjonustumidstodvar starfraektar af sveitar-
féelogum til ad tryggja eldri borgurum félagsskap, naeringu,
hreyfingu, tomstundaidju, skemmtun og heilsufarslegt eftir-
lit. Enn fremur um dagvist aldradra sem er studningsurraedi
vid pa sem ad stadaldri purfa eftirlit og umsja til ad geta buid
afram heima.
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NAMSKEID, RADGJOF OG SJALFSSTYRKING

Sérstok fjogurra vikna endurhaefingarnamskeid, sem nefnast
Heilsuefling fyrir folk med parkinsonsveiki, eru haldin reglulega
a Reykjarlundi. Pad parf tilvisun fra lekni til ad komast a
pessi namskeid. Pau standa yfir 1 fjérar vikur og fara fram i
hopum en tekid er mid af porfum hvers og eins. Med pjalfun
og fraedslu er leitast vid ad styrkja andlega, likamlega og
félagslega feerni — og fundad er med adstandendum. Einnig er
hzegt ad fa tima a gongudeild Reykjalundar hja fagfolki park-
insonsteymisins 1 samradi vid leekni eda hjukrunarfreding a
taugasvioi stofnunarinnar.

Hja Styrktarfélagi lamadra og fatladra a Haaleitisbraut getur
folk med parkinsonsveiki sott um ad komast 1 leikfimihdpa sem
er snidnir ad porfum pess. Peir koma saman prisvar 1 viku.

Gonguhopar og sjalfsstyrkingarhopar starfa innan Parkinsons-
samtakanna. Baedi parkinsonsveikir og adstandendur mynda
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hver um sig sjalfsstyrkingarh6pa med 6-8 manns. Hver hopur
hittist ad jafnadi einu sinni i manudi med reyndum hopstjora.
Samtokin hafa einnig komid a studningskerfi til ad adstoda pa
sem greinast med sjukdominn og adstandendur peirra. Med
bvi starfi opnast leid til ad raeda vid adra i svipadri stodu um
hvadeina sem upp getur komid vegna heilsubrestsins og al-
mennt um lifid og tilveruna. Patttaka er 6had adild ad Park-
insonssamtokunum og fullum tranadi er ad sjalfsogdu heitid.
Parna er um ad raeda radgjof og studning vid einstaklinga.
Upplysingar eru veittar i sima jafningjastudningsins, siminn
er 862-5201.

Pad hefur lengi verid barattumal Parkinsonssamtakanna ad
a B2, Taugadeild Landspitala-haskolasjukrahuss i Fossvogi,
verdi bodid upp a lyfjastillingu fyrir parkinsonssjuka eftir
nokkurra ara sjukdomsmedferd. Eru pa oll lyf tekin af sjukl-
ingnum og sidan byrjad upp 4 nytt med pvi ad auka smam
saman lyfjaskammta og lyfjategundir. Petta ferli tekur 7-10
daga a sjukrahusi. Enn fremur er kallad eftir fjolpaettri radgjof
fra parkinsonsteymi sem skipad yrdi taugalaekni, salfreedingi
og neeringarradgjafa.
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PARKINSONSSAMTOKIN

[ Parkinsonssamtokunum eru einstaklingar med parkinsons-

veiki, adstandendur peirra og adrir sem hafa ahuga 4 starfi

peirra. Starf samtakanna felst einkum 1 pvi ad midla fraedslu

um parkinsonsveiki til sjuklinga og adstandenda og bzta

ymiss konar pjonustu vid pa. Enn fremur stydja samtokin

rannsoknir. Samtokin vilja efla hag sjuklinga og adstandenda

peirra og studla ad betri tilveru peirra og auka skilning 4 porf-

um pessa hops uti i samfélaginu. Petta yfirlit um verkefnin

lysir starfseminni nanar:

Almenn fraedsla og upplysingagjof

Radgjof um réttindi og fleira

Hagsmuna- og réttindagaesla

Jafningjastudningur fyrir parkinsonssjuka og adstand-
endur

Ymiss konar utgafustarfsemi, s.s. timarit samtakanna,
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Parkinson; fréttapésar; beeklingar og baekur
Studningur vid rannsoknir 4 sjtkdomnum
Fraedslufundir og radstefnur
Skemmtifundir og skemmtiferdir
Uppbygging vefseturs: www.parkinson.is

Parkinson, timarit samtakanna, kemur ut tvisvar 4 ari. Par er
m.a. ad finna greinar um proun i rannsoknum 4 parkinsons-
veiki, lyfjum og 6dru sem medferd byggist 4. A heimasidu
samtakanna eru greinar, fréttir og ymsar upplysingar. Par er
einnig haegt ad finna tengla 4 erlendar vefsidur um sjukdom-
inn. Skrifstofa samtakanna er 1 Pjonustusetri liknarfélaga i
Hatuni 10b, 9. haed, 105 Reykjavik. Eins og ddur er getid ma
nalgast par margvislegt freedsluefni um sjukdominn.

Parkinsonssamtokin szkja styrk til félaga sinna — og veita
peim af sinum styrk.

Simi skrifstofu: 552-4440

Simi jafningjastudnings: 862-5201
Heimasida: www.parkinson.is
Netfang: parkinson@parkinson.is
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TOLF HEILRADI

Hér koma t6lf heilredi eda minnisatridi sem einkum eru ztl-
ud adstandendum parkinsonssjukra en eiga erindi vid alla a
heimilinu. Segja ma ad par sé dregid saman i faum ordum
flest pad sem 1ogd er ahersla a i pessu kveri.

1. Gefdu vinum pinum og hugdarefnum sinn tima. Pad
gagnast lika peim sem njota hjalpar pinnar.

2. Raktadu sambond vid sameiginlega vini og kunningja.

3. Rxdid saman hvers konar hjalpar er porf. Pad er
askilegt ad allir séu virkir og sattir.

4. Ekki taka yfirhondina. Allir sem eru hjalparpurfi njota
bess ad leysa sem flest verkefni af sjalfsdadum.

5. Pegar tekist er a vid verkefni, sem hlytur ad ganga
misvel, er edlilegt ad fyllast sektarkennd og reidi 6dru
hverju. Hafdu pad 1 huga en lattu peer tilfinningar rada

sem minnstu um hvad pu gerir.
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10.

11.

12.
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[ leit ad lausnum vid nyjar adsteedur er um ad gera ad
leita studnings og upplysinga. Leitadu til peirra sem
eru i svipadri stodu, peirra sem vita meira en pu og
bess sem peir hafa sagt og skrifad.

Vid radum ekki ollu um hvad fyrir okkur ber. En vid
radum hvernig vid bregdumst vid pvi.

Byggdu a edlislegri longun til ad sja bjartar hlidar
tilverunnar. Peer eru parna ef ad er gad.

Haltu skopskyninu vakandi. Med pvi moti birtist
margt 1 nyju ljosi.

Lattu adra sja og heyra pegar vel liggur a pér. Pad
orvar baedi pa og sjalfan pig.

Breytingar 4 tilverunni auka reynslu okkar, pekkingu
og heaefni. Notadu pad til ad eiga godan dag.
Hugulsemi opnar tekifeeri til ad kynnast sjalfum sér.




MIKID SAGT i FAUM ORDUM

Til lengri tima litid mun kréniskur sjukdémur einhvers 1
fjolskyldunni leida til pess ad allir proskast og ¢dlast aukin
lifsgaedi, komast neer sjalfum sér.

Svend Andersen, danskur sdlfraedingur med parkinsonsveiki;
(]

héfundur bokarinnar Heilbrigdi byr i huganum.

AQ vera adstandandi veitir fjolpeetta og dyrmeeta menntun.

Else Steenbuch Yde, ritstjori bokarinnar Parerende — et liv med Parkinson.

Samhygd gefur okkur andlegan styrk. Pegar hun naer proska
opnar hun okkur leid til audveldari og innilegri samskipta
vid naungann og jafnvel allar adrar skyni geeddar verur.

Dalai Lama, réttu nafni Tenzin Gyatso f. 1935, sd fjortandi i r60

andlegra og politiskra leidtoga Tibeta.

Med pekkingu og ast endurskapa menn heiminn.

Anatole France, franskur rithofundur 1844-1924.
Eg er alltaf ad koma sjalfum mér 4 6vart. Pad er pad eina

sem gerir lifid pess virdi ad pvi sé lifad.

Oscar Wilde, enskur rithofundur 1854-1900.
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FRADSLUEFNI

gefid Ut af Parkinsonssamtokunum
eda med styrk frd peim.

AQ greinast med parkinsonsveiki
Baeklingur um helstu einkenni sjukdémsins og medferd
hans, 16 s.

Parkinsonsveiki — Einkenni og tirlausnir
Baeklingur um einkenni sjukdémsins a ymsum stigum og
hvernig unnt er ad bregdast vid peim, 56 s.

Heilbrigdi byr 1 huganum — A9 lifa med kroniskan sjiitkdom.
Hofundur Svend Andersen. 126 s.

Afram 4 hreyfingu

Fraedsluefni um hreyfingu fyrir Parkinsonssjuklinga.
Hofundar: Anna Kristin Gunnarsdottir og Porhildur
Olafsdéttir. (Myndskreyttur baklingur, 42 s. og
DVD-diskur)

Parkinsonssamtokin i skuggsja 20 dra
(Afmeelisrit med fjolda frodlegra greina)

Margs konar frodleik er ad finna i PARKINSON,
riti sem samtokin hafa gefid ut arum saman.

38



e Fraedsluefni nefnt i pessum baeklingi.
* Coping with Parkinson’s Disease. A Caregiver’'s Guide.

Beaeklingur unninn med styrk fra European Parkinson’s Disease

Association (EPDA) og gefinn ut af Parkinsonpoly (www.parkinsonpoly.com)
* Parkinson’s Disease. 300 tips for making life easier.

Hofundur Shelley Peterman Schwarz. Utgefandi Demos

Medical Publishing, LLC, New York, 2006.



Parkinsonssamtokin pakka héfdinglegan styrk
til utgafu pessa baklings fra samtokum sem hafa bedist
undan pvi ad nafn peirra sé birt.
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