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AD ANNAST

PARKINSONSJUKLINGA

Parkinsonsjukddmurinn er taugahrornunarsjuk-
démur sem proéast med einstaklingsbundnum og
sveiflukenndum haetti.

Pad gerir krofur til peirra sem vinna med
parkinsonsjuklingum og adstandendum peirra.
Pessi baklingur er tladur peim sem sinna
parkinsonsjuklingum i heimahjdkrun, & sjukra-
hisum, hjukrunarheimilum og endurheefingar-
stodvum.

Parkinsonsjukdomur er flokinn sjukdémur sem
reynir baedi & pann sem veikist, adstandendur og
starfsfolk sem annast sjuklingana.

Til ad annast parkinsonsjuklinga og stydja
adstandendur parft pu ad pekkja sjakdéminn.

Pess vegna hafa Parkinsonsamtokin safnad saman
mikilveegum upplysingum um einkenni sjukdémsins,
orsakir, afleidingar og medferdarurraedi.

Hvad af efninu kemur pér ad gagni reedst ad hluta til
af astandi parkinsonsjuklinganna og ad hluta til af
pvi hvort pa vinnur i heimapjonustu, & sjukrahusi,
hjukrunarheimili eda vid endurheefingu.

Baeklingurinn skiptist i nokkra kafla, svo ad
audvelt sé ad fletta upp @ mismunandi vandamalum
og lausnum. Hagnyt rad eru undir fyrirségninni:
Petta getur pu gert.

Vafaatrioi eetti alltaf ad bera undir fagfolk eins og
parkinsonhjukrunarfraeding, taugasérfrading eda
lekni.

Aftast i baeklingum er itarlegt efnisyfirlit um
sjukdéminn og medferdarmoguleika hans.

Njotio lestrarins.
Ritstjorn.



HVAD ER PARKINSONSJUKDOMUR?

HVAD ER

PARKINSONSJUKDOMUR?

Parkinsonsjukddmur er langvinnur taugahrérnunar-
sjukdédmur sem agerist med timanum. Ekki er til
laekning vid sjukdomnum. Meoferd vid parkinson-
sjukdomi med lyfjum og likamspjalfun skilar gédum
arangri, sérstaklega fyrstu arin eftir ad greining
liggur fyrir. Venjulega versna sjukddmseinkennin
eftir nokkur ar.

HVERJIR FA PARKINSONSJUKDOMINN?
Einkenni sjukdémsins koma oftast fram vid 60-65
ara aldur. 5-10% veikjast fyrir fertugt. A [slandi eru
600-800 parkinsonsjuklingar. Fleiri karlar en konur
fra sjukdéminn. Um 60% peirra sem fa parkinson-
sjukdéminn eru karlar og 40% konur.

AF HVERJU STAFAR
PARKINSONSJUKDOMUR?

Orsakir parkinsonsjukdomsins eru 6pekktar og ekki
er vitad hvar i likamanum hann a upptok sin.
Parkinsonsjukddmurinn veldur pvi ad heilinn getur
ekki framleitt taugabodefnid dopamin sem stundum

er kallad ,smurolia heilans”. Déopamin er natengt
umbunarkerfi heilans og stjérnar longunum og
hreyfingum.

Pegar sjuklingur feer greiningu er algengt ad
dopaminframleidsla heilans hafi pegar minnkad um
60-80%.

HVER ERU EINKENNI
PARKINSONSJUKDOMSINS?
Einkenni sjukdomsins eru baedi hreyfieinkenni og
einkenni sem ekki tengjast hreyfingum, ekki-
hreyfieinkenni.

Hreyfieinkennin eru haegar hreyfingar,
vodvastifleiki og hja um 70% sjuklinga, skjalfti.

Ekki-hreyfieinkennin eru t.d. truflanir i sjalfvirka
taugakerfinu sem stjérnar m.a. blédrasarkerfi og
meltingu, breytingar a svefni og skynjun og hugraen
vandamal tengd yfirsyn og samskiptum. po fa ekki
naerri pvi allir parkinsonsjuklingar slik hugraen
einkenni.

Sumir parkinsonsjuklingar glima auk pess vio



HVAD ER PARKINSONSJUKDOMUR?

bunglyndi og kvida og pegar sjukdémurinn er langt parkinsoneinkenni geta komid fram & mismunandi
genginn geta peir fengid ranghugmyndir.
Engir tveir sjaklingar finna fyrir somu einkennum.

Einkennin eru mismunandi og miserfid. Daemigerd

stigum sjukddmsins og starfsgeta sjuklingsins verid
breytileg fra einni stund til annarrar og fra degi til
dags.

PETTA GETUR PU GERT i UMONNUN 0G
HJUKRUN

Parkinsonsjukdémur krefst mikils af umonnunar-
starfsfolki. Medferd og umonnun getur verid
mjog einstaklingsbundin. bPvi er porf & markvissri
nalgun baedi i heimahjukrun, a hjukrunarheimilum
og sjukrahdsum.

Oft raedst astand og virkni parkinsonsjuklingsins
algjorlega af pvi hvort lyfin eru tekin i réttum
skommtum og & réttum timum samkvaemt
tilvisun taugalaeknis. Réttar timasetningar
lyfjainntoku eru mjog mikilvaegar og pad ma ekki
breyta peim nema i samradi vid taugalaekni.
Athugid ad lyfjagjafir parkinsonsjiklinga geta
verid i 6samrami vio fastar lyfjagjafir a
sjukrahtisum eda hjukrunarheimilum.

betta getur pu gert:

Taladu vid parkinsonsjuklinginn
Gefdu pér goodan tima til ad tala vid parkinson-
sjuklinginn. Samskiptin aettu ad fara fram vio
rolegar adstaedur. Spurdu hvad gengur vel og hvad
gengur illa vid daglegar athafnir. Hlustadu &
sjuklinginn og adstandendur sem hafa reynslu af
sjukddmnum. Margir parkinsonsjiklingar syna

minni svipbrigdi en vid eigum ad venjast og eru
jafnvel med svolitid ,.starandi” augnarad. bad
getur misskilist. Pad er ekki til marks um ad pau
vilji ekki tala vid pig.

Ef pu att erfitt med ad skilja pad sem sjukling-
urinn segir skaltu bidja hann um ad tala haerra og
ef med parf ad segja eitt ord i einu.

betta getur pu gert:

Raeddu vid adstandendur
Adstandendurnir pekkja vel einkenni og parfir
sjuklingsins. Oft vita adstandendur hvad parf ad
aodstoda vid og hvernig umonnun er arangurs-
rikust, baedi fyrir sjuklinginn og starfsfolkio.

Adstandandi, t.d. maki, er oft dmissandi
hjalparhella parkinsonsjuklingsins. bvi er afar
aridandi ad umonnunarstarfsfolk radfaeri sig vid
adstandendur.

PU eettir pd lika ad reyna ad létta undir med
adstandendum. Makinn getur t.d. verid undir
miklu alagi, baedi likamlegu og andlegu. Pad hafa
ekki allir adstandendur tima eda krafta til ad taka
a sig pa abyrgo og erfidi sem fylgir umonnun i
l6ngu og floknu sjukddmsferli. Sumir verda sjalfir
veikir i ferlinu.




LYF

é

HVADA PYDINGU HAFA LYFIN FYRIR PARKINSONSJUKLINGA?

Parkinsonlyfin eru bradnaudsynleg fyrir parkinsonsjuklinga. Lyfin verdur ad taka a ndkveemlega sama tima
dags til a6 halda virkni i hdmarki allan daginn. Pad getur verid naudsynlegt ad nota &minningu (alarm) i ari
eda sima til ad minna a lyfjagjafir pvi ad 10 minutur til eda fra geta skipt mali fyrir lidan sjuklinganna.

LYF ARETTUM TiMA

Oft leggja parkinsonsjuklingar mikla dherslu a ad
fario sé eftir lyfjaplaninu.

Parkinsonsjuklingur getur purft ad fa lyf 5-7
sinnum a sélarhring eda oftar. Pad skiptir 6llu ad
lyfin séu tekin a fastakvednum timum.
Timasetning & lyfjatoku er ekki alltaf i takt vid
rutinu & sjukrahtsum, hjikrunarheimilum eda
heimsoknartima heimahjiukrunar. betta er haegt
aod leysa med ymsum heetti.

betta getur pu gert
Ef timasetning lyfjagjafar raskast aetti ad reyna
ad koma henni haegt og rdlega aftur i fyrra horf.
Pad er einstaklingsbundid hversu mikid sjukling-
urinn bregst vio of litilli eda of mikilli lyfjagjof.

Leggdu mat & pad i samradi vio sjuklinginn, og
aostandendur ef pad a vio, hvort eigi ad hlaupa
yfir eina lyfjagjof eda vinna upp seinkun.

Sammeelstu um pad fyrir fram vid sjuklinginn
og adstandendur hvernig leysa skuli vandann,
komi hann upp.

Reeddu ef med parf vid heimilislaekni sjukling-
sins eda taugalaekni eda hafdu samband vid
sjukrahusid par sem sjuklingurinn er i eftirliti,
sérstaklega ef grunur er um aukaverkanir af
lyfjunum.




LYF

LYF A SJUKRAHUSI
Margir parkinsonsjuklingar koma med lyfin sin
med sér pegar peir eru lagoir inn & sjukrahus.
Sjuklingurinn og adstandendur hafa yfirleitt g6da
yfirsyn yfir lyf sem peir hafa med sér. Pad getur
borgad sig ad nota lyfin sem komid er me3d,
sérstaklega ef sjukrahusio getur ekki Gtvegad
réttu lyfin fyrir naestu lyfjagjof.

Oft eru parkinsonsjuklingar mjog nakvaemir
med ad timatoflu lyfjagjafa sé fylgt.

Timinn pegar parkinsonsjuklingur er vanur ad
fa lyfin sin er ekki alltaf i takt vid ratinuna a
sjukrahusinu.

betta getur pu gert
Treystu pvi ad sjaklingurinn og/eda adstandendur
hafi gdoda pekkingu a lyfjagjofinni og leyfou
honum ad taka lyfin sem hann kom med. Fylgdu
timatoflu lyfjagjafar pott pad kalli & nokkurn
sveigjanleika pegar lyfjatokutiminn stangast & vid
daglegar venjur & deildinni.

LYF OG VIRKNI
Pad er breytilegt fra einum sjudklingi til annars
hversu lengi og vel lyfin verka.

Parkinsonlyf draga oft Ur hreyfieinkennum. Fyrstu
arin eftir greiningu hafa lyfin oftast g6 ahrif a
parkinsonsjuklinginn. bPetta timabil er oft kallad
~honeymoon” timabilid eda 1. stig sjukddomsins (sja
bls. 21), dstandi6 batnar og haegt er ad lifa lifinu
nokkurn veginn eins og aour.

Eftir nokkur ar, pegar sjukdémurinn er kominn a
stig 2, parf oftar ad lagfeera lyfjagjofina. Pad getur
verid vandasamt ad skipuleggja lyfjagjof sem skilar
gdori og jafnri verkun allan daginn. Steerri
lyfjaskammtar eda samsetning fleiri lyfja kemur

oftast ad gagni. Pegar fra lidur fara p6é margir ad
finna fyrir sifellt meiri aukaverkunum lyfjanna, svo
sem osjalfradum hreyfingum eda gedraenum
aukaverkunum.

Pegar sjukdomurinn er langt genginn og kominn &
stig 3, getur verkun lyfjanna ordid minni og
skammvinnari.

Einstaka sjuklingar purfa e.t.v. ad fa lyfjadeelu eda
gangast undir heilaskurdadgerd (DBS, Deep Brain
Stimulation] til a6 getu peirra og lidan hraki ekki.



LYF

LYF HEIMA 0G A HJUKRUNARHEIMILI
Fastir timar fyrir lyfjatoku geta einnig reynst
askorun med tilliti til daglegrar ratinu & hjukrun-
arheimilum eda vitjunartima i heimahjukrun.

betta getur pu gert
Haltu timasetningum lyfjagjafar ébreyttum.
Ef & parf ad halda, spyrdu adstandendur hvort
peir hafi hugmyndir um hvernig pad sé hagt.

LYF OG MATARADI

Rannsoéknir hafa synt ad ef parkinsonsjuklingar
taka levodopa-lyf med mat, sérstaklega
proétinrikri faedu, getur upptaka lyfjanna i
meltingarveginum minnkad. Hja flestum eru
bessi ahrif svo vaeg ad peir finna ekki mun a
virkni lyfs eftir pvi hvort peir taka pad med mat
eda ekki. Minni haetta er 4 6gledi og 66rum
aukaverkunum ef lyfid er tekid med mat og
medferdarheldni er betri pvi pad er audveldara ad
muna eftir lyfinu & matmalstimum.

Hja sjuklingum med langt genginn sjukdém og
sveiflukennda hreyfigetu getur skipt mali ad
tryggja sem besta verkun lyfjanna med pvi ad
borda a.m.k. klukkustund fyrir eda halftima eftir
lyfjatoku. Pad eru sérstaklega protinin i matnum
sem draga Ur eda seinka upptoku lyfjanna. Lyfin
frasogast adallega i skeifugdrninni. Kannadu hja
sjuklingnum og adstandendum hvernig peir taka
a pessu i daglegu Llifi.

Haegdatregda getur seinkad eda dregid Ur verkun
lyfjanna.

betta getur pu gert
Gefou lyfin med vatni eda svolitlu af avoxtum eda
safa & milli maltida. Gott er ad nota eplamauk
eda avaxtagraut med lyfjunum ef
kyngingartruflun er til stadar.

Kannadu hja sjuklingnum og adstandendum
hvernig heppilegast sé ad skipuleggja maltidir og
lyfjatoku dags daglega.

Lyf sem atti ad fordast
Foroist ad gefa parkinsonsjuklingum gedlyf eins
og haloperidol (Haldol), risperidone og
olanzapine. Notid Seroquel (quetiapin] i stadinn.

Foroist einnig lyf vid 6gledi svo sem Stemitil og
Primperan, Metoclopramide og Promethazine.
Notid frekar domperidon (motilium) eda
ondansetron (zofran).

Ekki ma gefa bakflaedilyf 4 sama tima og
parkinsonlyf. Sum antihistamin eetti einnig ad
fordast par sem pau auka stirdleika.

betta getur pu gert
Kannadu alltaf hvort lyfin sem pu gefur
sjuklingnum hafi vixlverkun vid parkinsonlyfin.




HREYFIEINKENNI

FINKENNI PARKINSONSJUKDOMSINS:
HREYFIEINKENNI

HREYFIEINKENNI

Allir parkinsonsjuklingar finna fyrir hreyfi-
einkennum a bord vid haegar hreyfingar. Margir
fa stifa voova og skert jafnvaegi. Flestir fa einnig
skjalfta, yfirleitt .. hvildarskjalfta“ sem hverfur vid
hreyfingu.

Hreyfieinkenni eru yfirleitt dsamhverf. bad
pydir ad pau eru fleiri og svaesnari 66rum megin |
likamanum.

Véovaspenna: Krampakenndir samdraettir i
v6édvum (dystoni] geta komid fram.

Vodvaverkir: Sumir parkinsonsjuklingar fa
sarsaukafulla sinadreetti i fotleggi & néttunni og
morgnana.

Einkennin valda ymsum likamlegum
erfidleikum. Margir eiga erfitt med ad skrifa,
skera nidur matveeli, hneppa, reima, skridfa med
skrufjarni og fleira.

Algengt er ad erfidleikar vid ad ganga og ad snua
sérvid geri vart vio sig eftir u.p.b. ar med sjuk-
déminn. Einnig geta komid upp jafnvaegis-
vandamal sem auka heettu & ad sjuklingurinn
detti og eigi pa erfitt med ad risa aftur a feetur.

Hreyfieinkenni geta sveiflast fra einum tima til
annars og fra degi til dags.

betta getur pu gert
Hreyfing og teygjuaefingar geta dregid ur
sinadrattum. Adstodadu parkinsonsjuklinginn vio
pessar fingar ef sinadraettirnir pjaka hann.
Leita ma til taugalaeknisins vardandi
breytingar & lyfjagjof




HREYFIEINKENNI

HREYFING ER ARANGURSRIK MEDFERD
Likamspjalfun er parkinsonsjuklingum
bradnaudsynleg til ad vidhalda goori virkni og
hreyfifeerni. Pad a baedi vid um sjukrapjalfun og adra
hreyfingu.

Hreyfing virkar best ef parkinsonsjuklingurinn
afir 8 medan verkun lyfjanna er i hamarki.

Likamspjalfun getur farid fram hja sjukrapjalfara,
ba verdour hin markvissari. Heimilislaeknir eda
taugalaeknir sjuklingsins getur avisad beidni fyrir
sjukrapjalfun.

Einnig hafa margir parkinsonsjuklingar gagn af
i0jupjalfun par sem logd er ahersla & ad halda faerni
vid daglegar athafnir.

ON- 0G OFF-SVEIFLUR i HREYFIGETU
[ medferd parkinsonsjuklinga er oft talad um ad
astandio geti verio ON og OFF.

Hreyfigeta parkinsonsjuklingsins getur sveiflast a
orfaum mindtum. Eina stundina er hann ON (&
islensku: .kveikt“) og getur hreyft sig an
hjalpartaekja. P& naestu er hann OFF (4 islensku:
.slokkt”) og getur ..frosid” i dyrageett eda jafnvel ekki
stadid a feetur hjalparlaust.

Sumir sjuklingar fa osjalfradar hreyfingar a
ON-timabilum (yktar hreyfingar, svokalladar
ofhreyfingar). Pessar hreyfingar eru oft miklar
hreyfingar & handlegg, fotlegg eda a ollum
likamanum. Pessi einkenni geta versnad 4 medan
sjuklingurinn bordar eda talar vid adra. Sumir verda
bess ekki varir ad peir hreyfi sig dsjalfratt.

EF SJUKLINGURINN GETUR EKKI
GENGID EDA ,FRYS"

Parkinsonsjuklingar eiga oft erfitt med ad ganga
af stad og fyrir kemur ad peir ,frjosi”,
sérstaklega i dyrageettum eda par sem husgdgn
eda adrar hindranir eru i veginum. Einkennin
eru verst pegar ahrif lyfja eru ekki i hamarki,
eitthvad truflar sjuklinginn eda hann er
stressadur.

betta getur pu gert
Varastu a0 trufla parkinsonsjuklinga a gangi.
Merkjagjof (cueing): Med einféldum adferdum
er haegt ad hjalpa parkinsonsjuklingi ad hefja og

halda afram gdngu. betta er kallad ,sjon- og
heyrnarmerkjagjof” eda ad gefa merki.

Pu getur t.d. bedid parkinsonsjuklinginn ad
stiga yfir punkt & golfinu eda lagt nidur bok
eda band sem sjuklingurinn & ad stiga yfir.

Gongugrindur med laser-1jdsi geta audveldad
sjuklingnum ad komast af stad.

PU getur einnig slegid taktinn fyrir
sjuklinginn. bad audveldar honum ad halda
gongunni afram. Pad ma gera med pvi ad
telja 1-2-3-4, 1-2-3-4 eda tala med
fostum takti. Taugaleeknirinn getur
kannski hjalpad meo pvi ad stilla
lyfjagjofina.




HREYFIEINKENNI

BYLTUR

Parkinsonsjuklingum heettir til ad detta. Vegna

hreyfierfidleika eru margir parkinsonsjuklingar

60ruggir & géngu og gongutakturinn ruglast.
Einnig getur skyndilegt blédprystingsfall

(réttstodulagprystingur, sja bls. 14) aukid heettu

a byltum.

betta getur pu gert
Haegt er ad koma i veg fyrir margar byltur.

[6jupjalfi getur leidbeint um studningstaeki eins og
staf, gongugrind, studningshandfong, snuningslak,
vinnustol med bremsu, hjélastél og dryggishnapp.
Skooda eetti heimilid med tilliti til teppa og husgagna
sem geta aukid haettu & byltum.

Stydjid vid gongu med ,merkjagjof” (sja bls. 10).

SPYRDBU ADSTANDENDUR

Spyrdu adstandendur um einkenni og parfir
sjuklingsins ef pér finnst ad hann sé ekki fyllilega
ddmbeer & astandid, t.d. ef sjuklingurinn er undir
alagi vegna annarra sjukdéma (sykingar,
vokvaskorts, beinbrots o.fL.).

[ %
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Oft vita adstandendurnir best hvers konar hjalpar er
porf og hvernig umonnunin skilar bestum arangri
baedi fyrir sjaklinginn og umonnunarstarfsfolk.




EKKI-HREYFIEINKENNI

FINKENNI PARKINSONSJUKDOMSINS:
FKKI-HREYFIEINKENN]

HUGRZN EINKENNI

Margir parkinsonsjuklingar finna fyrir hugreenum
einkennum snemma i sjukdéomsferlinu, jafnvel adur
en hreyfieinkenni gera vart vid sig. Hugsunin verdur
haegari og sjuklingurinn finnur ad yfirsyn, einbeiting,
eftirtekt og skipulagshaefni minnkar. Parkinson-
sjuklingar eiga oft i erfidleikum med ad breyta um
vidhorf, umhugsun getur ordid haegari og ratvisi
minnkad.

Sumir sjuklingar eru ekki nogu medvitadir um
sjukdomseinkennin og eigid astand. Pad getur ordid
til pess ad peir eigi erfidara med ad sja fyrir
afleidingar gjorda sinna.

Pessi einkenni geta versnad eftir pvi sem
sjukdomurinn agerist. Pau geta farid ad hafa ahrif 4
daglegar athafnir svo ad smam saman fer astandio ad
falla undir heilabilun.

HVATNING OG FRUMKVADI

Margir parkinsonsjuklingar finna fyrir pvi ad pa
skorti ahuga og framtakssemi til ad gera hluti
sem peir hafa allajafna gaman af. Pad getur
hjalpad ad raeda malid.

Anna
4 dra
23. april

betta getur pu gert
Raeddu vid parkinsonsjuklinginn og adstandendur
um framtaksleysi og spyrdu um porfina a
studningi.
Skrifadu nidur pad sem ykkur kemur saman um.
Komdu mikilvaegum skilabodum & framfaeri
pegar adstandendur eru vidstaddir.
Hjalpadu parkinsonsjuklingnum ad hefjast
handa.




GEDRZANAR ON- OG OFF-SVEIFLUR

Hja sumum parkinsonsjuklingum fylgja gedraenar

sveiflur med ,,ON" og ..OFF" astandi i hreyfingum.
Pegar parkinsonsjuklingurinn er ,ON" hvad

hreyfingar vardar getur hann einnig verid mjog hatt

stemmdur andlega sem getur verid @ mérkum maniu.

Sjuklingurinn verdur ofsagladur og mjog afkastamikill.

EKKI-HREYFIEINKENNI

Pegar parkinsonsjuklingurinn er ,OFF" verdur hann a
hinn béginn mjog haegfara og finnur fyrir mérgum
einkennum sjukddmsins. Andleg virkni er litil, p.e.a.s.
hann getur verid gedvondur, punglyndur og fullur af
vonleysi. Sumir verda kvidnir pegar peir eru,,OFF".

PUNGLYNDI 0G KVibI

Punglyndi, kvidi og ottatilfinning eru oft medal
pbeirra einkenna sem ekki lUta ad hreyfingu.
Punglyndi eda kvidi getur meira ad segja gert vart
vid sig aour en sjukddmurinn greinist.

betta getur pu gert
Taladu um pad vid parkinsonsjuklinginn og
adstandendur hvort bera eigi gedraen og hugraen
einkenni undir taugalaekni. Salfreedimedferd
getur komid ad gagni vid ad baeta andlega lidan.
Mundu ad hreyfing, slékun og navitund (mind-
fulness) geta dregid ur punglyndi og kvida.

GEDRANAR AUKAVERKANIR AF LYFJUM
Lyfin geta haft gedraenar aukaverkanir og valdid
breyttri hegdun. Ofskynjanir, ranghugmyndir og
ofséknarkennd (hugsanir um ad vera eltur) eru
algengar aukaverkanir af parkinsonlyfjum.
Spilafikn, kaupaedi, kynlifsfikn og hémlulaus
hegdun af ymsu tagi pekkjast einnig.

betta getur pu gert
Taladu vio sjuklinginn og ef purfa pykir
adstandendur um einkennin.

Berdu einkennin undir taugalaekninn. Pad er
skiptir miklu ad minnka gedranar aukaverkanir
bvi paer geta skadad félagsleg tengsl sjuklingsins
og par med lifsgaedi hans.
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SAMSKIPTI
Parkinsonsjuklingar geta att erfitt med
samskipti. Sumir tala lagt med einténa rédd og
eiga stundum erfitt med ad gera sig skiljanlega.
Onnur einkenni eru stam og hradmeelgi. Oft
dregur ur andlitshreyfingum. Sumir verda seinir
til svars ef peir pjast einnig af hugraenum
erfidleikum.

Vandamalin eru oft verst sidla dags.

betta getur pu gert
Gefdu pér gdédan tima og veldu rélegan stad til ad

tala vid parkinsonsjuklinginn. Mundu ad hann/
hun bregst oft dalitio haegar vid.

Ef med parf skaltu bidja parkinsonsjuklinginn
um ad tala hatt og segja eitt ord i einu, ef pu att
erfitt med ad heyra pad sem hann/hdn segir.

Parkinsonsjuklingar geta auk pess haft gagn af
pjalfun hja talmeinafraedingi, sem getur lika
metid porf fyrir hjalpartaeki til tjdskipta, til deemis
talmagnara.

Breyting a lyfjagjof getur hjalpad. Adstodadu
sjuklinginn vid ad tala vid taugalaekninn.

BLODPRYSTINGSFALL VID BREYTINGU
A LIKAMSSTODU
(RETTSTODULAGPRYSTINGUR)
Allmargir parkinsonsjuklingar verda fyrir blod-
brystingsfalli pegar peir skipta um likamsstodu.
begar peir liggja eda sitja og standa sidan a feetur
fellur blédprystingurinn hratt, stundum svo mikid
ad viokomandi svimar, dettur og missir jafnvel
medvitund. Astandid getur varad i allt ad 10
minutur.

Stdrar maltidir auka haettuna a blédprystings-
falli pegar bl6did leitar til meltingarfeera.

betta getur pu gert
Adstodadu sjuklinginn vid ad setjast svo ad hann/hun
detti ekki. Segdu honum/henni ad spenna rass- og
leerisvodva til pess ad haekka blédprystinginn.

Hjalpadu parkinsonsjuklingnum ad standa upp og
geaettu pess ad hann/hin sé stéduglur] & fotunum.
Adstodadu sjuklinginn vid ad skipta haegt um

likamsstoou pannig ad likaminn nai ad jafna
blédprystinginn. Ur liggjandi stodu aetti
sjuklingurinn fyrst ad setjast upp og hinkra i
nokkrar minatur d6ur en hann/hun ris a feetur.
Minni og tidari maltidir, mikill vokvi og
vidbdtarsalt hjalpa ef blodprystingur er lagur.
Prystingssokkar og ad sofa med haekkad
hofoalag (15-30°) getur dregid ar
blodprystingsfalli.
Raeddu vid taugalaekninn um lyf sem haekka
blédprystinginn.
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BLODPRYSTINGUR: EF NOTT 0G DAGUR
VIXLAST

Sumir parkinsonsjuklingar eru med pad sem
kallast andhverfur blodprystingur. betta pydir ad
pbeir eru meo leegri blddprysting & daginn og
heerri & néttunni. Pess vegna myndast meira pvag
a néttunni.

betta getur pu gert
Draga ma ur pvagmyndun & néttunni med pvi ad
haekka hoféalagid. Pad lyftir nyrunum (sem eru
stadsett aftarlega i kvidarholinu, nedan vio
rifbeinin) og minnkar par med blédprystinginn i
nyrunum.

Ef petta ber arangur hefur pad tvéfaldan
avinning i for med sér pvi minni pvagmyndun &
noéttunni eykur vokvamagn i blédinu @ daginn og
hakkar par med blddprystinginn.

Reeddu vid taugalaekninn. Kannski er haegt ad
medhondla einkennin.

VANDAMAL VID PVAGLAT
Pad angrar marga parkinsonsjiklinga hvad peim
verdur snogglega knyjandi mal ad pissa og verda
ad hafa hradann a pegar peim verdur mal. Skert
hreyfigeta getur pa valdid 6hoppum.

Sumir eiga i vandraedum med ad byrja pvaglat
eda ad taeema blodruna ad fullu.

Petta eykur haettuna & pvagfeerasykingum.
Pessi vandi er allajafna verri ef sjuklingurinn &
erfitt med hreyfingar.

betta getur pu gert
Pad getur hjalpad parkinsonsjuklingnum ad pissa
a fostum timum.

Ef erfitt er ad ad teema blodruna alveg getur
verid rad ad pissa 2-3 sinnum i rgd. Gott er ad
oma pvagblooru eftir pvaglat til ad meta restpvag.

Spurdu sjuklinginn um vandann og leggdu mat
a hvort porf sé & hjalpartaekjum eins og bleium,
pvagpokum, pvagfloskum, bekkeni og undirlaki.

Sjaou til pess ad sjuklingurinn drekki nog.
Margir .medhdndla” pvaglatsvandann med pvi ad
drekka of Litid.

Taugalaeknirinn getur bent & medferd vid
einkennunum.




EKKI-HREYFIEINKENNI

MUNNVATN O0G KYNGINGARERFIDLEIKAR
Parkinsonsjuklingar eiga oft i vandraedum med of
mikid munnvatn sem fylgir skertri virkni andlits- og
kyngingarvodva og jafnvel hokinni likamsstddu.
Petta getur verid 6paegilegt i félagslegum
samskiptum.

Sumir hafa gagn af ad tyggja tyggigdmmi eda sjuga
sykurlausan brjéstsykur. Pad styrkir kyngingar-
hreyfingar. Mikilveegt er ad adstoda sjuklinginn vid
munnhirdu eftir maltidir og maelt er med
reglubundnu eftirliti hja tannlaekni. bjalfun og
efingar hja talmeinafraedingi eda idjupjalfa geta
hjalpad. [ erfidari tilvikum aetti ad hugleida lyfjagjsf.
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VOKVI 0G NAERING
Pad getur verid arid verkefni ad neyta matar og
drykkjar.

Sumir eiga erfitt med ad nota hnifapor, baedi
ad skera matinn og ad bera hann ad munninum.
Pad getur lika verio erfitt ad lyfta glasi eda bolla
fra bordi ad munni.

Heegvirkir og stifir vodvar geta dregid ur pvi
hversu mikid matur er tugginn. Pad getur lika
verid erfitt og timafrekt ad kyngja. Aukin hzetta er
4 ad pad hrokkvi ofan i vidkomandi, sem getur
valdio lungnabdlgu.

betta getur pu gert
Myktu matinn og pykktu vokva ef sjuklingi haettir
til ad svelgjast a. Ekki gefa sjuklingi med

kyngingartruflun feedu med tvenns konar aferd,
eins og t.d. graut med mjdlk. Pad parf pa ad
hraera saman svo aferdin verdi einsleit.

Hjalpadu parkinsonsjuklingnum ad sitja i
afslappadri, uppréttri stodu og adstodadu hann
eftir porfum. Ef sjaklingur er 6faer um ad matast
sjalfur, parf ad bjéda honum ad vera matadur.

pjalfun hja idjupjalfa/talmeinafraedingi getur
beett Ur kyngingarvandanum.

Sérstok hnifapor med pykku og pungu skafti,
e.t.v. hnifur meo tenntri egg, bolli med loki og
stamt undirlag undir diska geta hjalpad.

Kyngingarerfidleika og pyngdartap, ef pad a
vid, aetti ad bera undir taugalaekninn eda
parkinsonhjukrunarfraeding sem getur visad a
iojupjalfa, talmeinafraeding eda naeringarfraeding.

HATTA A HEGDATREGDU
Margir parkinsonsjuklingar pjast af haegdatregdu.
Haegdatregda getur m. a. stafad af haegum maga-
og parmahreyfingum, hreyfingaleysi, verkjum, of
littum mat og drykk, ad ekki er haegt ad komast &
salerni pegar porf krefur, slokum magavodvum
eda aukaverkunum, t.d. af verkjastillandi lyfjum.
Heegotregda getur haft mikil ahrif & verkun lyfja,
bau frasogast minna hja peim sem eru med
haegdatregdu. Petta getur ordid vitahringur, pvi
bao er lika haetta a haegdatregdu ef lyfin verka ekki
sem skyldi.

betta getur pu gert
Sjadu til pess ad parkinsonsjuklingurinn drekki
ndg. Vokvaporfin er oft meiri en porstinn.

Venjuleg hisrad eins og sveskjur, Husk trefjar
og annad trefjarikt feedi virkar vel. Hreyfing hefur
einnig jakvaeo ahrif 4 haegdalosun.

Margir parkinson-
sjuklingar purfa fyrir-
byggjandi medferd med
haegdalyfjum. Movikol
hentar vel og adrar
tegundir haegdalyfja geta
einnig komid ad gagni.
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PYNGDARTAP
Heetta er & ad Parkinsonsjuklingar bordi of litid
og verdi vannaerdir.

Parkinsonsjuklingar purfa mikla naeringu.
Hvildarefnaskipti likamans aukast. Vodvar
geta verid spenntir pott likaminn sé hreyfingar-
laus.

Osjalfradar hreyfingar krefjast lika mikillar
orku.

betta getur pu gert
Fylgist med pyngdartapi. Margir parkinson-
sjuklingar neerast ekki ndg. Adstodadu vid ad fa

naeringarradgjof hja neeringarfraedingi ef med
parf.

Margir parkinsonsjuklingar eiga audveldara
meo ad fa ndgar hitaeiningar med pvi ad drekka
en borda. Feitir drykkir eins og mjélkurhristingur,
rjomi, mjolk og kakomjolk eda protindrykkir henta
vel. Ef matarlystin er mjog litil aetti ad fordast
orkusnauda drykki eins og vatn og kaffi. Vanti
proétin i faeeduna er haegt ad baeta vid eggjum og
protindufti. Ef porf krefur er haegt ad dska eftir
vottordi hja laekni fyrir nidurgreidslu a
neeringardrykkjum sem eru seldir i
lyfjaverslunum.

UMHIRDA HUDARINNAR
Hja sumum parkinsonsjuklingum eykst fram-
leiosla hudfitu sem veldur feitri og hreistradri

sinnum leidir pad til hddsykingar.
Hja sumum eykst svitamyndun, sérstaklega
a noéttunni.

huo, sérstaklega i andliti og i harsverdi. Einstaka

betta getur pu gert
Hreinsadu hudina tvisvar @ dag med volgu vatni
og skoladu & eftir med koldu vatni. Notadu milda/
hlutlausa sapu. Sinkaburd, flosusjampé og annad
slikt ma nota eftir porfum.

HUosykingu ma medhondla med Nizoral-
sjampdi eda 6orum lyfsedilskyldum efnum.
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KYNLIFSVANDAMAL
Parkinsonsjukdémur getur valdid kynlifsvanda,
baedi hja kdrlum og konum. Karlmenn med
parkinsonsjukddminn pjast oft af getuleysi.

Ykt kynhvét kemur fyrir sem aukaverkun af
parkinsonlyfjum.

betta getur pu gert
Raeddu vio sjuklinginn og adstandendur ef
vandamalio virdist adkallandi. Taugalaeknir getur
oft hjalpad med pvi ad breyta lyfjagjof. Einnig er
heegt ad fa radgjof hja kynfraedingi.

EF SJUKLINGNUM VERSNAR
SKYNDILEGA

Parkinsonsjukddmurinn breytist sjaldan mjog
skyndilega.

Ef sjuklingnum versnar mikid og parkinsonlyfin
hjalpa ekki sem skyldi getur pad verid af ymsum
orsokum:

Haegdatregda sem hindrar fulla verkun lyfja.

Leynd syking. Pvagfeerasyking getur t.d. farid
Jleynt”. Syking getur lika haft ahrif & verkun
parkinsonlyfja. Lyfin hafa minni ahrif og
aukaverkanir virdast meiri, sérstaklega
6sjalfradar hreyfingar, rugl, akafar draumfarir og
martradir. Sumir sja auk pess synir (ofskynjanir)
eda fara ad efast um aform annarra.

Einkennin geta einnig stafad af aukaverkunum
lyfjanna.

betta getur pu gert
Taladu vio hjukrunarfraeding eda laakni um
einkennin ef vafi leikur @ orsok skyndilegra
breytinga & astandinu.

Spyrou laekninn um hugsanlegar sykingar sem
haegt er ad greina med blédprufu. Einnig atti ad
rannsaka pvagid.

Eftir syklalyfjamedhondlun er meelt med pvi ad
taka aftur pvagsyni til ad ganga dr skugga um ad
komist hafi verio fyrir sykinguna.

Rannsakadu jafnframt hvort sjuklingurinn:
sofiilla og sé preyttur & daginn
sé undir andlegu alagi (stressadur,
taugaveikladur, kvidinn, dapur)
hreyfi sig litid
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SVEFN 0OG PREYTA

Margir parkinsonsjiklingar sofa illa & néttunni og
vakna oft. Sumir lata illa i svefni og tala eda
hropa upp Ur svefni. Adrir purfa ad fara oft a
salerni & néttunni. Minnkud hreyfigeta & néttunni
veldur oft erfidleikum vid ad snda sér i rdminu
eda fara a salerni og aftur i rimid. bad veldur oft
breytu & daginn sem truflar daglegar venjur.

betta getur pu gert
Adstodadu parkinsonsjuklinginn og adstandendur
vid ad vidhalda daglegum venjum. Mikilvaegt er ad
sjuklingurinn sé likamlega virkur a daginn og
drekki ekki of mikinn vokva & kvoldin.

Middegishvild aetti ekki ad vera lengri en 30
minutur.

Sjaou til pess ad parkinsonsjuklingurinn noti
sangurfatnad og nattfot (satin/silki og
snuningslok) sem audvelda honum ad snda sér i
riminu. Morgum finnst paegilegt ad hafa
studningshandfong til ad gripa i og 6ryggisgrind
vid ramio.

Veltu fyrir pér moguleikunum & hjalpartaekjum
vegna pvaglata ad nottu til (sja kaflann: Vandamal
vid pvaglat, bls. 15).

Farou yfir einkenni med taugalakninum, lika
pott pad sé fyrst og fremst adstandandinn sem
liour fyrir lélegan svefn parkinsonsjuklingsins.

HEILABILUN

Parkinsonsjuklingar geta fengid heilabilun, po
gerist pad yfirleitt ekki fyrr en eftir margra ara
veikindi.

Par ad auki geta parkinsonlyfin valdid gedraenum
aukaverkunum eins og ofskynjunum,
ranghugmyndum og ofsoknarkennd. Gedraenar
aukaverkanir eru algengastar hja sjuklingum
sem einnig pjast af heilabilun.

Ofskynjanirnar eru oftast sjénraenar og geta verid
skadlausar. Sjuklingurinn ,sér” t.d. hreyfingar,
sérstaklega i myrkri. Ranghugmyndir og
ofsdknarkennd geta verid erfidar, einnig fyrir
adstandendur og umonnunarstarfsfolk.

betta getur pu gert
Raeddu vio adstandendur, hjukrunarfraeding og
taugalaekni um lyfjamedferd vid heilabilun. Oft eru
bad adstandendur sem sja um lyfjagjafir pegar um
er ad raeda parkinsonsjukdom med heilabilun.

Sumir sjuklingar hafa gagn af lyfjum vid
heilabilun (plastrar/tsflur).

Lyfjamedferd vid heilabilun getur haegt a
framgangi einkennanna og leitt til hugreenna
framfara. Lyfin geta einnig dregid ur gedraenum
aukaverkunum parkinsonlyfjanna.

ATH! fundantekningartilvikum geta lyf vid
heilabilun pé gert parkinsoneinkennin verri.
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STIGSKIPTING PARKINSONSJUKDOMSINS

STIGSKIPTING

PARKINSONSJUKDOMSINS

- SERSTAKLEGA FYRIR STARFSFOLK |
UMONNUN 0G HJUKRUN

Parkinsonsjukdémurinn préast & morgum arum og fimm stig sem midast einkum vid hreyfieinkenni.
er ferli hans oft skipt i stig eda sjukdémsfasa. Vardandi umonnun parkinsonsjuklinga er p6 hentugt
Venjulega er framgangi parkinsonsjukdoms skipt i aod skipta sjukdomnum i prju meginstig:

PRJU STIG PARKINSONSJUKDOMSINS

1. stig: Sjukdomseinkennum er haldid i skefjum med lyfjum an teljandi aukaverkana. Virkni og
daglegar athafnir haldast 6breyttar.
Porf fyrir adstod og umdnnun er takmorkud nema annar sjukddmur geri vart vid sig.

2. stig: Sjuklingurinn parfnast aukinnar lyfjagjafar. Stéougt parf ad meta verkun lyfjagjafar med tilliti
til sifellt meiri aukaverkana lyfja. Virknin er oft sveiflukennd. Sveiflurnar geta virst 6fyrirsjaanlegar en
radast af pvi hvort lyfin verka vel eda takmarkad.

porf fyrir adstod og umonnun kallar m.a. a adlogun heimilis og umhverfis til ad audvelda

daglegar athafnir.

3. stig: Oft verdur ad draga ur lyfjagjof vegna aukaverkana. Virknin er oft sveiflukennd & mun
ofyrirsjaanlegri hatt en aour.
Aukin haetta a fylgikvillum (pvagfeerasykingum, lungnabdlgu, legusarum, ofpornun, heilabilun).
Mikil porf fyrir adstod og umonnun, p6 ad a pessu stigi purfi lika ad leitast vid ad vidhalda peirri
virkni sem sjuklingurinn hefur enn.
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NANARI UPPLYSINGAR

Haegt er ad hafa samband vid parkinsonhjikrunarfraeding eda taugaleekni & gongudeild taugasjukdéma & Landspitalanum.

Fraedsluefni ma finna & heimasidu Parkinsonsamtakanna, www.parkinson.is.
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PARKINSONSJUKDOMURINN | STUTTU MALI
Parkinsonsjukdomur er medal algengustu taugahrornunarsjukdéoma.

Parkinson er sjukddmur sem hefur ahrif & starfsemi heilans sem préast og agerist med timanum.
Folk & 6llum aldri getur greinst med parkinson en sjukdémurinn greinist hja um 1% peirra sem
komin eru yfir 60 ara aldur og er pvi neestalgengasti taugahrornunarsjikdomur i pessum aldurshapi,
naest a eftir Alzheimersjukdémnum.

Pad er ekki enn vitad hvad veldur parkinsonsjukdémnum og 6ljost hvers vegna sumir préa meo sér
sjukdéminn en adrir ekki. Parkinson er 6laeknandi en med lyfjlum og 66rum medferdum er unnt ad draga
Ur einkennum og vidhalda lifsgaeedum og virkni i mérg ar.

UM PARKINSONSAMTOKIN
Markmid Parkinsonsamtakanna er medal annars ad adstoda sjuklinga og adstandendur vid ad leysa ur
beim vanda og erfidleikum sem sjukdomnum fylgja, vera sameiginlegur vettvangur félagsmanna,
stydja vid rannsoknir og midla freedslu og upplysingum.
Parkinsonsamtdkin bjéda upp a félagsstarf, fraedslu og studning. Par er haegt ad fa gédar
upplysingar fra folki sem pekkir sjukdominn af eigin raun.
Samtokin eru fyrir folk med parkinson og skylda sjukdéma og adstandendur peirra.

Skradu pig i Parkinsonsamtdkin og fadu frekari upplysingar &8 www.parkinson.is

Parkinsonsamtokin




