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Avarp heilbrigdisradherra

Parkinsonsamtokin - 40 ara afmaeli

i jantar sidastlinum vard ég pess heidurs adnjétandi ad opna
metnadarfulla radstefnu Parkinsonsamtakanna um mikilvaegt
malefni, endurhzefingu. Samtokin hafa sannarlega ekki latid
sitt eftir liggja i pvi ad kynna mikilveegi endurhafingar fyrir
félagsmonnum og adstandendum peirra til ad seinka og jafnvel
vinna & moéti peim fjolmorgu einkennum sem fylgja sjukdémnum.

Nyjasta vidbotin i metnadarfullu starfi félagsins er stofnun Takts,
midstédvar fyrir einstaklinga med Parkinson og adstandendur
peirra, sem opnadi i febraar 2022. bjénusta midstédvarinnar er
mikilvaegur hlekkur i heildraenni endurhaefingarpjénustu, enda
hafa rannsoknir synt ad endurhaefing er naudsynlegur hluti af
heildraenni pjonustu vid einstaklinga med Parkinson.

Audur okkar samfélags byggist & pvi ad vid faum oll teekifeeri til
ad vera vid sjalf og taka patt & okkar eigin forsendum. Oflugt
velferdarkerfi er naudsynleg undirstada patttoku an hindrana
svo vid getum Oll nytt hefileika okkar og krafta. Heilbrigdi er
ekki einungis pad ad vera laus vid sjukdoma og ororku, heldur

Gafu 7 milljonir til minningar um Pérunni

Pegar Parkinsonsamtokin opnudu Takt endurhaefingu fengu
bau rausnarlega gjof ad upphad 7 milljonir krona fra Armanni
Joéhannssyni og fjolskyldu. Gjofin er til minningar um eiginkonu
Armanns, P6runni Danielsd6ttur sem lést &rid 2016. Pau hjénin
voru baedi virkir félagar i Parkinsonsamtékunum og hafa synt
samtokunum mikla velvild i gegnum tidina en arid 2013 gafu

pau samtokunum milljén kréna styrk.

likamleg, andleg og félagsleg vellidan pratt fyrir skerdingar og
homlur. Vid getum pvi studlad ad heilbrigdi med pvi ad gera
einstaklingum kleift ad hlta ad eigin heilsu og nyta pau Urrzedi
sem eru i bodi i samfélaginu. En ahrif einstaklinga 4 eigin heilsu
ogvellidan geta verid mikil. | adgerdaaeetlun um lydheilsu sem var
16gd fyrir Alpingi i vor, er dhersla [6gd & pa peetti sem einstaklingar
geta sjalfir haft ahrif 8 med heilbrigdum lifsstil, p. 4 m. matarzedi,
hreyfingu og félagslegri virkni.

Ein steersta askorunin sem vid stondum frammi fyrir i
heilbrigdiskerfinu er ad veita videigandi pjonustu & réttum
tima. Petta er sérstaklega mikilveegt i endurhaefingarpjonustu
par sem markmidid er ad auka feerni i pvi skyni ad efla
patttoku i samfélaginu og vidhalda sjalfsteedi. Med timabeerri
endurhafingarpjonustu, studningi og freedslu erum vid ad
fjarfesta i mannaudi samfélagsins. A8 vidhalda feerni er dyrmaett
peim sem hafa fengid pad stéra verkefni i lifinu ad greinast med
taugasjukdém.

Fjorutiu ara afmeaeli Parkinsonsamtakanna endurspeglar ekki
adeins pa stadfestu og dugnad sem er ad baki samtokunum,
heldur itrekar einnig hversu mikilveegt starf samtakanna er til ad
eflavitund almennings um sjukdéminn sem og mikilvaega medferd
og endurhaefingu. Fra arinu 1983 hafa Parkinsonsamtdkin veitt
félagsmonnum sinum og adstandendum beirra dmetanlegan
studning i pvi flokna verkefni sem lif med Parkinson getur verid.
Metnadur er eitt af pvi sem einkennir storf samtakanna og er
stédugt unnid ad pvi ad baeta hag félagsmanna.

Ad lokum vil ég 6ska Parkinsonsamtokunum innilega til hamingju
med 40 ara afmeelid. brotlaus vinna ykkar og ahrif 4 lif peirra sem
greinast med sjukdéminn eru émetanleg. Takk fyrir ykkar framlag
og megi starf ykkar vaxa og dafna um 6komna tid.

Willum P6r bérsson

Heilbrigdisradherra

Armann Jéhannsson og déttir peirra hjona, Edda Bryndis, vid
afthendingu styrksins en pad voru peer Vilborg Jonsdottir og
Agusta Kristin Andersen sem téku & méti styrknum.
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Fyrir rimlega ari sidan hof Taktur, endurhaefing Parkinson-
samtakanna, starfsemiipeirrimyndsemhuneridagiLifsgeedasetri
St. Josefspitala vid Sudurgotu i Hafnarfirdi. Sa timi sem lidinn er
sidan Taktur var opnadur hefur verid einstaklega vidburdarikur
og skemmtilegur. Upp Ur stendur hversu vel starfseminni hefur
verid tekid af félagsménnum samtakanna og hversu mikinn
studning og athygli Taktur hefur fengid & pessu fyrsta starfsari.
Adsokn og patttaka synir gloggt ad porfin fyrir pessa pjonustu
er mikil en partur af pvi ad opna midstod eins og Takt er lika ad
vekja athygli 4 tilvist og tilgangi pjonustunnar sem par er i bodi og
breida Ut bodskapinn um mikilveegi endurhaefingar i medferd vid
parkinsonssjukdéomnum.

Pad er margt sem parf ad taka mid af og tillit til pegar um
er ad reda jafnmetnadarfullt verkefni eins og ad setja a fot
endurhaefingarpjénustu sem er su fyrsta sinnar tegundar 4 islandi
og pott vidar veeri leitad. Pad var ljost fra upphafi ad akvedin
leidarljos pyrftu ad vera til stadar sem pjonustan skyldi byggja
a, hdn myndi svo med timanum taka breytingum pegar reynsla
veeri komin & hana, eftirspurn eftir akvedinni pjonustu hefur
einnig préad pjonustuna sem stendur til boda hja Takti. Parkinson
er sjukdomur sem fylgir folki i flestum tilvikum lengi, ahrif hans
geta verid misjofn & hverjum tima sem og & milli einstaklinga,
og pvi naudsynlegt ad maeta hverjum og einum par sem hann
er staddur hverju sinni. Markmid pjonustunnar eru ad draga ar
margvislegum ahrifum og einkennum parkinsonssjukdémsins og
stydja einstaklinga med sjukdominn og adstandendur beirra til
sjalfsteedrar tilveru og jafnframt ad draga Ur og seinka porf fyrir
oénnur inngrip og mikla pjonustu.
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Taktur nyrra tima

Af pessu leidir ad pjalfun, radgjof og studningur i Takti er af
margvislegum toga, frambodid er fjolbreytt og lagt er upp ur pvi
ad koma til méts vid parfir notenda. Sérhaefd sjukrapjalfun er til
stadar, sem og endurhaefingarmat og radgjof hjukrunarfraedings.
Vikuleg dagskra samanstendur medal annars af idjupjalfun,
raddpjalfun, song, slokun og joga, asamt fleiru. Skraning er i flesta
tima, en auk pess hittast konu- og karlahdpar og studningshépur
adstandenda einu sinni i viku. Bordtennis er i bodi tvisvar i
viku og svo eru ymis namskeid og freedsla i bodi allan arsins
hring. Radgjafapjonusta fyrir einstaklinga er mikilveeg sem
félagsmenn Parkinsonsamtakanna geta soétt og er hun nidur-
greidd ad akvednu marki sem audveldar adgengi ad naudsynlegri
heilbrigdispjonustu.

Studningur einstaklinga, fyrirteekja og hins opinbera renndu
fijarhagslegum stodum undir opnun Takts en reksturinn er
enn undir pvi kominn ad sa studningur sé vis, pvi mikils er til
ad vinna. Oeigingjarnt og 6tult starf peirra sem hafa starfad
med samtokunum i gegnum tidina verdur seint fullpakkad en
uppskeran getur po talist rikuleg pvi med Takti hefur langbradur
draumur raest og dyr Takts standa opnar 6llum peim sem kljast vid
parkinson og adstandendum peirra.

Hlyjar kvedjur,

Agusta Kristin Andersen

forstédumadur Takts endurhaefingar
Parkinsonsamtakanna




Osk Gudmundsdéttir umsjénarmadur, Agusta Kristin Andersen forstédumadur Takts
og Erna Gudmundsddttir framkveemdastjori Parkinsonsamtakanna.

Kaffistofan i Lifsgeedasetrinu er hlyleg og falleg.
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Einar Guttormson pegar hann kldradi ad hjéla 10.000 km i desember. Kristjan Huldar Adalsteinsson
sjukrapjdlfari hjé Takti sjukrapjdlfun.

Amadnudégum og fimmtudégum er héppjalfun med idjupjdlfa.

Afimmtudégum er samséngur i Lifsgaedasetrinu.
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Visdtal og myndir: Sigridur Elin Asmundsdéttir

Hamor og hlyja hja Takti

Andrﬂmsloftié hja Takti i Lifsgaedasetrinu sem er stadsett i fallegasta hisi Hafnarfjardar
er sérlega heimilislegt og notalegt. Pangad maeta einstaklingar med parkinsonssjikdéminn
og syngja saman til ad pjalfa raddbondin, faraijoga og slékun til ad efla feerni og vellidan og
a manuddgum og fimmtuddgum er bodid upp a tima sem kallast hugur og hendur. bPetta er
hoppjalfun par sem medal annars er verid ad pjalfa fin- og gréthreyfingar og samhaefingu
handa og fota. Vid litum vid og pad var aberandi hvad allir voru jakveedir og brosandi og
sammala um ad pad veeri gott og gefandi a0 maeta i Takt, par veeri naerandi samvera, godur

andi og gledi.

Flutti fra Keflavik til ad vera neer Lifsgeedasetrinu

Vinkonurnar og noéfnurnar Kristin  Moggudéttir og Kristin
Gudmundsdéttir voru til i stutt spjall eftir timann og voru sam-
mala um ad lifid hefdi breyst til hins betra eftir ad Taktur var
opnadur fyrir rimu ari sidan. ,bad bara heldur i manni lifinu ad
koma hingad. Hérna hittumvid jafningja sem er rosalega mikilvaegt
og getum deilt reynslu okkar og ahyggjum. Pad gerum vid hér. Eg
hef verid ad meeta hingad sidan pad var opnad, ég fer i hoppjalfun
en pad er ekki sidur dyrmeett ad finna ad madur er ekki Palli einn
i heiminum med sinn sjukdom. Eg seeki ekki siduriad hittajafningja
og vinskapinn sem hér hefur myndast en ég maeti i j6ga, samsong,
idjupjalfun og bordtennis,” segir Kristin Moggudoéttir sem er
dugleg ad nyta sér pad sem er i bodi hja Takti til ad auka lifsgaedi
sin. ,Vid erum lika saman i bordtennis og saekjum eiginlega allt
sem er i bodi. Taktur er toppurinn og pad er eiginlega sorglegt ad
petta skuli ekki vera i bodi um allt land, pad er alveg einstakt ad
koma hingad. Eg flutti fra Keflavik i Urridaholtid til ad geta verid
naer Takti. Hér eru allir svo jakvaedir og pbad er svo gott félk hérna,
allir, pad er enginn undanskilinn,” segir Kristin Gudmundsdéttir og
leggur aherslu a pessu sidustu ord sin.

Gefandi og mikils virdi ad maeta i Takt

»,Pad sem er svo gott vid ad vera hérna er ad hér er madur med
jafningjum og hver og einn gerir hlutina bara a sinum hrada. Pad
parfenginn ad vera fremstur i rodinni,” atskyrir Kristin Moggudottir
og hin Kristin baetir vid ad ad félagsskapurinn sé frabaer: ,Vid
t6lum ekki bara um parkinson, vid reedum um allt milli himins og
jardar og fiflumst mikid, pad er alltaf stutt i grinid. Svo hittumst vid
lika stundum fyrir utan Takt, forum a kaffihus eftir bordtennistima
til deemis og ég hef bodid folki hédan heim til min.“

Hvad viljid pid segja vid folk sem er med parkinson og hefur
aldrei komid i Takt? ,,Endilega latid sja ykkur, vid tokum vel & moti
ykkur. bad er svo gefandi og mikils virdi ad koma hingad. Madur &
bara ad vera stoltur parki,“ segir Kristin Gudmundsdéttir og brosir.
»P6tt madur eigi sleema daga pa eru gledidagarnir fleiri i svona
gédum félagsskap eins og hér er ad finna,” baetir hiin vid og Kristin
Moggudottir tekur brosandi undir pau ord. Eftir spjallid géngum
vid saman fram & stigagang par sem paer stollur og néfnur stilla sér
upp saman fyrir myndatoku.

Vinkonurnar Kristin Méggudottir t.v. og Kristin Gudmundsdottir t.h.
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bad besta vid starfio
er a0 sja folk beaeta sig

Andri Por er sérfraedingur 1 taugasjikrapjalfun

Andri bor Sigurgeirsson, sérfraedingur i taugasjakrapjalfun, rekur stofuna Taktur

sjukrapjalfun i Lifsgeedasetrinu. Andri hefur aralanga reynslu af pjalfun félks med

parkinsonssjikdéminn pvi adur en Taktur héf starfsemi vorid 2022 starfadi Andri i

taugateyminu a Reykjalundi. Bladamadur kikti i heimsokn i

Lifsgaedasetrid sem er

stadsett 1 gamla St. Josefsspitala vid Sudurgdtu 1 Hafnarfirdi. Pad er upplifun ad koma
inn 1 petta fallega, bjarta his sem Gudjon Samuelsson teiknadi a4 sinum tima. Par inni a
nedstu haedinni finn ég Andra sem hefur lokid vinnudeginum. Hann synir bladamanni
adstoduna og svo setjumst vid nidur og spjollum um Takt og sjikrapjalfun einstaklinga

med parkinsonssjakdominn yfir kaffibolla.

Hvers vegna valdir pt taugasjakrapjalfun

0g ad vinna med skjolsteedingum med
parkinsonssjukdéminn?

Mér finnst bara svo dhugavert hvad petta er flokin sjukdémur og
alveg magnad ad einstaklingur med parkinson geti kannski farid
Ut ad hlaupa en svo ekki klaett sig i sokka pegar heim er komid.
petta er svo lysandi fyrir sjukdéminn; pessar sveiflur sem verda
meiri pegar sjukdémurinn agerist og pegar pad gerist parf ad taka
lyf oftar yfir daginn.

Medferd numer eitt vid parkinsonssjukdomi er talin vera
lyfjamedferd pvi lyfin eru uppbot fyrir skort & dépamini, en auka
parf skammtinn pegar einkennin aukast. En ég segi samt ad
medferd ndmer eitt sé lyffamedferd og pjalfun; rétt lyfjastilling og
rétt pjalfun er pad sem virkar best.

Hveneer er aeskilegast fyrir pa sem eru med
sjukdéminn ad byrja i sjikrapjalfun?

Strax vegna pess ad pad er haegt ad hafa ahrif & gang sjukdémsins,
petta er ekki bara einkennapjalfun heldur getur pjalfun hreinlega
haegt & sjukdomnum. Pad er enginn vafi & pvi nuna, petta hefur
préast ar pvi ad pad var ekki talid aeskilegt ad hreyfa sig of mikid
i pad ad pjalfun var talin g6d en ndna stydja rannsoknir pad ad
mikil og akof hreyfing getur haegt & sjukdémnum.

En pad skiptir mali ad stunda pjalfun par sem folk erfidar, reynir
vel & sig og pulsinn fer upp, vid pannig pjalfun losast efni sem
heitir BDNF i heilanum sem verndar m.a. dépaminfrumur fyrir
nidurbroti og styrkir tengsl milli peirra taugafrumna sem eru til
stadar. Pad gerir pad ad verkum ad vid areynslupjalfun haegir a
sjukdémnum en pad eru ekki nema um 15 ar sidan ad petta var
uppgotvad. Folk sem hreyfir sig mikid & akvednum arum eins og
t.d. iprottafolk greinist pvi liklega seinna en pad myndi ella gera
og greinist i rauninni sidur med sjukdéminn pvi ef einstaklingur
sem hefur ekki stundad mikla pjalfun i lifinu greinist 80 ara pa
myndi einstaklingur sem hefur stundad ipréttir af kappi kannski
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ekki na pvi ad greinast 4dur en hann deyr ef pad veeri um 90 ara
aldur. petta er bara deemi og ekki haegt ad sannreyna en pad er
vitad ad areynslupjalfun haegir & parkinsonssjukdémnum og pess
vegna er svo mikilveegt ad stunda slika pjalfun. Pad er ekki til
laekning eins og er vid sjukdomnum en & medan getum vid haegt
4 honum med pvi ad stunda polpjalfun par sem pulsinn fer i um
60% til 85% af hamarkspulsi groflega dzetlad. Sum lyf hafa einnig
verid i umraedunni um taugavernd, en ahrif peirra hafa ekki verid
stadfest.

Adalatridid er ad folk reyni a sig, ef pin polpjalfun er tilad mynda
ad fara Ut ad ganga pa parftu ad sja til pess ad ganga pannig ad
pu maedist adeins og svitnir jafnvel 4 gongunni; med pvi ad fara
upp brekkur til deemis og ganga 4 dkvednum hrada. Skrefin eiga
pad til ad styttast hja einstaklingum med parkinsonssjukdéminn
og vid erum alltaf ad vinna ad pvi ad lengja skrefin sem er haegt
med pjalfun. Hreyfingarnar minnka og verda lika oft haegari og
endurtekin pjalfun getur i flestum tilvikum aukid hreyfiutslag og
gert hreyfingar hradari sem getur sidan aukid jafnveegisoryggi og
ymsa faerni.

Eru taekin hja ykkur sérstaklega honnud fyrir folk
med parkinsonssjakdéminn?

Ja, vid erum til ad mynda med sérhaefd gongubretti med
prystinema sem maelir ndkvaemlega skrefalengd og annad sem
er hvetjandi fyrir pa sem eru ad reyna ad taka stor skref. bad er
lika haegt ad hafa takt & medan gengid er en taktur getur 6rvad
hreyfingar hja einstaklingum med parkinson og pa er lika haegt
ad nota toénlist med réttum takti; vid kéllum pad hljédraenar

bendingar sem eru hreyfingar sem benda taugakerfinu 4 ad pad
parf ad hreyfa.

Vid erum lika med sérstakt parkinsonshjél sem tryggir
adkvedinn hrada en pad er audveldara fyrir einstaklinga med
parkinson ad hjéla en ganga pvi félk stifnar sidur vid ad
hjola en i gongutirum. Hér erum vid lika med upphengi fyrir

Vidtal og myndir: Sigridur Elin Asmundsdattir
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einstaklinga med jafnvaegisskerdingu pannig ad pad upplifi
sig Oruggt & hlaupabrettinu. St6din er pvi sérhaefd fyrir folk
parkinsonssjukdéminn eda adra skylda sjukdéma. Vid gerum
meelingar & 6llum sem byrja hja okkur og svo gerum vid sému
meaelingar ari seinna og heilt yfir litid hafdi folk stadid i stad eda
baett sig og sumir alveg toluvert. Pad er frabaert pvi petta er
sjukdémur sem fer versnandi en petta er audvitad bara fyrsta arid
sem st6din er starfraekt.

Er fjarpjalfun i bodi fyrir pa sem ekki geta maett i
Takt af einhverjum asteedum?

Ekki enn pa en pad er & stefnuskranni ad bjéda upp a fjarpjalfun.
Vid kennum samt peim sem eru hja okkur i pjalfun afingar til ad
gera heima pvi pad er ekki ndg ad meeta bara tvisvar i viku til okkar
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i hoppjalfun eda einstaklingspjalfun, folk naer yfirleitt betri drangri
ef pad gerir lika sfingar heima hina dagana.

Hvada hreyfingu maelir pt med fyrir folk
med parkinsonssjikdéminn sem byr fjarri
sjakrapjalfurum en langar ad stunda pjalfun?
Ef ég aetti ad nefna bara eina hreyfingu pa myndi ég segja ad ganga
rosklega daglega i ad minnsta kosti 40 minUtur i senn og reyna pa
ad taka stér skref og hafa akefdina pannig ad pulsinn fari upp.
Ef ég maetti nefna annad sem vidbot vid gonguferdirnar pad myndi
ég segja ad akvednar heimaaefingar vaeru mjog gagnlegar.

Til deemis ad standa berfaettur & 68rum faeti, an pess ad halda
sér i og med hendur um mjadmir i 20 sekindur & hvorum faeti.
Einnig er gott ad pjalfa fallvidbrogdin og vidbragdsjafnvaegid til ad
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mynda med pvi ad stiga stort skref fram, aftur eda og til hlidanna
10 sinnum i hvora att daglega, pvi pessi vidbrogd minnka oft hja
peim sem eru med parkinsonsjukdominn.

Hvada rad gefur pa peim sem langar ad koma i
sjukrapjalfun en hafa samt ekki latid vada?

Ad koma og profa, vid erum med 15 hdpa sem eru getuskiptir og
ef vidkomandi passar ekki i neinn hop getur einstaklingspjalfun
hentad, nu eda einstaklingsradgjof. Vid erum nefnilega lika ad
hitta folk sem aefir annars stadar og kenna pvi ad gera afingar,
pessir einstaklingar hitta okkur kannski bara einu sinni i manudi
eda sjaldnar og pa forum vid yfir hvernig gengur og hvort pad
purfiad breyta afingunum eitthvad. Pad er pvi alltaf haegt ad finna
leid til ad stunda pjalfun og sporna vid einkennum sjukdoémsins.

Fyrir pa sem eru pad veikir ad peir eiga erfitt med ad komast
Ur hasi er heimasjukrapjalfun lika i bodi, ad visu ekki hja
okkur en haegt er lesa um heimasjukrapjalfun @ heimasidunni
www.heimas;j.is.

- pad er vitad ad areynslupjalfun
haegir a parkinsonssjukdomnum

og pess vegna er svo mikilvaegt
a0 stunda slika pjalfun.”

bad besta vid starfid?

AJ sja folk baeta sig, sérstaklega pegar pad finnur pad sjalft og
fer ad gera eitthvad sem pad gat ekki gert 4dur en pad byrjadi i
sjukrapjalfun.

bad erfidasta vid starfid?

pad er ekki til leekning vid pessum sjokdomum sem vid erum ad
fast vid, p.e.a.s. parkinsonssjukdémi og skyldum sjukdéomum.

betta eru versnandi sjukdéomar og vid erum alltaf ad reyna ad
draga Ur pessari versnun, en pegar pad gengur ekki er pad erfitt.

Hvad gledur pig mest?

Pad er bysna margt. Eg er i grunninn mjég sattur madur og mjég
rikur af godu folki i kringum mig.

bin uppahaldshreyfing?

pad sem styrkir og eykur prekid fyrst og fremst. Vegna timaleysis
fi ég heima & prekhjéli og med 63 i stadinn fyrir ad fara i
reektina. Sidan er ég fallinn fyrir Pickleball sem & islensku nefnist
strknattleikur. Pad er hradast vaxandi iprott Bandarikjanna og
mjog nylegiprott hér a landi sem ma likja vid tennis nemavéllurinn
er minni, spadinn sdmuleidis og netid er laegra en i tennis. betta
er kannski eins og bordtennis sem veeri spilad a golfi, ég spila i
Tennishollinni i Kopavogi en kynntist pessu i Bandarikjunum og
hreifst mjog af pessu.

Hvad er hamingja i pinum huga?

Hamingja er ad vera grundvalladur i saetti pratt fyrir lifsins
hverfulleika sem sjukdémar, af6ll og daudi eru hluti af. Trdin &
Gud, edri tilgang og lif eftir dauda trompar slikt i minum huga.

Ad endingu er vert ad minnast 4 ad ef pad er einhver
ad lesavidtalid og langar ad komast i sjikrapjalfun til
Andra ad pa er best ad fara inn 8 www.parkinson.is
og skra sig par 4 bidlista. Viokomandi faer svo tima
i vidtal og meelingar og 1 kjolfarid er tekin akvordun
um hvort einstaklings- eda hoppjalfun hentar
viokomandi.
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Draumurinn raettist
loksins

Katrin Bjarney Gudjonsdottir er formadur Parkinsonsamtakanna, hiin segir formanns-
starfid a0 mestu snGast um ad vinna med stjérninni i ad stydja vid starfsmenn samtakanna
og studla ad godri pjoénustu vid pa skjolsteedinga sem pangad leita. ,,Stjornin er pvi
ekki ad reeda sjikdéminn sjalfan a faglegum grunni heldur snta verkefnin frekar ad pvi
a0 lata pa hugmyndafraedi sem félagid vill standa fyrir ganga upp og stydja vid bakid a
framkvaemdastjora félagsins og 63rum starfsmdnnum i daglegum rekstri,” Gtskyrir Katrin
sem er i fullu starfi i abyrgdadeild Landsbankans og segist njota sin best Gti i nattGrunni,
helst upp til fjalla 1 Gtivist.

Studningur Oddfellow 6metanlegur

Hvernig kom pad til ad pu baudst pig fram til formanns? ,,Pabbi
minn er med parkinson og var eitt sinn i stjorn og ég pekkti pvi
til Parkinsonsamtakanna. A pbeim tima sem hann var i stjérninni
var til a8 mynda verid ad safna fyrir midst6d samtakanna par sem
folk geeti sott radgjof og pjonustu a einn stad. SU midstéd vard
svo ad veruleika pegar Taktur héf starfsemi. Pabbi veit hvad ég
hef gaman af svona félagsstorfum og hvatti mig pvi til ad bjéda
mig fram. Framkvaemdastjori samtakanna hringdi svo i mig fyrir
fjorum arum og fékk mig til ad vera i stjérninni. [ vor baud ég mig
svo fram til formennsku.”

Katrin var einungis buin ad vera i stjorn samtakanna i nokkra
manudi pegar Oddfellowreglan baudst til ad styrkja Parkinson-
og Alzheimersamtdkin til ad gera endurbaetur & pridju haedinni
i St. Josefsspitala sem er rumlega 500 fermetrar. ,Pegar peim
endurbaetum var lokid var loksins haegt ad feera starfsemina a
einn stad og lata drauminn um ad stofna midstdd raetast. Pessi
studningur Oddfellow var 6metanlegur en félagid hafdi i morg ar
aundan verid ad safna fyrir svona adstddu og var pa haegt ad nyta
pad fé i rekstur Takts. Hisnaedid er adislegt og endurbaeturnar
sem gerdar voru a husinu eru mjog vel heppnadar. Pad hefur tekist
ad halda i upprunalega anda hussins en petta er einstaklega bjart
og fallegt his sem hysir starfsemina,” segir Katrin dnaegd med
utkomuna.

Afall en léttir pegar greiningin var ljos

Eins og fyrr segir er fadir Katrinar med parkinsonssjukdominn,
hann greindist &rid 2007 og hun segir ad pa hafdi verid ljost i
langan tima ad eitthvad veeri ad hrja hann: ,Hann var svo 6likur
sjalfum sér, valtur & fétum, stirdur og linn pratt fyrir ad vera
ekki svo gamall en hann var 61 ars pegar hann greindist. “ Katrin
segist hafa upplifad akvedin létti pegar fadir hennar Gudjon fékk
greiningu vegna pess ad pa hafi verid ordid ljost ad eitthvad var
ad. ,Eg s& ad honum leid ekki vel. Audvitad var petta lika afall en
pad var léttir ad komin var skyring & hans vanlidan og nidurstédu
sem haegt var ad vinna med i framhaldinu. Pad eru lidin 16 ar sidan

pabbifékk greiningu ogimorg arvar haegt ad halda honum gédum Bladamadur hitti Katrinu i sél og blidu i Grasagardinum
med réttri medferd, hann gat til ad mynda haldid afram ad vinna og fékk ad mynda hana fyrir afmaelisbladié.

R B
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par til hann var kominn yfir sjotugt,” segir hin. Adspurd hvort hin
og hans nanustu hafi fengid studning og fraedslu til ad takast a vid
framhaldid segir hun ad pad hafi einungis verid einn fundur sem
pau attu med leekninum hans og svo baeklingar um sjukdéminn.
»Pad hefdi verid gott ad getad leitad til Takts til ad fa heildraenan
studning en & pessum tima var Taktur ekki til og vid purftum sjalf
ad lesa okkur til, adallega a netinu. Pad verdur ad hafa i huga ad
pegar einhver ndkominn greinist med parkinsonssjukdém verdur
sa greindi ad fa ad stjorna ferdinni. Pad getur verid fin lina ad vilja
adstoda en ad sama skapi leyfa peim sem er med parkinson ad
styra pvi vid hvad hann parf adstod med.”

Adstandendur mest a hlidarlinunni

Katrin segir ad pabbi hennar hafi ekki mikid sott pjonustu til Takts
pvi stutt sé sidan stoédin var opnud en ef Taktur hefdi verid til pegar
hann greindist hefdi hann betur getad nytt sér pjonustuna par.
»Pad sem er svo jakveett lika vid Takt er ad oft eru adstandendur
ad skutla i sdng, sjukrapjalfun og annad sem par er i bodi. peir
sitja pvi kannski saman a kaffistofunni, geta pa reett malin og
fengid jafningjastudning i leidinni. Eg hef s6tt adstandendafundi
sem par eru i bodi og ég hef lika kynnt mér fjolskylduradgjof og
salfreediadstod. Pad er svo misjafnt hvad adstandendum finnst
pbeir pburfa ad gera, pad er oft erfitt ad halda ad sér hondunum og &
sama tima geta litid gert. Eg hef reynt ad fylgjast vel med hvad er
i gangi hja pabba hverju sinni til ad eiga audveldara med ad stiga
inn i adsteedur og adstoda hann. Eg fer pa til deemis med honum
til leeknis til ad fa sem flestar upplysingar til ad getad adstodad
hann sem best,“ segir hin einleeg. ,Vid sem adstandendur erum
lengst af mest & hlidarlinunni og okkar lif breytist pannig lagad
ekki mikid. Sidar, pegar sjukddmurinn fer ad agerast, forum vid
meira ad stiga inn i hans hversdagslega lif, passa upp 4 ad hann sé
ad borda hollt, eigi 6ll lyf sem hann parf ad taka og skutla honum
til leeknis.“

Hun segir ad lif pabba hennar hafi hins vegar tekid stakka-
skiptum vid pad ad greinast med parkinsonssjukdéminn pvi
hann hafdi pa purft ad fara ad passa upp a lyf, lyfaskammta
og laeknisheimsoknir. ,Hann hefur svo fengid margs konar
hjalparteeki heim til ad létta honum lifid og einnig rafskutlu til
ad komast & milli stada. Vid systurnar reynum lika ad létta undir
med pvi ad gera matarinnkaup og adstoda vid eldamennskuna
en pad hefur lika einfaldad lifid ad nu er einfalt ad fa mat og lyf
heimsend med pvi ad nota innkaupa- og lyfjadpp. Svo er lika
haegt ad fa margvislega adstod fra sinu sveitarfélagi og fa pannig
markvissari adstod heim.”

Lyfin gébmul og lyfjapréunin heeg

Hvernig veeri haegt ad beeta lifsgaedi parkinsonssjuklinga ad pinu
mati? ,pad er eflaust eins misjafnt og sjuklingarnir eru margir.
Til deemis ef haegt veeri ad gera DBS-adgerdir hér a landi veeri pad
eflaust mikil framfor. Lyfin eru lika mérg hver gomul og lyfjapréunin
virdist vera haeg. Allur studningur, beinn eda ébeinn, hlytur lika

ad létta & alaginu og baeta pannig lifsgaedin. Pad er négu erfitt
ad greinast med sjikdém en ad purfa ad berjastvid ad fa videigandi
adstod lika,“ segir Katrin. Og adspurd hvad henni finnist mikilvaegt
pegar einhver nakominn greinist med parkinsonssjukdéminn
segir hun: ,,Ad pétta radirnar, gera petta saman og passa ad halda
i himorinn, pbad verdur ad vera haegt ad hlaeja og gera grin til ad
halda andrimsloftinu léttu. Pad skiptir lika miklu mali ad halda
bodleidunum opnum og ad raeda hlutina opinskatt.”

A3 lokum hvad gefur pad pér ad sinna formennsku fyrir
Parkinsonsamtokin? ,Mér lidur vel med ad stydja vid pad
uppbyggilega starf sem par er unnid, pad er mjog gefandi og gott
ad sja ad madur geti gert gagn,” svarar hin og vid kvedjum pessa
kraftmiklu konu sem sinnir formannsstarfinu af eldmdéa.
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Herra Parkinson er
klaufskur dansherra

Malin Brand greindist med parkinsonssjukdominn adeins 35 ara gémul og hafdi pa verid
lengi med einkenni en laeknir sem huan for til afskrifadi skjalftann sem var ad hrja hana
bara sem moédursyki. Um aratug sidar fékk hin loksins greiningu hja gédum taugalaekni en
[ifid & peim timapunkti var svo dramtiskt hja Malin ad parkinson-greining var bara dropi i
Olgusjoinn sem hin var pa stédd i. NGna eru Malin gift honum Dodda sinum og saman eru
pau me? litla Gtgerd a Vestfjoroum, nanar tiltekid & Sudureyri par sem pau bGa. Malin segir
[ifid miklu betra i pessu litla sjavarporpi og ad pad sé sérlega notalegt ad vakna vid kindur
jarma 1 hlidinni fyrir ofan hisid. Malin er mikill himoristi, einstaklega brosmild og jakvaed
og med biladellu 4 hau stigi, htin kallar herra Parkinson taktlausan dansfélaga sinn og reynir
a0 njota hverrar stundar sem best hiin getur. Vid heyrdum i Malin Brand sem var stédd a

Sudureyri 1 gdngutir med Mosa sinn.

Hvad er langt sidan pa greindist med
parkinsonssjikdéminn?

pad var arid 2016 sem greining |a fyrir, ég man ekki hvada typu ég
er med en ég segi stundum i grini pegar ég & mjog erfida daga ad
ég sé med parkinsons forte-typuna.

Varst p buin ad vera med einkenni lengi adur en i
lios kom hvad var ad hrja pig?

J4, bysna lengi an pess ad hafa hugmynd um ad nokkud veeri i
raun og veru ad mér. Fra pvi ég var um tvitugt hafa gloggir getad
greint einkenni en pau féru ekki ad plaga mig neitt sérstaklega fyrr
en égvarum 28 éra.

i &rslok 2013 pegar ég var 32 &ra var vinstri handleggurinn &
mér farinn ad hristast stodugt og hann hefur gert pad sidan en
vinstri hlid likama er min verri hlid, ef svo ma ad ordi komast, pvi
sjukdémurinn herjar meira a pa hlid.

Upplifdir pt afall ad greinast med
parkinsonssjikdéminn 35 ara gémul?

Apessum timapunkti i lifi minu gengu dsképin 61l 4. Eg fleektist inn
i domsmal vorid 2015 og var pa tekin af lifi af domstél gétunnar,
fiolmidlum og audvitad samfélagsmidlum (sem eru helsti
vettvangur démstols gétunnar).

Svo fékk ég dom par sem démstélar deemdu i malinu og tok i
framhaldi at refsingu fyrir pau afglop sem ég hafdi gerst sek um.
Pannig ad pad ad greinast med parkinsonssjukdominn var a
pessum timapunkti i raun bara agnarsmar dropi til vidbotar i pann
6lgusjé sem ég svamladi pa i og ég bardist vid ad halda mér a floti.
Eg er svo gléd ad hafa lifad petta timabil af ad ég lit & herra
Parkinson, eins og ég kys ad kalla sjukdéminn, sem minn
taktlausa dansfélaga i lifinu. Pad er mitt ad sla taktinn og pad er
erfitt ad halda takti med svona dansfélaga en pad getur lika verid
spaugilegt. Sumir myndu segja gratbroslegt en ég segi oft a8 pad
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sé humor i pessu 6llu saman og ég ma pad, svo framarlega sem ég
geri ekki gys ad 63rum. Pannig hef ég nu teeklad pann taktlausa
og & hverjum einasta degi sé ég eitthvad stérskemmtilegt vid lifid
og tilveruna.

Vissir p eitthvad um sjukdéminn pegar pa fékkst
greiningu?

Ja, ég vissi svolitid vegna pess ad moduramma min, Hlin
Eiriksdéttir (f. 1916, d. 2003) var med parkinsonssjukdéminn.
Sidustu aviar hennar voru morkud af sjukdéomnum en hian var
ordin nokkud 6ldrud pegar hans vard fyrst vart.

Amma var gardyrkjumeistari og fidluleikari en han var lika
meistari i pvi ad sja spaugilegu hlidar lifsins an pess p6 ad henda
gaman ad 6drum. Han sa fegurdina i hinu sméaa og humorinn i
hinu stéra samhengi hlutanna. Atli ég hafi ekki laert eitthvad af
henni vonandi en fyrsti taugaleaeknirinn sem ég leitadi til vegna
hins ostjornlega skjalfta var fljotur ad afgreida pessi einkenni sem
hreina og kldra médursyki pannig ad ekki kom hann ad gagni. Eftir
brolt, skrolt og 6heyrileg leidindi hitti ég dasamlegan laekni sem
ég minnist med hlyju i hjarta og miklu pakklaeti.

Grétar Gudmundsson hét taugalaeknirinn sem greip mig
pegar mér leid eins og ég veeri i frjalsu falli i Ginnungagapi
oraunveruleikans sem veruleiki minn pa var. Pad sem tok vid pa
var skjolid sem Grétar a taugadeild Landspitala var mér. Einlaegur
ahugi hans, umhyggjan, mannvirdingin og djupstaedur skilningur
hans & freedunum var pad sem greip mig arid 2017. bad var mikil
gaefa ad hafa fengid ad kynnast Grétari en hann lést i mai arid
2020. Blessud sé minning hans.

Hann kenndi mér margt og ég hugsa oft til hans. Eitt af pvi
mikilveegasta sem ég laerdi af honum var ad haetta ekki ad gera
pad sem ég hafdi gaman af ad gera adur en ég vard sleem af
sjukdomnum. Hann sagdi mér ad halda afram ad keppa i ralli og
ad halda afram ad taka ljosmyndir. Grétar lagdi mikla aherslu a
ad ég haetti ekki ad gera pad sem veitti mér anaegju pott ég pyrfti

Myndir: Malin Brand
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Malin ésamt niverandi Islandsmeistara i ralli, Gunnari Karli J6hannessyni.

kannski ad hugsa hlutina adeins &8ruvisi. Pad var sannarlega
godur punktur og mikilveegur og hvet ég alla sem eru i svipudum
eda somu sporum ad hafa hvatningu Grétars i huga. Ekki heetta ad
lifa lifinu!

Hefur p komid i Takt og nytt pér pad sem einstak-
lingum med parkinsonssjikdéminn stendur til
boda par?

Nei, ég myndi gera pad ef ég byggi a hofudborgarsvaedinu. Pad er
virkilega gaman ad fylgjast med 0r fjarleegd pvi hja Takti er mjog
fjolbreytt dagskra og pjonusta sem stendur okkur til boda.

,» - €g Virdist losna vid ymis einkenni

parkinsons pegar ég er a fullri ferd
i rallibil.“

Hvernig er lif pitt i dag?

0, pad er sko skemmtilegt. Eg vinn vid pad sem mér pykir
skemmtilegt; textavinnu ymiss konar, profarkalestur, pydingar og
fleira i peim dur. Svo by ég & pessum stérkostlega stad, Sudureyri,
a yndislegan heilbrigdan son sem er aerlegur médurbetrungur og
er gift honum Dodda minum sem er einmitt lika besti vinur minn.
Audvitad hljomar petta eins og ottalegt grobb og gort en pad er

nu bara pannig ad pad hefur ekki alltaf verid gaman ad vera til en
allt erfidid og pudid hefur madur stadid af sér og komist i gegnum.
pad er um ad gera ad fagna pvi géda og njota pess vel pegar pad
er haegt.

Audvitad koma dagar sem eru erfidir og jafnvel alveg glatadir,
bara eins og hja 6llum en pad er engin asteeda til ad leggja arar
i bat pegar & méti blees. Ef ré8urinn verdur of pungur pa setur
madur utanbordsmotorinn i gang og heldur afram.

Hvernig er ad bua i litlu sjavarporpi a Vestfjoroum?

Pad ervirkilega gott. Vid hjonin erum med litla utgerd og Doddi sér
nu alfarid um hana pé svo ad vid séum audvitad saman i pessu.
Pad er nokkud ljést ad ég hef ekki burdi til ad draga fisk Ur sj6 eda
smida bata. Batarnir eru tveir og annar peirra er i smidum og pad
er alveg magnad ad fylgjast med minum manni ad stérfum. Doddi
er nefnilega mikill hagleiksmadur og verklaginn med eindeemum.

Hvernig er adgengi ad fagf6lki par sem pa byrd?
pad er enginn taugalaeknir hér naleegt pannig ad ég parf ad fara
til Reykjavikur til ad hitta mitt frabaera teymi sem annast mig a
Landspitala. A [safirdi hef ég farid til sjukrapjalfara sem gerir mér
gott en ég meetti fara oftar, vera duglegri.

b ert med biladellu, heldur ati bilabloggi og hefur
verid i ralli, hvernig gengur pér adadlaga biladelluna
a0 peim hémlum sem parkinsonssjikdomurinn
setur pér?

Eg virdist hafa faedst med biladellu, hin er varanleg og veitir
mér anaegju. Vid fjdlskyldan erum 6ll i motorsportinu. Vid Doddi

kynntumst i gegnum rallid og hofum keppt saman lika. Krakkarnir
hans Dodda eru i sportinu og sonur minn lika pott ungur sé.
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pad er sko algjort adi. Ein keppnishelgi i ralli getur verid eins og
fjolskylduhatid hja okkur par sem vid komum oft 6ll ad keppninni
med einum eda O6drum heetti; erum starfmenn, i démnefnd,
skipuleggjendur, keppendur, ljdésmyndarar eda eitthvad.

Sem fyrr segir pa hvatti Grétar heitinn Gudmundsson mig til ad

halda &fram ad keppa i ralli og hafdi hann mjog mikinn ahuga a
peirri stadreynd ad ég virdist losna vid ymis parkinsonseinkenni
pegar ég er & fullri ferd i rallbil. peir sem hafa keppt med mér i
gegnum tidina hafa veitt pessu athygli enda er storfurdulegt pbegar
madur hreinlega heettir alveg ad hristast, skjalftinn er a bak og burt
medan allt er & fullu. Pad sama gerist pegar einhver vina minna tr
fluginu bydur mér i listflug. Pad er eins og vid manninn maelt ad
skrokkurinn er pa til frids og mér lidur alveg 6skaplega vel.
Um bpetta gatum vid Grétar reett timunum saman i sima og
stundum sagdi hann i grini: ,Pa parf bara ad koma pvi i kring ad
pu verdir sem mest i rallbil & 150 kildmetra hrada eda & hvolfi i
haloftunum um bord i listflugvél.“

Upplifir pt forddma?

Helstu fordomarnir voru i upphafi mest aberandi einkennanna
og peir komu Ur otralegustu att, nefnilega fra mér sjalfri. Folk er
mjog umburdarlynt pegar madur einfaldlega segir pvi hvers kyns
er. En pad er stort skref ad segja hreint at: ,,Afsakadu! Myndir pu
vera svo vaenn ad bera petta fyrir mig Gt i bil? Eg er nefnilega med
parkinsonssjukdominn og a dalitid erfitt med pad.“ Eins og peir
sem pekkja mig vita pa 4 ég pad til ad setja petta i einhvern buning
sprells en pad er min leid en stundum, edli mals samkvaemt, litur
ut fyrir ad madur sé hreinlega latur.

Tokum deemi: Allir eru ad hjalpast ad, segjum til deemis eftir
matarbod par sem ekki er almenn vitneskja um herra Parkinson.
Eg er ba ekki & medal beirra sem ganga fra pvi folki er oft annt um
bollastellid sitt. Pa getur litid ut fyrir ad madur sé latur og nenni
ekki ad hjalpa til. Reyndar er sjaldgeeft ad pessi stada komi upp
idag.

Hvad hefur reynst pér erfidast vardandi
sjukddminn?
AJ vera algjorlega orkulaus marga daga i viku. Hugurinn er a
fleygiferd og vill gera milljéon hluti en skrokkurinn segir pass.
Stundum reyni ég ad hunsa pad og enda svo med bvi ad
detta illa. Foturinn hlydir ekki, jafnveegid er i annarri vidd og
skyndilega ligg ég kylliflot og krambulerud. pad er agalegt.
En nu er ég ekki mikid fyrir ad gefast upp poétt skrokkurinn
sé skrytinn og herra Parkinson 6pydur ferdafélagi.

bess vegna er hann Mosi kominn til ségunnar en hann er
sérstaklega valinn med pad i huga ad verda hjalparhundur fyrir
mig. Hann er ungur labrador-hvolpur sem vid fengum atta vikna
gamlan, hundapjalfari hefur leidbeint okkur og verdur okkur
innan handar pegar rétti timinn kemur til ad fara ad pjalfa hann.
pad er alveg magnad hve mikill styrkur er i ad hafa Mosa. Hann er
nu pegar farinn ad hjalpa mér mikid og b6 ad hann sé ungur pa er
hann sterkur og duglegur ad leera. Vid gongum heilmikid saman
og ég hef ekkert dottid i pbeim gdnguferdum. Hann haegir verulega
a sérog gengur alveg vid hlidina & mér pegar adstaedur krefjast og
togar mig a feetur pegar ég & bagt med ad standa upp eda ,drifa“

Hvernig naerir pt andann og hvar lidur pér best?

Mér lidur svo ljomandi vel hér a Sudureyri par sem ég get horft yfir
Sagandafjordinn i stilltu, eda brjaludu vedri, pad er alltaf fogur
sjon og aldrei eins. Eg neeri andann med pvi ad taka myndir og
njota nattdrunnar hér i kring. Svo les ég mikid og gruska i hinu
og pessu, dunda vid frimerkjasafnid og gleymi mér i einhverjum
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ahugaverdum smaatridum og sogunni sjalfri. Eg held ati
fésbokarsidu sem heitir Sagnaheimur Malinar Brand og par deili
ég ymsum frédleik med hverjum peim er lesa vill.

Er lifid & Sudureyri einfaldara og betra en i
borginni?
Ja.0,jaogaldeilis! [ sannleika sagt pa er ré mjég mikilvaegur pattur
i lifi minu. Allur asi, hamagangur og stress kemur éheyrilega illa
vid taugakerfid og getur audveldlega sett allt & hlidina. Skjalftinn
eykst til muna vid areiti og pad er svo miklu minna areiti hér en
i borginni. Timinn lidur 68ruvisi hér, eda pannig er upplifunin.
Enginn asi, umferd eda havadi. Vedrid getur audvitad verid med
gauragang en pad er hluti af nattdrunni og bara allt 68ruvisi en
umferdarnidur, sirenur og billudrablastur.

Mér finnst nu bara notalegt ad vakna vid kindur jarma i hlidinni
fyrir ofan, mun betra en ad vakna vid stressid i borgarumferdinni
svona til deemis, pad pykir mér allt annad en notalegt.

Mosi litli heima G Sudureyri

Hvernig er hefdbundinn dagur i pinu lifi i porpinu?

Opna augun og gledjast yfir pvi ad vakna lifandi, eins og einhver
sprelligosinn sagdi! Pad fyrsta sem ég geri eftir pa stadfestingu er
ad taka lyfin. Pannig er pad nu bara og verdur. Fer svo Ut med Mosa
og tek vedrid i rélegheitum. | mjdg miklum rélegheitum utby ég
morgunverd pvi pad purfa ad lida prjatiu minatur fra pvi ég tek
lyfin par til 6haett er ad borda. bess vegna er nokkur helgibragur
yfir morgunbjastrinu. Eg 4 pad til ad elda mér eitthvad stérkostlegt
i morgunverd, enda er ekki vist ad matarlystin verdi til stadar pad
sem eftir lifir dags.

Doddi fer alla jafna i batastuss pegar hann fer & faetur en vid
eigum oft gott morgunspjall 4dur en hann fer nidur & hofn. pa



Malin vid Lokinhamra i Arnarfirdi.

tekur vinnan vid hja mér og svo gonguferd med Mosa. Og svo
aftur einhver vinna ef pannig liggur & mér. Svona lidur dagurinn
og par sem ég er minn eigin herra hvad verkefni og vinnu snertir
ba er petta allt peegilega afslappad ef svo ma segja. A kvéldin
kikjum vid oft til ndgrannanna i naesta hasi par sem raett er um allt
milli himins og jardar. Oftar en ekki eitthvad sem tengist hafinu og
Utgerd. Otrulegt en satt.

,Vi0 gongum heilmikid saman og ég hef

ekkert dottid i peim gonguferdum.

Hann haegir verulega a sér og gengur alveg

vid hlidina & mér pegar adsteedur krefjast
0g togar mig a feetur pegar ég 4 bagt med
a0 standa upp eda ,,drifa“.

Ad lokum verd ég ad spyrja hvernig p ferd ad pvi
a0 vera alltaf svo einstaklega brosmild, bjartsyn og
jakveed?

Lifid er of stutt fyrir leidindi! Pad er eiginlega lifsvidhorf mitt i
hnotskurn. Ef madur gefur smaatridunum gaum allt i kring pa
kemur svo margt skemmtilegt i ljos. [ hinu smeesta er hin steersta
fegurd oft folgin og fjdlbreytileiki. | einum dropa af morgundégg er
heilan heim ad finna. Madur geeti purft steekkunargler til ad koma
auga a pad sem i honum byr en pegar madur gefur pessu gaum sér
madur jafnvel sjalfan sig speglast par og himininn lika.

Nafn: Malin Brand.
Feedingardagur og ar: 23. juli 1981.

Uppahaldsborg: Tokyo. Fyrir utan pa stadreynd

ad petta er eina borgin par sem ég hef getad notad
almenningssamgongur an pess ad lenda i hremmingum,
pa er pessi borg virkilega falleg, hrein og dhugaverd. betta
er vissulega fjolmenn borg en pad var aldrei, pegar ég var
par i mars 2020 neina 6rtr6d ad sja heldur var allt i r6d og
reglu. Engin dkurteisi eda frekjugangur, eins og gagnkveem
virding veeri rikjandi.

Besti matur i heimi: Eg fe rosalegar dillur. Einn
manudinn er pad kannski selleri og pann nzaesta samloka
eda humarsipa. Og pa vil ég helst pad sama i 6ll mal.
Frekar spes, segir félk mér.

Hvad hefur sjakdomurinn kennt pér: A8 ekkert er
sjalfgefid og ad herra Parkinson er frekar klaufskur
dansherra sem pé getur verid spaugilegur & sinn hatt.

Uppahaldsbok og -biomynd: Hafbokin eftir
Nordmanninn Morten A. Stréksnes. Stormerkileg bok
um rikidaemi hafsins og pau marvislegu form lifs sem i
hafdjapunum prifast.

binn helsti 6tti: AS gleyma ad fara i buxur adur en ég fer
Gt ar hasi.
Hver er draumurinn: Draumurinn og markmidid er a8

njota hverrar stundar, skrifa nokkrar baekur, detta sjaldnar
og hafa hUmorinn i havegum eins lengi og heegt er.
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Orkurikir og ljaffengir
neeringardrykkir

Guélaug Gisladéttir, neeringarfreedingur a Landspitala, segirad lystarleysi og breytt bragd-
og lyktarskyn sé algengt hja peim sem eru med parkinsonssjakdéminn. Mérgum finnist
audveldara ad drekka en ad borda fasta feedu og pa komi peytingar sem eru neeringarrikir
og stutfullir af orku ad godu gagni.

Bladamadur kikti til Gudlaugar a hlylegt heimili hennar i Hafnarfirdi. Sélin skein inn um
stofugluggana og a eldhisbekknum voru tveir nylagadir og girnilegir peytingar sem Gudlaug
var bain ad Gtbuaa fyrir myndatoku. Ad sjalfsgou fylgja uppskriftirnar med svo ahugasamir
geti buid til svona ljomandi ljaffenga hollustupeytinga handa sér og sinum.

Rétt neering getur aukid lifsgeedi folks med
parkinson

Hversu mikilvaeg er holl og g6d naering fyrir f6lk med parkinsons-
sjukdéminn? ,Orku- og naeringarrikur matur er mjog mikilvaegur,
hann getur aukid lifsgeedi pessa hops og komid i veg fyrir morg
hvimleid einkenni sem félk med parkinson finnur gjarnan fyrir
i sjukddémsferlinu. Med pvi borda hollan og fjolbreyttan mat
ma halda beinunum sterkum, koma i veg fyrir pyngdartap,
vodvaryrnun og haegdatregdu. Asamt pvi ad taka inn lyf vid
sjukdomnum pa getur rétt nzering og naegur vokvi studlad
ad betri lidan og auknum lifsgaedum,” segir Gudlaug sem
akvad ad leera neeringarfraedi vegna pess ad henni fannst pad
einfaldlega spennandi fag. ,Nzering er grunnur ad godri heilsu
og gegnir lykilhlutverki i likamsstarfseminni. A8 borda hollan
og neeringarrikan mat fra bernsku getur mégulega komid i veg
fyrir hina ymsu sjukdéma. Hollur matur er ekki eingéngu neering
pvi pad ad borda med 6drum er félagsleg athéfn sem er svo
mikilveegt fyrir manneskjuna. Matur og maltidir geta sameinad
folk og menningarheima og ytt undir salfélagslega vellidan,”
Utskyrir hin brosandi og pa leikur okkur forvitni & ad vita hver sé
uppéhaldsmatur neeringarfraedingsins? ,Islenskt lambakjét, med
rjomalégudu berja- og avaxtasalati, bokudum kartoflum og sésu,*
svarar huin an pess ad hugsa sig um.

Athugid ad Gudlaug bydur upp a
naeringarradgjof fyrir f6lk med
parkinsonssjikdéminn i Lifsgeedasetrinu.

Félagsfolk i Parkinsonsamtokunum getur
pantad radgjof hja Gudlaugu i gegnum
vefsiou félagsins www.parkinson.is

Gudlaug brosti sinu breidasta i litrikum kjél og med bleikan jardarberja-
og bananapeyting i hénd.
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https://parkinson.is/

e Ty
Jardarberja- og bananapeytingur i 68ru glasinu og kékos-
og berjapeytingur i hinu.

Jardarberja- og bananapeytingur fyrir 2
200 ml nymjolk

50 mlvanillublanda

3dljardarber

litill banani

Adferd: Setjid allt hraefnid i blandara. Blandid
rélega saman i fyrstu og aukid svo hradann par til
peytingurinn er tilbdinn. Hellid i tvo glos og njotid!

Kokos- og berjapeytingur
200 ml kokosmijolk

50 ml vanillublanda 50 ml

20 ml rjomi

2 dljardarber

1dlblaber

Adferd: Setjid allt hrdefnid i blandara og blandid
rélega saman i fyrstu og aukid svo hradann.begar
allt hefur blandast vel saman er timabeaert ad hella
hollustunni i glés og njota pess ad drekka hana.

Pessi tignarlegi ananas sem verdur notadur i ananaspeyting og uppskriftin
af honum er hér ad nedan.

Ananaspeytingur
150 ml mondlumjélk
100 ml grisk jogurt
litill banani
1dlananas

2 msk horfrae

Adferd: Setjid allt hrdefnid i blandara og blandid
rélega saman i fyrstu og aukid svo hradann par
til peytingurinn hefur blandast vel saman. Hellid i
tvo glés og njotid, vonandi smakkast vel.

Go60dgerla- og trefjapeytingur
150 ml jogurt med ab-gerlum
100 ml blandadur safi
3dlblondud ber

2 msk horfrae

Adferd: Setjid allt hraefnidiblandara og blandid rélega
saman i fyrstu og aukid svo hradann. Pegar hraefnin
hafa blandast vel saman er peytingurinn kldr.
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Lifsgladur og 6stodvandi
hjolagarpur med
parkinsonssjukdominn

Einar Guttormsson aetlar ad hjola 12.000 km a pessu ari

Einar Guttormsson er lifsgladur hjélagarpur sem hefur hjolad i moérg ar en hann for
a0 hjola af meira kappi en adur pegar hann greindist med parkinsonssjikdéminn fyrir

fimm arum og a sidasta ari hjoladi kappinn hvorki meira né minna en 10.000 kilémetra.

Einar var 54 ara pegar hann greindist med sjikdoéminn og pa sagdi taugalaeknirinn hans

honum ad hreyfing, helst pannig ad pulsinn feeri vel upp, geeti spornad vid einkennum

sjukdomsins. Einar tok hann a ordinu og hefur ma segja verid 6stédvandi a hjélinu sidan.

Hann keppir 1 hjolreidum, hjélar inni & prekhjoli yfir vetrartimann, Gti yfir sumartimann

og 1 hitanum a Spani a vorin og haustin. Einar hefur hjélad moérg pasund kilometra sidan

sjukdomurinn bankadi upp a og i fyrra safnadi hann aheitum fyrir Parkinsonsamtkin med

pvi ad hjola 10.000 km.

Mikill keppnismadur

Vid fengum Einar i smaspjall fyrir afmeelisbladid, hann var hinn
hressasti og fyrsta spurning sem brann a bladamanni var hversu
miklu hann hafi nad ad safna? ,Milljon,“ svarar hann brosandi
og beetir vid: ,Patttakan var étrulega géd, petta var skemmtileg
askorun og frabeer stemning sem fylgdi i kaupbeeti. Eg hjéladi
oftast med vinum eda hjélafélogum sem studdu mig vel i pessu
verkefni en stundum hj6ladi ég einn i World Class eda hérna heima
a fingahjoli,“ segir hann brosandi.

Einar er giftur Gudrinu Svovu Gunnlaugsdéttur og eiga pau
fjogur born & aldrinum 18 til 27 ara en atli fleiri fjolskyldumedlimir
séu hj6laddir eins og husbondinn? ,Frain hjélar stundum med
mér og pa hjélum vid styttri leidir og svo hefur elsta déttir okkar
verid dugleg ad hjola med okkur & Spani pegar vid erum par. Eg er
svo mikill keppnismadur, atla mér stundum um of og pa er gott
ad hafa Gudrdnu mina til ad réa kallinn nidur,“ segir hann og hleer
innilega en baetir pvi vid ad hann hafi nd samt réast med drunum
og purfi ekki sifellt ad vera ad keppa ad einhverju markmidi.

Keyrir sig afram & jakvaedninni og neitar ad

gefast upp

Hjonin eiga hds & Spani og fljuga pbangad a haustin og vorin, Einar
segir ad pau eydi um fjorum manudum a ari i hitanum og sélinni.
»Pad er adislegt ad komast i hlyrra loftslag, mér finnst mjog
gaman ad hjéla & Spani og hjola meira pa manudi sem vid erum
par. Pad sem mér finnst erfidast vid hjolreidarnar hér heima er
kuldinn uti, pa parf madur oft ad keyra sig afram & jakveedninni
og gefast ekki upp. Eg er alltaf ad glima vi& pad ad sjukdémurinn
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getur haft pau ahrif ad ég verd dofinn og framtakslaus. Eg & pad
til deemis til ad fa doda i hendurnar sem getur verid vont ef ég er
a hjélinu en hiti virkar vel a stifleika, mykir upp allan skrokkinn og
pess vegna finnst mér svo gott ad vera i hitanum Gti & Spani.“

Einar hjélar ekki einungis til ad halda einkennum sjukdémsins
i skefjum, pad byrjadi pannig en hann fékk svo fljétlega
hjolabakteriuna og hoffljotlega eftir pad ad keppa  hjélreidum. ,Eg
tok patt i tveimur hjolreidakeppnum i sumar; KIA Gullhringnum,
sem er 70 km langur og svo ték ég patt i Rift & Hvolsvelli, par
hjoladi ég 100 km og mér gekk otrulega vel, af 110 sem hj6ludu i
pessum flokki var ég i 33. saeti. Pad kom mér skemmtilega 4 6vart
pvi ég er meira i gotuhjolreidum en utanvegar.”

Framtaksleysio erfidast

Adspurdur hvad Einari finnst erfidast vid ad vera med
parkinsonssjukdominn segir hann ad sér finnist oft erfitt ad
koma sér af stad, framtaksleysid sé honum i raun erfidast. Einar
er samt otrulega seigur og gefst ekki upp, heldur rifur sig i gang.
~Pegar éghjola lengri tira eins og 200 km leidir finn ég fyrir preytu
eftir 150 km sem er fylgifiskur sjkdomsins, annars er ég a pari vid
menn & minum aldri sem eru ekki med parkinson. i raun hef ég
verid ad styrkjast, ég byrjadi fyrst ad hjola tveimur &rum adur en
ég greindist og setti svo aukinn kraft i hjolreidarnar svona ari eftir
greiningu. Fyrsta arid & eftir leid mér illa & hjolinu og aetladi pa
bara ad heetta ad hjéla en Snorri, félagi minn sem einnig er med
parkinson og hjolar mikid, greip pa inn i og hvatti mig til ad halda
afram ad hjola. Pad er honum ad pakka ad ég lagdi ekki hjélinu.
Vid vorum svo saman { WOW Cyclothon-hép sem hjéladi hringinn
um landi® sumarid 2019 og eftir pad var ekki aftur snuid. Eg hafdi

Myndir: Ur einkasafni

Vidtal: Sigridur Elin Asmundsdéttir



Einar vid hjolid sitt Gdur en hann lagdi af stad i langan hjolatir G Spani.

lika farid arid 2017 en pa med hjélreidahop Vikings sem ég hef
verid i sidan arid 2016.“

Hvada askorun tok svo vid & pessu ari eftir ad hafa klarad 10.000
km & pvi sidasta? Eg reiknamed ad hj6la 12 pasund i ar, éger blinn
med 7.700 kilometra og hjola mest & Spani og pa med alpjédlegum
hjolreidahopi. Par hef ég kynnst fullt af folki med sama ahugamal
og stemmning i hopnum er frabeer. Petta eru storir hjélahdpar; um
100 manns, og vid erum mest ad hjéla saman en pad myndast lika
vinskapurinnan hopanna. Vid erum parna nokkrir slendingar sem
holdum hoépinn, forum saman Gt ad borda, skipuleggjum hjélatura
og spjollum, petta er godur félagsskapur,” segir hann.

Pad sem hann hélt ad veeru einkenni kulnunar voru
parkinsonseinkenni

Aftur ad sjukdomnum, pu greindist eins og fyrr segir arid 2018, var
ferlid, fra pvi pu férst ad fa einkenni og par til pu fékkst greiningu
langt? ,,Eg var i raun bdinn ad vera halfémogulegur i nokkur ar,
ég var & peim tima i krefjandi starfi sem fjarmalastjéri og hélt ég
vaeri bara med einkenni kulnunar. Eg dkvad pvi ad haetta i vinnunni
arid 2016 og stofnadi pa mitt eigid fyrirtaeki. Heilsan for samt ekki
batnandi pratt fyrir minna alag og pa benti sjukrapjalfarinn minn
mér 4 ad fara til taugasérfraedings. Pegar ég meetti svo til hennar
sagdist hun strax sjd ad ég veeri med parkinson. HUn sa pad &
gongulaginu en mér var farid ad lida pad illa & pessum timapunkti
ad ég upplifdi akvedinn létti ad greiningu & pvi sem hafdi verid ad
hrja mig. Eg gat p4 farid ad vinna med pad og ég man ég hugsadi
ad petta hefdi getad verid eitthvad verra en parkinson. Eg hafdi
satt ad segja Ottast pad, var buinn ad vera i dvissu lengi med hvad

veeri ad mér og kominn med einkenni punglyndis, var ahugalaus
um flest og vantadi alveg neistann. Eg for & lyf pegar ég fékk
greininguna, pau virkudu en pad tok tima ad stilla pau rétt eins
og svo ofter.

Eg hef verid a nokkud gédu roli sidan og er a frekar lagum
lyfjaskammti. Aukaverkanir eru ekki miklar en ég finn betur fyrir
pvi ntina pegar lidur & sjikdéminn ad einkennin eru meira farin
ad lata a sér kreela & milli pess sem ég tek lyfin. bess vegna er svo
mikilveegt ad passa vel upp & ad taka pau & réttum tima. Eg hef
lent i pvi ad vera ad hjéla & miklum hrada i hép og finna ad ég
er dofna i handleggjunum, pa veit ég ad ég parf ad taka lyfin og
tek pau stundum & ferdinni sem er askorun fyrir jafnveegid, segir
hann og hleer og beetir vid ad annars harki hann af sér par til hann
geti stoppad og tekid lyfin. ,Eg finn stundum fyrir einkennum
pannig ad ég verd eins og fulli karlinn; er ad reka mig i dyrakarma
og annad og er valtur & fétunum en bad fer pa alveg eftir pvi hvar
ég staddur i lyfjagjofinni pa stundina.

Mataraedid skiptir mali

PU hefur verid i stjorn Parkinsonsamtakanna, hvernig kom pad
til? Eg var eiginlega dreginn inn i samtékin af vini minum sem
benti mér & ad pad vantadi i stjérnina og par sem ég hef verid i
fijarmalasyslu allt mitt lif for ég strax i pad og hef verid gjaldkeri
sidan i lok ars 2018. pad skiptir mig mjog miklu mali ad taka patt
i pessu flaedi upplysinga og ad eiga samtalid vid adra i svipadri
stodu, pad gefur manni von um ad eitthvad sé ad gerast, nyjar
lausnir, ny lyf eda hvad pad er. Eg laerdi strax hvad hreyfing er
mikilvaeg f6lki med parkinson og ég finn mikinn mun & mér ef ég
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,Eg heflent i pvi ad vera ad hjola
a miklum hrada i hop og finn
ad ég er dofna i handleggjunum,

pa veit ég ad ég parf ad taka lyfin
og tek pau stundum a ferdinni
sem er askorun fyrir jafnveegid.”

hreyfi mig ekki i nokkra daga. Pad parf ekki meira til en nokkra
daga og pess vegna reyni ég ad vera duglegur ad hjéla. Eg hjéla
alltaf ad minnsta kosti einn 100 km tdr i hverjum manudi en pad
skiptir mali ad na upp hjartsleettinum, ég er pvi med hjartamaeli
og allar graejur & mér til ad fylgjast med likamanum. Eg er eins
og gaurarnir i Tour de France, bid bara eftir a8 mér verdi bodid
ad taka patt med peim,” segir hann og hleer innilega. En pad er
kannski ekki svo fjarri lagi pvi Einar hjolar eins og vindurinn og oft
i fimm tima i einu pegar hann er i blidunni & Spani.

Hvad ték svo vid eftir greiningu? ,Léttir, ég vard lika mjog
upptekinn af pvi ad freedast um sjukdéminn, og las allt sem ég
komst i; vardandi mataraedi, lifsstil og lausnir til ad gera lif med
parkinson baerilegra. Pad dugar ekki ad vera bara duglegur ad
hreyfa sig, matarzedid skiptir lika mali, ég finn til a8 mynda fyrir
meiri einkennum sjukdémsins ef ég borda mikid af kolvetnum. Eg

Alpjodlegi hjolahopurinn sem Einar er i G Spani.
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er pvi ad gera tilraun a sjalfum mér nina med pvi ad profa ketod
mataraedi og borda adallega kjot, fisk og egg. Eg aetla ad sja hvort
pad hafi jakvaed ahrif & einkennin en laeknirinn minn sagdi mér
ad profa mig afram til ad finna Ut hvad hentar mér best,” Utskyrir
Einar. Pad fylgja pvi fjolmargar askoranir ad fa parkinson en getur
verid ad pad hafi lika leitt eitthvad jakveett af sér, lifir pa lifinu
Odruvisi en adur i jakvaedri merkingu? ,,Ja, ég veeri hugsanlega ad
vinna fulla vinnu og ég veeri ekki ad hjéla eins mikid og ég geri ef
ég hefdi ekki fengid parkinson. Nuna er ég sjalfsteett starfandi, leigi
Ut atvinnuhusnaedi og annad sem er paegilega litil vinna,“ svarar
hann brosandi og beetir vid a8 pad jakvaedasta sé samt hvad hefur
kynnst morgu frabaeru folki eftir ad hann greindist. Félk sem er lika
med parkinson, adstandendur og starfsfolk Parkinsonsamtakanna
og Takts. Einar var snoggur til svars sem lysir vel jakvaedu hugarfari
hans.

Leitar i trina a erfidum timum

Allir upplifa lika erfida daga, og sérstaklega folk med
parkinsonssjukdominn par sem sjukddémurinn er pess edlis ad
sumir dagar eru godir og einkennaminni en adrir, hvar finnur pu
styrk til ad takast a vid erfida tima? ,pa leita ég i trina, ég hef
verid 6virkur i 30 ar og hef verid ad aefa mig i ad nota AA 12 spora
kerfid sem ég laerdi fyrir 6llum pessum arum til ad hjalpa mér
i gegnum erfidu dagana. Pad virkar lika vel ad taka upp simann
og hringja i félaga, svo reyni ég ad koma mér Ut 0r husi ad hjdla,
pad virkar alltaf, svo einfalt er pad.“ En hefur pu verid duglegur
ad saxkja pjénustu hja samtokunum sidan Taktur var opnadur
i Lifsgaedasetrinu fyrir um &ri sidan? ,Eg fer pangad i karlakaffi
reglulega, vid erum um tuttugu karlar med parkinson sem hittumst
par & kaffistofunni og berum saman baekur okkar og spjollum




Einar og Hartmann vinur hans eftir vel heppnada hjolakeppni bar sem peir
féru KIA Gullhringinn saman.

sem er naudsynlegt. Eg fer lika stundum i bordtennis sem mér
finnst gera mér gott. bad er frabaer adstada parna og Taktur hefur
fengid frabaerar undirtektir. Eg fee lika mikid Gt ar pvi ad vinna
fyrir Parkinsonsamtokin en ég vil lika nefna ad ég for a Reykjalund
fyrir tveimur arum sem var alveg frabaert en pad stendur peim sem
eru med parkinson til boda. bar var stif dagskra sem samanst6d
af gongutirum, sundi, idjupjalfun, fyrilestrum um mataraedi og
fullt fleira. Eg myndi eindregid meela med pessu fyrir folk med
parkinson,“ segir hann einleegur og hvetur pa sem ekki hafa farid
til ad skella sér & Reykjalund.

,,Eg er eins 0og gaurarnir
1 Tour de France,

bid bara eftir a0 mér verdi
bodid ad taka patt med peim ...

90% af einkennum sjikddémsins eru falin

Hann segir sjukdominn vera tvieggja sverd sem lysir sér pannig
ad hann geti att daga par sem hann geti hjélad 100 km en kemur
svo heim og 4 pa erfitt med ad bursta tennurnar, brjéta saman
pvott eda elda matinn. ,Heimilisverkin geta reynst mér flokin pott
ég geti hjolad og hjolad, ég er ekki ad fordast husverkin heldur
er pessi sjukdémur svo margslunginn og einkennin geta verid
otralega morg. betta er eins og isjaki; madur sér 10% af einkennum

Einar dsamt eiginkonu sinni og déttur.

sjukdomsins en 90% peirra eru falin og 6synileg.“ Hann nefnir
i pessu samhengi ad stundum upplifi hann ad hugsunin verdi
pokukennd: ,pa er eins og hljéd og mynd fari ekki saman pegar ég
tala og ég parf virkilega ad hafa fyrir pvi ad hugsa pad sem ég ztla
mér ad segja. bessi sjtkdomur er pannig ad pad er ekki haegt ad
tala um dagsform heldur frekar klukkutimaform, sveiflurnar geta
verid svo miklar yfir daginn.«

A3 endingu spyrjum vid Einar hvernig haegt veeri ad létta eda
einfalda lif f6lks med parkinsonssjukdéminn? i Takti er markvisst
unnid ad pvi ad létta undir med heilbrigdiskerfinu med pvi ad gera
folk heefara og virkar, auk pess sem einstaklingar med parkinson
geta pa buid heima lengur. Pad maetti vera meiri hvatning til
folks med parkinson ad hreyfa sig meira og leggja aherslu a
hvad hreyfing getur haft mikil og g6& ahrif med pvi ad sporna vid
einkennum. Hér er ymislegt i bodi hja Takti en pad meettu fleiri
nyta sér pad og maeta, félagsskapurinn er lika svo gédur.“

- Vertu med 1 Takti -

[ Takti endurheefingu Parkinsonsamtakanna
er bodid upp a pjonustu sem er sérsnidin

a0 porfum félks med Parkinson og
adstandendum peirra.

Markmidin eru ad vidhalda heilsu og feerni,
draga ur ahrifum og einkennum sjukdémsins
og veita videigandi studning i peim fjolmorgu

askorunum sem sjukdémnum fylgja.

Allar nanari upplysingar

eru a www.parkinson.is
og i sima 552-4440.
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Obodni gesturinn
stjornar ekki lifinu

Magm’ls borkelsson, fyrrverandi skoélameistari Flensborgarskolans i Hafnarfirdi,
greindist med parkinsonssjikdéminn fyrir fimmtan arum. Hann er giftur aeskuastinni,
Sigridi Olofu Gunnlaugsdéttur, og eiga pau prja bérn saman auk priggja barnabarna.
Hjonin taka vel & méti bladamanni 4 hlylegu heimili sinu i Hafnarfirdi og bjéda tarval
mismunandi kaffitegunda. ,Vid drekkum sitthvort kaffid,* segir Sigga og brosir kank-
vislega til eiginmannsins. ,,Petta er alltaf svona, pegar vid reyktum gatum vid ekki heldur

komid okkur saman um eina tegund.”

Geetir pt rétt mér mjolkina - i dag?

Adspurd telja hjonin baedi ad einkenni sjukddmsins hafi verid farin
ad gera vart vid sig um premur arum fyrir greiningu. ,Allt var farid
ad ganga svo heegt fyrir sig,“ segir Sigga. ,Einfoldustu hlutir, eins
og ad rétta mjélkurfernuna eda skipta um ljésaperu urdu ad l6ngu
ferli og hann virtist stundum utan vid sig. Vid héldum einmitt
fyrirlestur fyrir Parkinsonfélag Akureyrar i upphafi ars og titillinn
var tilvitnun i son okkar sem bjé enn heima & pessum tima.

Geetir pa rétt mér mjolkina, pabbi? [ dag, pabbi?“ Magnus segist
sjalfur hafa verid farinn ad taka eftir pvi ad hlutirnir taekju adeins
lengri tima en pad hafi ekki truflad hann verulega. ,betta kom
miklu minna vid mig heldur en pau, segir Magnus. ,Eg var bara
ad framkvaema & minum hrada en pau voru ad bida eftir pvi. Pad
sem ég tok meira eftir var ad ég var ad afa hlaup & pessum tima
og bad var sama hvad ég lagdi mig fram og 2fdi mikid, ég stéd
alltaf i stad eda vard jafnvel slakari. Svo var ég farinn ad kenna
mér meins i 6xl og mjodm og var & leidinni i lidamdtasprautur og
skurdadgerd pegar ég fékk loksins greininguna. P4 kom audvitad
i ljos ad petta var allt af sama meidi og med pvi ad na stjérn &
parkinsonssjukdomnum med lyfjum og sjukrapjalfun voru pessi
mal leyst an frekari inngripa.”

Eg er ekki sjikdémurinn

»Parkinsonsgreiningin var i raun badi afall og léttir i senn,”
segir Magnus. ,bad langar engan ad greinast med olaeknandi
hrérnunarsjukdém en petta hefdi lika getad verid svo margt verra.
pa kom audvitad ekkert annad til greina en ad takast a vid pennan
6bodna gest en ég var strax akvedinn i pvi ad leyfa honum ekki
ad stjorna lifinu. Eg er med pennan sjukdém en sjikdémurinn er
ekki ég,“ segir Magnus akvednum romi. ,begar svona kemur upp
a pa hellast yfir mann upplysingar ur 6llum attum,” beetir Sigga
vid. ,Petta er eins og pegar madur kaupir sér graan Kia-bil og allt
i einu sér madur graa Kia-bila alls stadar. Eitthvad sem madur
hafdi varla leitt hugann ad adur virdist pa vera i hverju horni. Vi
akvadum strax ad allt yrdi uppi @ bordum og sjukdémurinn yrdi
ekkert feimnismal.

Magnus upplysti alla stjornendur & skrifstofu skélans um pad
sem var ad gerast og vid hofum aldrei haldid upplysingum fra
vinum eda fjolskyldu. Meira ad segja yngsta barnabarnid sem er
priggja ara veit ad afi er med parkinson og hljép skemmtiskokk til
studnings Parkinsonsamtokunum ninaiReykjavikurmaraponinu.”
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Stolt af honum 1 fimmtiu ar

Fyrir rGmu ari sidan opnadi Taktur i Lifsgedasetrinu & St.
Josefsspitala, sem rekid er samhlida Parkinsonsamtokunum
og er bar bodid upp & margbeetta pjénustu vid folk med
parkinsonssjukdéminn og adstandendur peirra. bar & medal ma
telja sjukrapjalfun, talpjalfun og studningshépa sem midadir eru
ad parkinsonssjuklingum og adstandendum peirra. betta markar
timamaot i umdnnun peirra sem kljast vid parkinson 4 Islandi enda
breytir miklu ad geta sétt svo mikla pjonustu og studning a einn
og sama stadinn. ,0ddfellowsamtokin 16gdu til nanast hverja
einustu skrdfu og hvern einasta nagla sem parna var notadur,”
segir Magnus. ,Pad var eins og ad fara ur hreysi i holl, ad vera
loksins kominn med pennan gifurlega hlyja og fallega stad sem
er umvafinn keerleika. I Lifsgeedasetrinu fer ég medal annars
i karlakaffi og samsong. Songurinn hjalpar audvitad til vid ad
vidhalda talinu en svo er petta lika bara svo skemmtilegt.“ , pessi
vinnai Takti er nattdrlega bara stérkostleg,“ segir Sigga. ,,pad hefur
gerbreytt Ollu fyrir félagid ad fa pessa stérkostlegu gjof og eiga
petta dasamlega adsetur. NU er einnig adgengi ad salfreedingum,
hjukrunarfreedingum, félagsfraedingi og talmeinafraedingi 4 sama
stad. Pad er ordin svo miklu einfaldari leid ad fagfolki i gegnum
félagid og pessa starfsemi, petta er gjorbylting hreinlega. Vid erum
svo heppin ad bua naleegt Lifsgedasetrinu og Magnus gengur
alltaf badar leidir. Pad er ekki fyrr en hann setur upp skaflajarnin i
halkunnisem ég fer ad skipta mér af. betta er svo lysandi fyrir hann
Magnus minn; pvilik elja, hann gefst aldrei upp!“ A pessum punkti
getur blaBamadur ekki stillt sig um ad minnast & ad Sigga sé ef til

,,Pad langar engan a0 greinast med
Olaeknandi hrornunarsjakdom
en petta hefdi lika getad verid svo margt

verra. Pa kom audvitad ekkert annad til

greina en a0 takast a vid pennan

Mynd: Sigridur Elin Asmundsddttir

Vidtal: Audna Hédd Jonatansdaottir

Obodna gest en ég var strax akvedinn i pvi

ad leyfa honum ekki ad stjorna lifinu.”




vill svolitid stolt af manninum sinum. Pad stendur ekki & svérum.
»Eg hef alltaf verid stolt af honum,“ segir han og strykur Magnusi
um handarbakid. ,,Eg er bdin ad vera pad i naestum fimmtiu ar.

Hefdi viljad ponkast meira i lidinu

Magnus hefur alla tid brunnid fyrir menntamalum og potti erfitt ad
burfa ad haetta ad vinna fyrr en til st6d. ,Eg fann pad fyrir tveimur
arum ad ég yrdi annadhvort ad heetta eda ég yrdi bedinn um ad
fara. Eg er vanur ad hafa marga bolta 4 lofti i einu en var alls ekki
lengur ad valda pvi eins og ég haf8i gert 4dur. Oafgreiddi bunkinn
a skrifbordinu minu 6x & égnarhrada en sa afgreiddi staekkadi
heegar. Eg var svo heppinn ad vera umkringdur geysilega faerum
medstjornendum i Flensborgarskdlanum og eljan i peim nadi ad

)

Lat LK

fela pad sem var i gangi hja mér. pad var ekki haegt ad halda svona
afram en ég hefdi audvitad viljad vera lengur og ponkast adeins
meira i lidinu,“ segir Magnus og uppsker hlatur bla8amanns og
eiginkonu.

Einhver myndi ef til vill halda ad pad veeri farid ad haegjast vel
um ad loknum erilsémum starfsferli hja hjonum sem eru éfeimin
vid ad kalla sig loggild gamalmenni og annad peirra komid med
parkinsonsgreiningu. bvi er p6 ekki ad heilsa. Pau halda fyrirlestra
og ferdast um allan heim, eru mikid fjolskyldufolk og félagsverur.
Par sem bladamadur er vid pad ad kvedja kemur i ljos ad Magnus
er einnig ad skrifa doktorsritgerd um préun menntakerfisins.
Pad er liklega aldrei lognmolla i kringum Magnus og Sigridi.

Ltk T Y rithe?

badtidkast sjaldnast ad hafa eftirmdla ad bladavidtélum en i petta skiptivard ekki hjd pvi komist. Vidtalid var sent viomaelendum til yfirlestrar
og kom til baka med undirskrift sem var lysandi fyrir pessi dasamlegu hjéon sem hafa greinilega hvorki misst neistann né pa fallegu vindttu
sem md gléggt sjé vid fyrstu kynni. Hin var: Magnis (og Sigga, sem ég raunar geeti ekki verid dn, hvort sem ég vaeri med parkinson eda ekki).
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Dansmedferd baetir
hreyfigetu og andlega lidan

Deir sem eru med Parkinsonsjukdom (PS) og elska ad dansa aettu ekki ad lata sjikddminn

stoppa sig. [ grein sem birtist i Timariti hjakrunarfreedinga og heitir Dansmedferd til ad efla

hreyfingu, vitreena feerni og salfélagslega lidan hja einstaklingum med parkinsonssjikdém:

Fraedileg samantekt, kemur fram ad dansmedferd beetir hreyfigetu og eykur vellidan
einstaklinga med parkinson. Vid fengum g6dfislegt leyfi til ad birta brot Gr pessari
ahugaverdu grein sem a erindi til baedi peirra sem eru med parkinson og adstandenda peirra.

PS er langvinnur taugasjukdémur sem skerdir hreyfigetu og
vellidan. Ofyrirsjaanleiki einkenna gerir pad ad verkum ad
einstaklingar med PS eiga pad til ad draga sig i hlé og taka sidur
patt i félagslegum athéfnum. Dansmedferd getur verid baedi
gagnlegt og skemmtilegt medferdardrraedi til ad spyrna & moti
salfélagslegum afleidingum sjukdémsins og til ad vidhalda
hreyfigetu. Vid fengum gddfuslegt leyfi til ad birta brot ar
freedslugrein sem birtist i Timariti hjukrunarfraedinga arid 2021 en
par voru nidurstédur freedilegra samantekta 18 rannséknargreina
med mismunandi rannséknarsnidi lyst par sem skodadur var
avinningur og Utfeersla dansmedferdar til ad beeta hreyfigetu og
lidan hja einstaklingum med PS. [ greininni voru auk pess dregnir
fram paetti sem hafa parf i huga pegar dansmedferd er skipulogd
til pess ad hun sé fysileg, 6rugg og skili sem mestum avinningi.

i pessari ahugaverdu grein kemur fram ad dansmedferd hefur
jakvaed ahrif a hreyfigetu auk pess ad leida til beettrar vitreennar
getu og salfélagslegrar lidanar. Einnig ad dansmedferd geri
nanustu adstandendum og einstaklingum med PS kleift ad stunda
sameiginleg dhugamal sem auki nand, samheldni og dnaegju.

Saga dansmedferdar fyrir einstaklinga med PS ma rekja til rsins

2001, en pa voru hannadir sérstakir danstimar i Bandarikjunum
sem kolludust ,,Dansad fyrir Parkinson“ (e. Dance for Parkinson’s
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Disease), par sem einstaklingum med PS og adstandendum
peirra var bodid ad taka patt. Timarnir voru préadir i samvinnu
danskennara, Parkinsonssamtakanna i Brooklyn og hinum
freega Mark Morris-danshép (sjd@ demi um slika danskennslu
G eftirfarandi kraekju: bit.ly/p-dansl). KennsluadferSunum var
lyst pannig ad danskennari gaf munnlegar leidbeiningar og
patttakendur attu ad einbeita sér ad pvi ad endurtaka taktfastar
hreyfingar vid tonlist (Westheimer o.fl.,, 2015). Einstaklingarnir
hofdu ekki dansfélaga og voru med pokkalega hreyfigetu. Sidan
pa hafa préast margar mismunandi dansmedferdir sem jafnvel
eru snidnar ad einstaklingum med mikla hreyfiskerdingu. I peim
tilvikum er dansmedferdin framkveemd med hjalpataekjum eda
jafnvel @ medan einstaklingur er sitjandi, (sjd daemi g eftirfarandi
kraekju: bit.ly/p-dans2).

i greininni kemur fram ad dansmedferd skilar gddum arangri vid
PS.idansmedferdinnierunnid markvisst ad pvi ad efla hreyfifeerni,
medal annars med pvi ad fa patttakendur til ad teygja a vodvum,
taka skref og halda jafnveegi. Morg dansform pykja vinsael i
pessum tilgangi. Par ma til deemis nefna tango, en sa dans er mjog
taktfastur og felurisér 6rvun & hreyfingum likt og ad snlia sér, taka
skref aftur a bak og framkvaema hreyfingar & mismunandi hrada.
En bad eru einmitt paer hreyfingar sem reynast einstaklingum
med PS sérstaklega erfidar. Auk ofannefnds avinnings baetir tangd
einnig jafnveegi, stodugleika og par af leidandi gongulag, (sjd md
daemi um tangd dansmedferd a eftirfarandi kreekju: bit.ly/p-dans3).

Allar rannséknirnar unnu med tonlist samfara dansmedferd
og avallt var notast vid taktfasta tonlist af einhverju tagi.
batttakendum fannst hjalplegt ad dansinn veeri taktfastur,
orkumikill og félagslegur. Adeins prjar peirra toku hins vegar fram
ad tonlist sem spilud er i dansmedferd geti ein og sér haft jakvaed
ahrif & einkenni PS, auk pess ad hjalplegt sé ad velja videigandi
tonlist fyrir patttakendur. [ einni rannsékninni lystu patttakendur
ad pad hefdi verid hjalplegt ad fylgjast med danssporum annarra
til ad leera og pora ad stiga skrefin sjalfir.

Askoranir

Skert hreyfifaerni, verkir og lyffamedferd gatu hindrad framkvaemd
dansmedferdar. Tveer rannsoknanna greindu fra fjarleegd
patttakenda frd vettvangi eda vandamal vid ad koma sér &


https://www.youtube.com/watch?v=ZaVDs5DPnsA
https://www.youtube.com/watch?v=5utV1ERgbs8
https://www.youtube.com/watch?v=EajsKP-ARIE

vettvang, en onnur peirra nefndi einnig erfidleika vid ad finna
dansfélaga fyrir hvern og einn patttakanda og bentu 4 ad ein
dansafing i viku veeri heldur litid til ad leera flokin dansspor.
Vid framkvaemd einnar rannsoknarinnar var ekki bodid upp 4
sjalfbodalida og purftu patttakendur pess vegna sjalfir ad dtvega
sér dansfélaga en pad hindradi patttoku.

Af peim tveimur ranns6knum sem kdnnudu dansaefingar sem voru
framkveemdar heima greindi dnnur peirra fra pvi ad brottfall vid
heimaaefingar hafi verid hatt og ad medferdarheldni vid paer ekki
naegjanlega g6d. Hin rannséknin syndi ad danspjalfun i heimahusi
skorti paetti likt og félagslega virkni, snertingu og hreyfisvorun fra
dansfélaga. Par ad auki minntist rannséknin & dskoranir likt og ad
finna dansfélaga til ad dansa vid og ad hafa nzegilegt rymi heima

Vitad er ad einstaklingar med PS leita sér oft Urlausna med
vidbotarmedferdum og getur dansmedferd verid fysilegur,
gagnlegur og skemmtilegur kostur sem hefur fjdlpeettan avinning
fyrir pennan hép. Dansmedferd er arangursrik leid til ad 6rva baedi
hreyfingu og félagsleg samskipti med pvi ad hreyfa sig med 68ru
folki og upplifa snertingu og nand. bPegar patttakendur hitta adra
einstaklinga sem glima vid svipada erfidleika, upplifa peir sig sem
hluta af einni heild sem er mikilveegt og dregur Ur einkennum
eins og kvida og punglyndi. Dansinn eflir einnig minni og eigin
likamsvitund pegar patttakendur purfa ad muna, skipuleggja
og framkvaema hreyfingar. Ef medferdin er skipuldgd rétt er hdn
6rugg en pad eru margir paettir sem mikilveegt er ad gefa gaum vid
Utfeerslu hennar.

Dansmedferd er vannytt midad vid pann avinning sem hun
skilar. Ein rannsdknin varpadi ljosi &4 ad af peim einstaklingum
med PS sem stundudu reglulega hreyfingu hefdu eingdngu 19%
profad dansmedferd. Likamsaefingar sem mest voru notadar
af patttakendum voru goéngur og um helmingur peirra gerdi
teygjur. ihuga ma hvort einstaklingar med PS, adstandendur og

Viltu styrkja kapellusjod
Parkinsonsamtakanna?

Starfsemi Parkinsonsamtakanna og Takts gengur afar
vel en ljést er ad porf er @ meira rymi fyrir pjénustuna
innan Lifsgeedasetursins. Kapellan i St. J6é er einstok &
sinn hatt og er eina rymid innan Lifsgaedasetursins sem
a eftir ad gera upp en Parkinsonsamtokin zetla i samstarfi
vid Hafnarfjardarbae og fleiri adila ad vinna ad endurgerd
kapellunnar. Parkinsonsamtokin eru a almannaheillaskra
og pvi eru styrkir til samtakanna fradrattarbaerir fra skatti.

Viltu styrkja kapellusjédinn og hjalpa til vid ad gera petta
einstaka rymi sem kapellan er ad framtidarrymi fyrir

baetta pjonustu Takts?

Styrktarreikningur: 111-26-25. Kennitala: 461289-1779.

Kaerar pakkir fyrir studninginn.

heilbrigdisstarfsmenn séu naegjanlega upplystir um gagnsemi
dansmedferdar og hvort dansmedferd sé i bodi.

Dansmedferd getur verid gagnleg baedi i litlu eda miklu magni. Séu
strangar krofur gerdar um meaetingu geta likur & brottfalli aukist.
Med pvi ad gefa einstaklingi feeri 4 ad stjorna medferdinni ad
hluta til, faest hvatning til patttoku og aukinnar medferdarheldni.
Sa tilhugsun ad skuldbinda sig til ad maeta reglulega, til deemis
tvisvar i viku er eitthvad sem einstaklingum med PS vex oft i
augum, hugsanlega vegna sveiflukenndra einkenna sjukdémsins.
Ljést er ad morg 6lik dansform eru til likt og tango, pjod- og
samkvaemisdansar og haegt er ad skipuleggja kennsluna pannig
ad folk dansi i litlum hépum, i porum eda jafnvel einir. Pad er
einstaklingsbundid hvad hentar hverjum og einum best. Almennt
pykir tang6 eitt arangursrikasta dansformid til ad baeta géngulag
og jafnvaegi.

bessi freedilega samantekt varpar ljosi & fjolbreytilega peetti
sem hafa ahrif & avinning dansmedferdar fyrir einstaklinga med
PS. b6 ad dansmedferd sé ekki kerfisbundid til stadar & Islandi i
dag, geta hjukrunarfraedingar hvatt samfélagid til ad bjéda upp a
dansmedferd og radlagt sjuklingum og adstandendum peirra ad
nyta sér Urraedi sem eru & netinu og fjallad samhlida um 6rugga
medferd. Pad er um ad gera ad hvetja einstaklinga med PS til ad
finna 6ruggar leidir til ad skella sér a dansgélfid og ,dansa til betra
heilbrigdis“!

Fraedslugreinin Dansmedferd til ad efla hreyfingu, vitreena faerni
og sdlfélagslega lidan hjd einstaklingum med parkinsonssjukdom:
Fraedileg samantekt, birtist i 3 tbl. Timarits Hjukrunarfraeedinga drid
2021. Héfundar greinarinnar eru: Marianne Elisabeth Klinke, Jonas
Dadi Dagbjartarson, Signy Bergsddttir, Snaedis Jonsddttir og Jonina
H. Haflidaddttir.

Gerdur Bjork Gudjonsdottir verkefnastjori Lifsgaedaseturs St. Jo
og Agusta Kristin Andersen forstédumadur Takts.
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Lif og fjor a hvatningastood
Parkinsonsamtakanna

Hress hopur meetti snemma ad morgni laugardagsins 19. jali med trommur til hvetja
hlauparana afram og drykki til ad veeta kverkar peirra sem voru & hvatningarstédinni
a0 Oskra sig hasa til ad hvetja hlauparana afram.

———

bpad var sannarlega mikid lif og fjér hja hvatningalidinu og
bros matti sjd & morgum andlitum pegar hlauparar sem L
voru merktir Parkinsonsamtokunum putu fram hja. Pess
ma geta ad Parkinsonsamtokin og Taktur budu o6llum sem
hlupu fyrir samtokin i heimsékn i Lifsgedasetur St. Jé i
vikunni fyrir maraponid par sem peim var pakkad fyrir
studninginn. Allir hlaupararnir fengu svo bol merktan
Parkinsonsamtokunum og Takti, 4samt heilsuvérum fra Hreysti,
MS og Baetiefnabullunni svo peir vaeru vel nzerdir fyrir hlaupid.

SSRGS Yy -

Reykjavikurmaraponid i ar for fram i blidskaparvedri og mikil
stemning var & hvatningastodinni en aheitasdfnun i maraponinu
er mikilvaeg fjaréflun fyrir Parkinsonsamtékin. | ar séfnudust
samtals 4.363.841 kr. og samtals voru aheitin 902 talsins. Pad
gefur samtokunum byr undir bada veengi ad fa slikan studning
fra ollum sem téku patt, hlaupurum sem séfnudu aheitum,
hvatningalidinu sem mezetti & hlidarlinuna og 6llum peim sem
styrktu samtokin med aheitum eda 6drum haetti. Samtokin vilja
senda Ollum sem l6gdu so6fnuninni lid med einum eda 6drum
haetti kaerar pakkir fyrir.

Katrin Bjarney Gudjonsdottir formadur
Parkinsonsmatakanna hvetur hlaupara dfram.

Osk Gudmundsdéttir og Erna Gudmundsdattir.
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Myndir: Erna Gudmundsdattir og Osk Gudmundsdattir

Vidtal: Sigridur Elin Asmundsdéttir



,Pad besta vid ad koma
i Takt er studningurinn
og hvatningin ...”

Sigrl’m Jonsdottir var sa einstaklingur sem safnadi mestu fyrir Parkinsonsamtokin i
aheitas6fnun Reykjavikurmaraponsins, eda 428.000 kr. Sonur Sigranar hljép einnig fyrir
samtdkin og samtals s6fnudu pau maedginin 543.000 kr. sem er frabeser arangur.

Vid heyrdum i Sigrunu eftir hlaupid og spurdum hana hvers
vegna hun 4dkvad ad hlaupa fyrir Parkinsonsamtékin? ,,Af pvi ad
ég er sjalf med parkinson, ég greindist fyrir teeplega niu arum
sidan og saki pjonustu til Parkinsonsamtakanna og Takts. Mig
langadi ad gefa til baka med pvi ad safna aheitum fyrir samtokin
og syna pannig pakklaeti mitt,“ sagdi hun hress i bragdi og baetti
vid ad pad hefdi komid sér skemmtilega & dvart hversu miklu
han hefdi nadi ad safna. ,Markmidid mitt var ad safna 300.000 kr.
og pvi var anzegjulegt ad na ad safna svona miklu en ég var lika
dugleg ad vekja athygli & sdfnuninni @ minum samfélagsmidlum.
Sonur minn, Jon Reynir sem er 37 ara, hljép lika fyrir samtokin og
samanlagt s6fnudum vid 543.000 kr. Vid forum baedi 10 km, ég
hljép og gekk hratt til skiptis en Jon Reynir hlj6p alla leidina.”

Eru utihlaup partur af pinum lifsstil? ,Nei, en ég fer i kraftgongur
prisvar sinnum i viku og geng pa 3,5 km i hvert skipti.“ Sigrin
segist auk pess maeta i leikfimi tvisvar i viku hja Takti par sem
Andri og Kristjan sjukrapjalfarar sja um pjalfunina. ,,pad besta vid
ad koma i Takt er studningurinn og hvatningin sem ég fae par og
svo er pjalfunin par frabaer.”

=
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Sigrun Jonsdottir for létt med ad hlaupa 10 km
og atlar ad meeta aftur ad dri og hlaupa adra 10 km.

Hvad hefur reynst pér best til ad draga ar peim parkinson-
einkennum sem pu faerd? ,Ad fordast streitu, sofa ndg, hlaja,
gledjast, dansa, borda reglulega, f& mér sukkuladi, stunda
pol- og styrktarpjalfun og taka lyfin alltaf & sama tima,* segir
Sigrun glod i bragdi en hun var fimmtug pegar hin greindist
med parkinsonssjikdéminn. ,Eg leitadi til leekna vegna skertrar
hreyfigetu i fingrum vinstri handar, verkja i vinstri 6xl, svefnleysis,
krampa i tdm vinstri fotar og preytu. prir leeknar s6gdu ad eitthvad
andlegt veeri ad hrja mig, svo ég fékk tima hja gedlaekni sem
greindi mig med parkinson og ég fékk pa greiningu stadfesta af
heila- og taugaleekni,“ svarar hin pegar bladamadur spyr hana
hvada einkenni hun hafi fyrst ordid vor vid sem hafi svo leitt til
pess ad han var greind med parkinsonssjukdominn.

Sigran er jakvaed kona og segir ad pad ad greinast med
parkinsonssjukdominn hafi kennt sér ad vera pakklat fyrir lifig,
bérnin, barnabérnin, tengdabérnin og folkid sitt. ,Eg er pakklat
fyrir ad vera ekki verri en ég er, ég lifi i ndinu og minni sjalfa mig
reglulega a ad rétta ar bakinu, sveifla hondunum, brosa framan
i heiminn og gefa af mér. Eg verd sextug a naesta ari og aetla pa
aftur ad hlaupa 10 km i Reykjavikurmaraponinu,“ segir hdn
gladbeitt ad lokum.

Mikil stemning var & hvatningastédinni og pessi hressa dama
meetti med liflegan hatt og trommur.
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Afanga nad i notkun
stofnfrumna gegn
parkinsonsjakdomnum

i februar sidastlisnum gerdum vid fyrstu stofnfrumuigraedslu
i Evropu gegn parkinson i Lundi i Svipjod. Igraedsla dépamin-
framleidandi frumna i heila sjuklinga med parkinson hefur verid
rannsékud i meira en 35 ar og byggir & peirri einféldu tilgatu ad
endurheimta glatada starfsemi med pvi ad skipta Ut hrérnudum
dépaminfrumum fyrir nyjar, heilbrigdar frumur.

Fyrstu klinisku igraedslurannsoknirnar med dépaminforfrumum
ur fosturvef voru gerdar a niunda og tiunda aratug sidustu aldar
a faeinum sjuklingum i Lundi i Svipj6d og sidar i nokkrum 68rum
londum i heiminum, t.d. i Frakklandi, Bandarikjunum og Kanada.

pratt fyrir ad ahrifin hafi verid mjog breytileg, eru pé fremur
fair pessara sjuklinga sem hafa haft agoéda af igraedslunni meira
en 10 arum seinna og hafa minnkad vid sig eda ekki purft a
dépaminvirkum lyfjum ad halda. peer alyktanir sem vid geetum
dregid af pessum igraedslurannséknum eru ad pessar frumur geti
lifad af i heila sjuklinga med parkinsonsveiki i a8 minnsta kosti 24
ar og geta proast i proskadar dépaminfrumur sem starfa i a.m.k.
20 ar. baer geta baett hreyfieinkenni sjuklinga verulega, sérstaklega
haegagang og stifni, eins leitt til pess ad minnkandi porf verdur
fyrir dopaminlyf par sem igraedslan kemur dépaminmagni heilans
afturi edlilegt gildi.

Ut fra pessum nidurstédum var akvedid ad radast i nyja evrépska
rannsokn sem er styrkt af ESB (TransEuro (NCT01898390))
og er nylega lokid. Par voru dépaminfrumur ur fosturvef eftir
fostureydingar igreeddar i hép parkinsonsjuklinga sem voru
med sjukddminn & frumstigi, eda hofdu haft sjukdominn skemur
en i 10 ar. Adgerdirnar voru framkveemdar i Lundi i Svipjod og i
Cambridge 4 Englandi. pvi midur gatum vid ekki lokid vid pessa
rannsokn eins og aeetlad var par sem ekki var haegt ad fa neegan
fosturvef til ad graeda i alla fyrirhugada sjuklinga, heldur einungis
rimlega helminginn. Nidurstodur verda birtar & nastunni.

Sem betur fer hafa framfarir og pekking & eiginleikum
stofnfrumna, og hvernig haegt er ad beina peim ad tilteknum
frumugerdum, leitt til préunar af dépaminfrumuafurd ar
stofnfrumum Ur mannafésturvisi (hESC) sem var afgangs eftir
teeknifrjovgun.
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Japanskir, bandariskir og saenskir visindamenn hafa préad
stofnfrumuafurdir sem na eru i kliniskum rannséknum i Japan
med sjo sjuklingum, i Bandarikjunum med tolf sjuklingum og i
Evrépu med atta sjuklingum. Evropska rannsoknin er gerd i Lundi
i Svipjod par sem stofnfrumuafurdin var préud (STAM-PD), en
kliniska rannséknin er gerd i samvinnu vid Cambridge a Englandi.
Sjuklingarnir eru pvi baedi fra Svipjod og Englandi en adgerdirnar
& 6llum sjaklingunum fara fram i Lundi. Adur en radist var i klinisku
rannsoknina voru pessar frumur graeddar i dyr i umfangsmikilli
oryggisrannsokn. Engin eiturefnafreedileg ahrif, Utbreidsla
frumna utan heilans, axli eda 6nnur ézeskileg ahrif hafa sést
a rannséknartimabilinu sem er 39 vikur, sem er langur timi fyrir
dyralikon.
pessi fyrsta rannsékn i Evrépu hefur fengid heitid: STEM-PD:
Fyrsta rannsékn & manneskju sem rannsakar o6ryggi, pol og
hagkveemni igraedslu i heila & dopaminvirkum forfrumum ur
stofnfrumum manna vid parkinson (NCT05635409).
Meginmarkmid rannsoknarinnar er ad meta Oryggi, pol og
hagkveemni pess ad greeda stofnfrumur i heila sjuklinga med
parkinson og akvarda skammtinn sem & ad nota i framtidar-
rannséknum. Aukamarkmidid er ad kanna hvort frumurnar
lifi af sem er rannsakad med pvi ad skoda hvernig klinisk
parkinsoneinkenni préast. Einnig er notast vid svokallada
PET-myndavélartaekni med tveimur mismunandi bindlum sem
annars vegar meelir framleidslu dopamins og hvernig frumurnar
proskast og hins vegar synir merki um dépaminlosun.
Rannsoknin naer til atta sjuklinga & aldrinum 50 til 75 ara
med midlungs alvarlega parkinsonveiki og sjukdémslengd i ad
minnsta kosti til 10 ara. Fjérir eru fyrirhugadir fyrir skammtastig
1 og fjorir fyrir skammtastig 2. Frumuskammturinn er daetladur
Ut frd rannsoknum sem gerdar voru & dyrum. Fyrsti skammtur-
inn midar ad pvi ad nd ad minnsta kosti 100.000 eftirlifandi
dépaminvirkum frumum & hvert heilahvel, sem naest med pvi ad
greeda i 3,54 milljonir frumna. Ef pad synir sig ad laegri skammtur
er 6fullnaegjandi er seinni skammturinn tvofalt heerri og midar
ad pvi ad na 200.000 dépaminvirkum frumum, sem pydir ad
7,08 milljonir frumna eru greeddar i hvert heilahvel. igreedslan er
framkveemd eins og i DBS-skurdadgerd i dag, med steridtaktiskri
teekni undir sveefingu med sérhénnudum igraedsluteekjum sem
hafa verid préud i Lundi. Frumunum er dreift i gegnum fimm
stungur djupt i heilan fyrir hvert heilahvel i sérstakakt sveedi sem
kallast Putmen. Baedi heilahvelin eru igraedd vid somu adgerdina.
Adgerdirnar & baedi ensku og saensku sjuklingunum eru gerdar i
LundiiSvipjéd. Sjuklingarnir eru sidan 6naemisbeeldir i 12 manudi,
Ollum sjuklingunum er fylgt eftir i 36 manudi i rannsokninni, en
sidan aevilangt i annarri rannsokn. Nidurstodur rannséknarinnar
er ad vaenta i fyrsta lagi arid 2026 eda arid 2027.

Hjalmar Bjartmarz
heila- og taugaskurdlaeknir, Lundi, Svipj6d
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Sérhonnudiy
gongugnnd

fyrir folk med parkmsonSJukdomlnn

Gemino 30 Parkinson er sérhannad ‘
gdnguhjalpartaeki fyrir folk med parkinson- 3
sjukdominn sem eykur 6ryggi vio gongu.l

Helstu eiginleikar:

Innbyggt hemlakerfi
Lasergeisli sem haegt er

ad virkja til ad hefja gang

ad nyju ef viokomandi “frys”
Tregdubremsa & afturhjolum

- haegt er ad auka vionam hjola
til ad pau snuist heegar

Létt og audvelt ad leggja saman
Karfa sem tekur allt ad 5 kg
Endurskin & hlioum

Einfalt ad haedarstilla handféng

Astig vid afturdekk audveldar
ferdir yfir hindranir

Gott urval aukahluta s.s. bakstudnigur,
bord, heekjuhaldari o.fl.

S US
Sidumuli 16 1 108 Reykjavik | Simi 580 3900 ) WaSS



Vid seljum lika bila!

Mikid drval af fjorhjdladrifnum jeppum og folksbilum til solu.
Kiktu til okkar i Selhellu 5 i Hafnarfirdi og skodadu urvalid.

Bilarnir hafa fengid reglulegt vidhald og umsjon eftir strongu
gaedakerfi Hertz.

hertzbilasala.is






