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Inngangur

A0 eiga einhvern ad sem er med langvarandi sjukddém getur haft mikil og margvisleg ahrif &
lidan. Pad getur verid mikid afall fyrir maka, fjolskyldu og nana vini pess sem greinist og
tekid langan tima fyrir pau ad sampykkja og takast & vid adsteedurnar. bessi breyting raskar
oft fjolskyldulifinu og daglegu lifi hvers og eins.

Nanir adstandendur verda oft adalumdnnunaradilar manneskjunnar med sjukdéminn,
en talid er ad um 80% af allri umdnnun sem er veitt i Evropu sé veitt af adstandendum. Pessi
umdnnun felst t.d. i pvi ad sjd um heimilishald, akstur, fjarmal, almenna adhlynningu og
adstod, ad gefa lyf o.fl (Euro Carers, 2019). Adstandendur eru oft ekki négu vel banir undir
umoénnunarstarfid og fa litla eda enga hjalp vid pad. Rannsoknir hafa synt ad hatt hlutfall
adstandenda eda um 40-70% sem sinna umonnun af einhverju tagi syna einkenni punglyndis.
Sémuleidis pjast peir oft a tioum af kvida og miklu stressi. Adstandendur hafa einnig greint
frd pvi ad peir upplifi reidi, sektarkennd og Urraedaleysi (Family Caregiver Alliance,
California's Caregiver Resource Center og Fordyce, 2006).

Vidfangsefni pessarar rannsoknar er ahrif parkinsonsjukdéms a adstandendur. Skodud
verda ahrif & lioan, daglegt lif, vinnu, efnahag, samskipti og fjolskyldulif. Auk pess verdur
fjallad um studning og freedslu sem standa adstandendum til boda, hvort peir nyti sér pa
bjonustu og hvort han hjalpi peim med einhverju mati. Rannsdknarspurning pessarar

rannsoknar er: Hvada ahrif hefur parkinsonsjukdomur & adstandendur?

Lykilhugtok

Taugasjukdomar eru sjukdoémar i midtaugakerfinu og Uttaugakerfinu. M.6.o. i heilanum,
maenunni og taugunum sjalfum. Daeemi um taugasjukdéma eru alzheimersjukdémur og adrar
heilabilanir, flogaveiki, parkinsonsjukdomur, migreni, MS-sjukdomur o.fl (World Health
Organization, 2016).

Parkinsonsjukdomur er i stuttu mali taugasjukdémur sem leggst & taugafrumurnar i
heilanum sem stjorna hreyfingum. 1 sjikdémnum minnkar hefileiki pessara frumna til ad
mynda efnid dépamin sem flytur bod & milli taugafrumna. Pad bitnar & ymsum hreyfingum
(Magnus Jéhannsson, 1997). Nanar verdur fjallad um sjakdéminn i nasta kafla.

Dopamin er taugabodefni i heila sem er naudsynlegt fyrir edlilega starfsemi
midtaugakerfisins. bad stjérnar m.a. hreyfingu og jafnvaegi og framkallar auk pess anagju
(Puridur porbjarnardottir, 2003).



Umaonnun er su idja ad annast adra, t.d. bdrn, maka eda foreldra. Pau verk sem
tilheyra umoénnun eru mismunandi eftir adsteedum, s.s. proska og faerni peirra sem
umoénnunina fa (Malid.is, e.d.).

Parkinsonsamtokin & Islandi voru stofnud arid 1983. Markmid peirra eru m.a. ad
adstoda sjuklinga og adstandendur, midla upplysingum, veita fraedslu, stydja vid rannsoknir,
vera vettvangur umraedu, halda félagsfundi, gefa Gt rit félagsins og halda uti vefsiou
(Parkinsonsamtokin, 2019).

Adstandandi er nainn ettingi eda annar fjolskyldumedlimur (Halldéra Jonsdottir og
pordis Ulfarsdattir, e.d.).

Parkinsonsjukdémur

Parkinson er taugasjukdomur i heila sem orsakast af dauda eda hrornun taugafrumna. |
sortukjornum heilans veldur hrérnunin skorti & bodefninu dopamin. Par med raskast kerfi sem
er naudsynlegt til pess ad vidhalda mykt, hrada og hnitmidun i hreyfingum og hefur auk pess
ahrif & likamsstodu (Hordur Bergmann, 2008). Leeknirinn James Parkinson var sa sem greindi
fyrst fra einkennum sjukdomsins, sem hann kalladi ,,paralysis agitans,* 1 ritgerd sinni, An
Essay on the Shaking Palsy arid 1817. Sidar var sjukdémurinn nefndur eftir honum (Lewis,
2017).

Einkenni

Folk med sjukdéminn finnur 1itid fyrir einkennum hans & byrjunarstiginu, en pau byrja oftast
60ru megin i likamanum. Med timanum &gerast pau og versna smatt og smatt og geta komid
fram badum megin (Parkinsonsamtokin, 2019). Engir tveir parkinsongreindir upplifa
sjukdéminn & sama hatt, einkennin eru mjog persénubundin og geta verid eins mismunandi
0g pau eru morg.

Hagt er ad skipta einkennunum i hreyfieinkenni og ekki-hreyfieinkenni. Peim er svo
skipt i adal- og aukaeinkenni. Adaleinkenni hafa mestu ahrifin og/eda eru augljésust.
Aukaeinkennin eru ekki jafn augljos en hafa samt sem adur ahrif & lifsgaedi. Algengustu
hreyfieinkennin eru skjalfti, stifleiki eda stirdni i védvum, skert jafnveegi og haegar
hreyfingar. Auk pess svipbrigdalitid andlit, hokin likamsstada, lagver rédd og 6skyrt tal.
Helstu ekki-hreyfieinkenni eru verkir, svefnerfidleikar, preyta og andleg einkenni s.s. kvidi

0g punglyndi (Parkinsonsamtokin, 2019).



Tioni

Parkinsonsjukdémur er algengasti taugasjukdémurinn sem hrjéir eldra folk en u.p.b. 10
milljonir manna eru greindir med hann & heimsvisu. Langflestir eru yfir sextugt vid greiningu
en einn af hverjum tiu greinist undir fimmtugu (Parkinsonsamtdkin, 2019). Toluvert fleiri
karlar en konur eru parkinsongreindir, en talid er ad peir séu 1,5 sinnum liklegri til ad fa
sjukdéminn (Parkinson's Foundation, 2019).

Sjukdomurinn er nastalgengasti taugasjikdémurinn & islandi. A hverju ari greinist
einn af hverjum fimm pusundum med sjukdéminn (Parkinsonsamtokin, 2019), en fjoldi
parkinsongreindra hér & landi er um 700. Gert er r&d fyrir ad fjoldi félks med sjukdéminn i
Evropu muni tvifaldast & naestu tiu arum, arid 2030 verda pa u.p.b. 1400 islendingar med

parkinsonsjikdom (Oryrkjabandalag islands, 2017).

Meoferd

Parkinsonsjukdémur er ekki lifsheettulegur en hann hefur margvisleg ahrif & lifsgaedi peirra
sem eru greindir med hann. Enn hefur ekki fundist l&ekning en med lyfjum og adgeréum er
heegt ad gera lif med honum léttara pegar pad er vel gert (Horour Bergmann, 2008).

Lyfjamedferd er einstaklingsbundin vegna pess hve 6likur sjakdomurinn er hja
hverjum og einum, s.s. engir tveir einstaklingar hafa somu einkenni eda svara lyfjum eins.
Helstu lyf sem eru gefin vid sjukdomnum hafa ahrif a bodefnid dopamin, eykur magn pess,
orvar vidteekin eda hindrar nidurbrot & efninu svo pad virki lengur (H6rdur Bergmann, 2008).
Lyfin parf alltaf ad taka a réttum tima, ef pad er ekki gert geta einkennin snarversnad, folk
getur pa t.d. ordid heettulega stirt og 6feert um ad hreyfa sig (Jonina H. Haflidaddttir og
Klinke, 2019).

[ sumum tilfellum er hagt ad framkvama skurdadgerd & heila til ad draga ar
einkennunum. Algengasta adgerdin kallast DBS (e. deep brain stimulation), par sem rafskaut
eru sett & &kvedna kjarna i heila og straumi hleypt & sem stjérnad er med gangradi. DBS getur
t.d. nyst folki sem er med sleeman skjalfta (Hordur Bergmann, 2008).

P& parkinsonsjukdémur sé stigvaxandi i edli sinu getur regluleg hreyfing haft
fyrirbyggjandi ahrif, m.a. komid i veg fyrir ad lidir stirdni, pol minnki eda vodvar ryrni. Auk
pess hefur hun god ahrif & andlega lidan. Meirihluti parkinsongreindra, eda sjo til niu af
hverjum tiu, feer einhver einkenni i tal og rédd pvi parf ad pjalfa pad (Horour Bergmann,
2008).



Rannsdknaradferodir

Eigindlegar adferdir

I bokinni Hvernig veit ég ad ég veit? Félagsfreedikenningar og rannsoknaradferdir er fjallad

um eigindlegar rannséknaradferdir:

Eigindlegar rannsoknaradferdir eru samheiti yfir fjolbreyttar rannsdknaradferdir, s.s. par sem
notud eru djapvidtdl og vettvangsrannsékn. Eigindlegir rannsakendur lita svo & ao félagslegur
heimur fdlks sé motadur af pvi sjalfu a vettvangi med fasi, kleednadi, ath6fnum og ordraedu.
Folkid sjalft skapar og endurskapar veruleikann i samskiptum sinum innan tiltekins hops eda
samfélags, sem par med gaedir pann veruleika félagslegri merkingu. bvi verdur
félagsfreedingurinn ad skoda pessi samskipti . . . til ad fa skilning hins deemigerdoa medlims. Sa
skilningur er veentanlega stadfestur i samskiptunum innan hoépsins i gegnum vidbrégd annarra
hopmedlima vid hegdun hans sem byggist & pessum skilningi (Bjérn Bergsson, 2013, bls. 137-
138).

Djupviotol eru lik venjulegum samraedum par sem folk tjair sig & sinum eigin
forsendum. bau eru pvi mjog frabrugdin stodludum spurningalistum sem eru notadir i
vidhorfskénnunum megindlegra rannsokna. I djupvidtélum er studst vid opnar spurningar
sem hefjast t.d. &: hvad, hvernig, segdu mér fra. Spurningarnar mega ekki vera lokadar, en
beim er einungis haegt ad svara med ja eda nei. Med pvi ad nota opnar spurningar getur
vidmelandinn tjad sig ad vild. Rannsakandi getur notad djapviotdl til ad fa lanud augu hins
demigerda medlims rannsoknarhopsins. pa virka pau svipad og ritadar heimildir, p.e.a.s.
rannsakandinn faer i raun nokkra medlimi hopsins til ad rifja upp eda segja ségur um
demigerd samskipti eda stemningu innan hopsins til ad fa innsyn i hugraenan veruleika hans.
pegar rannsakandi hefur lokid gagnatflun hefst afritun og kddun. Afritun felst i pvi ad hlusta
a viotolin og skra pau nidur nakvaemlega en kddun ad lesa vidtolin yfir vandlega og baa til
pemu ur pvi sem fram kemur ar peim (Bjorn Bergsson, 2013).

Vettvangsrannsokn ma skilgreina sem rannsokn sem felur i sér félagsleg samskipti
rannsakandans og peirra sem hann er ad rannsaka & heimavelli flksins sjalfs. | gegnum
samskiptin aflar rannsakandinn sér gagna & kerfisbundinn hatt & eins litt &berandi hatt og
hann getur. Vettvangsrannsoknum er skipt i tvennt: athugun an patttoku og patttokuathugun.
I rannséknum par sem er veitt athugun an patttoku er rannsakandinn 6virkur & vettvangi,
b.e.a.s. hann letur eins litid & sér bera og haegt er. Oft vita peir sem er verid ad rannsaka ekKi
ad pad sé verid ad rannsaka pa. patttokuathugun, par sem folk er rannsakad i sinu edlilega
umhverfi, er miklu algengari en su fyrrnefnda. Hun felur i sér ad rannsakandi dvelur lengi
medal tiltekins hops og tekur patt i daglegu lifi folks eins mikid og haegt er. Hann skrair
nakvaemlega pad sem gerist og pad sem hann telur vera ad gerast a vettvangi (Bjérn
Bergsson, 2013).



Undirbuningur og framkvaemd rannséknar
Fyrst var valid rannsoknarefni, svo buin til rannsdknarspurning og sidast valin
rannsoknaradferd. Eg leitadi ad heimildum & netinu og hafdi samband vid Parkinsonsamtokin
til pess ad spyrjast fyrir um upplysingar um efnid, auk pess skodadi ég timarit og
freedslubaeklinga sem eru gefin Gt af Parkinsonsamtékunum. Eg bjé svo til spurningalista fyrir
djupvidtél med nitjdn opnum spurningum, auk bakgrunnsspurninga. bad var ekki framkveemd
vettvangsrannsokn, adeins tekin viotol.

Eg hafdi fyrst samband vid Jon Arason (dulnefni) sem & konu med parkinsonsjikdom.
Eg utskyrdi fyrir honum rannsoknina og spurdi hvort hann vildi taka patt, hann féllst & pad og
ég for og tok vidtal vid hann 8. oktober. Vidtalid tok u.p.b. 40 minttur. Eg hafdi svo samband
vid Mariu Erlu Magnusdottur (dulnefni), en mamma hennar greindist med parkinsonsjukdom
fyrir 13 &rum. Han baud mér i heimsokn pegar ég hafdi Gtskyrt fyrir henni verkefnid. Eg tok
vidtal vid hana 18. oktober sem tok u.p.b. 30 minutur. Badi vidtélin voru tekin upp & sima.

Pegar peim var lokid hlustadi ég & upptdkurnar, afritadi og kdoadi.

Nidurstoour

Til pess ad svara spurningunni hvada ahrif hefur parkinsonsjukdomur & adstandendur?
verdur nidurstddunum skipt i eftirfarandi efnispeetti: Ahrif & lidan adstandenda, ahrif &
daglegt lif adstandenda og studningur og fraedsla fyrir adstandendur.

I grein Marianne E. Klinke, Hjukrun sjuklinga med Parkinsonsveiki stendur:
,,Adstandendur Parkinsonssjuklinga glima oft vid eftirfarandi vandamal; félagslega
einangrun, mikla vinnu, eru utkeyrdir, hafa of mikla abyrgdartilfinningu og
minnimattarkennd* (Klinke, 2006). Sum pessara vandamala komu fram i vidtélunum sem

voru tekin, auk annarra sem verdur fjallad um i pessum kafla.

Anrif & lidan adstandenda

Pad getur verid mjog erfitt ad horfa upp a einhvern lifa med kroniskan sjukdém.
Parkinsonsjukdomur er stigvaxandi sem pydir ad med timanum versnar hann og versnar. Pvi
getur verid erfitt fyrir adstandendur ad venjast einkennunum sem honum fylgja pvi pau
versna, breytast og aukast med timanum. Parkinsonsjukdoémur hefur tvimaelalaust mikil ahrif
a andlega lidan adstandenda en i vidtolunum greindu peir fra mikilli sektarkennd,
abyrgdartilfinningu, sorg, kvida, urredaleysi, reidi, ahyggjum og pirringi. bad komu ekki



fram nein ahrif & likamlega lidan. Auk pess s6gdu badir viomelendur ad sjukddémurinn hafi
ahrif & lidan annara adstandenda. beer tilfinningar sem voru mest aberandi i vidtélunum voru

sektarkennd og sorg.

Sektarkennd

Viomalendur finna oft fyrir sektarkennd sem kemur helst fram pegar peim finnst peir ekki
vera ad gera nog til ad hjalpa til, vita ekki hvernig peir eiga ad hjalpa, eru ad gera eitthvad
annad eda eru ekki & stadnum. ,,Madur er alltaf med samviskubit yfir pvi ad gera ekki nog og
allt pad sko . . . madur veit ekkert hvort madur er ad gera ndg sko. Hvao er nég?* (Jon
Arason, munnleg heimild, 8. oktdber 2019). ,,J4, ég finn fyrir sektarkennd pegar ég er ekki &
stadnum og mamma er slem eda get ekki hjalpad. En sektarkennd hjéalpar ekki neinum.
Madur er stundum ad reyna ad gera eitthvad til ad hjalpa en veit ekki hvad madur 4 ad gera“
(Maria Erla Magnusdéttir, munnleg heimild, 18. oktober 2019).

Sorg

Vidmelendum finnst erfitt ad horfa upp & hvernig sjakdémurinn leggst & pann sem er med
hann en badi andlegar og likamlegar breytingar hafa reynst peim erfidar. ,,Sjukdémurinn
hefur haft alveg rosaleg ahrif & mig andlega. Eftir ad han greindist jok pad kvida hja mér en
eiginlega meira svona depurd* (Maria Erla Magnusdoéttir, munnleg heimild, 18. oktober
2019). Maria greindi auk pess fra pvi ad hafa & timabili tekid greininguna mjog neerri sér. Jon
hefur einnig fundid fyrir mikilli sorg sem tengist sjakdomnum. ,,Stundum er madur bara
sorgmeddur... og vaknar sorgmaddur, mér finnst pad vodalega erfitt* (Jon Arason, munnleg
heimild, 8. oktéber 2019). Sorgin hefur aukist samferda sjukdomnum en hann sagdist finna

meira fyrir henni i seinni tid.

Ahrif & daglegt Iif adstandenda

Parkinsonsjukdomur hefur mikil ahrif a daglegt lif adstandenda. T.d. breytist fjolskyldulifid,
hlutverk og skyldur hvers og eins geta breyst, badi hja manneskjunni med sjukdéminn og
adstandendum. Peir purfa oft ad sinna uménnun, en hin er mismunandi og breytileg eftir
hverjum og einum. Auk pess hefur sjakdomurinn eins og adrir langvinnir sjukdémar ahrif &

t.d. efnahag, hisnadi, skipulag og samskipti innan fjélskyldunnar.



Anrif 4 efnahag

pad parf ad hafa auga med fjarmalunum pegar manneskja greinist med parkinsonsjukdém pvi
medferd sjukdomsins getur verid kostnadarsém, par spila inn i t.d. lseknisheimsoknir, Iyf, tal-
og sjukrapjalfun o.fl. ,,Tryggingakerfid er nu held ég agett en hun [eiginkona hans] ber samt
allt of mikinn kostnad af sjukdomnum. Allt of mikinn* (Jon Arason, munnleg heimild, 8.
oktober 2019).

Badir vidmalendur s6gdu ad sjukdomurinn hafi ahrif a efnahag fjolskyldunnar. |
vidtdlunum kom fram ad pad sem hefur mest ahrif er minni innkoma, en langflestir
parkinsongreindir purfa ad heetta ad vinna og verda oryrkjar pegar sjukdémurinn versnar. b4
fara peir a 6rorkubaetur sem eru pvi midur ekki mjog héar. ,,pad er nattirulega minni
innkoma, hun minnkadi um ég veit ekki hvad mikid . . . En hennar radstéfunarfé minnkadi
alveg drugglega um helming eda meira“ (Jon Arason, munnleg heimild, 8. oktober 2019).
Pad sem hafdi auk pess ahrif & efnahag hjonanna var ad pau purftu ad skipta um hisnedi.
,,Pad var bara ordid of erfitt ad lifa i pvi [hasinu] edlilegu og rdlegu lifi. . . . Vid forum i
hisnadi sem ad hentadi okkur badum og pad var nattdrulega til mikilla bota“ (Jon Arason,
munnleg heimild, 8. oktober 2019). Maria lysti pvi hvernig tekjumissir mémmu hennar hafdi

ahrif & lif peirra:

Hun var adur fyrr & mjog finum launum og var helsta fyrirvinna fjélskyldunnar i mérg ar.
Keypti allt fyrir okkur systurnar og gat adstodad mig pegar ég purfti & pvi ad halda. Og ég
upplifi pad lika pannig ad allt i einu er madur farinn ad borga fyrir hana & kaffihdsi og pannig
(Maria Erla Magnusdottir, munnleg heimild, 18. oktober 2019).

Hlutverkaskipti

Verkaskipting og abyrgad i fjolskyldunni faerist oft til pegar fjolskyldumedlimur veikist. Pad
getur ordid erfitt fyrir pann adila ad sinna ymsum verkum og pa parf oft einhver annar ad taka
vid peim. Pad getur t.d. verid fjarhagsleg abyrgd, ad hjalpa 6drum, sinna heimilinu, uménnun
o.fl. Pessum hlutverkaskiptum getur ordid erfitt ad venjast og peir sem taka vid abyrgdinni,

eda nyja hlutverkinu, eru stundum undir miklu alagi.

Hvar & madur ad byrja... pad sem adur var sameiginleg abyrd er komid algjorlega yfir 4 mig.
Eins og fjarhagsleg abyrgd . . . Henni var adur skipt jafnt & milli okkar og vid deildum 6dru
sliku . . . Allt sem tengist venjulegum rekstri lendir & mér, eda lendir ekkert & mér, pad er nina
bara algjorlega mitt hlutverk (Jon Arason, munnleg heimild, 8. oktéber 2019).

Pad er rosa skritid, svona eins og hlutverkin hafi snuist vid, lika eins og med abyrdina. Hun var
alltaf til i ad gera allt fyrir mann og gerdi pad og snerist svolitid allt i kringum okkur en pad er
bara ekki heegt lengur (Maria Erla Magnusdoéttir, munnleg heimild, 18. oktober 2019).



Maria greindi fra breytingu & fjolskyldulifinu eftir ad mamma hennar greindist med
sjukdéminn. Han getur ekki reitt sig jafn mikid @ mémmu sina og adur fyrr, en han leitadi

oftast til hennar pegar eitthvad var ad eda eitthvad vantadi.

J4, pad [fjolskyldulifid] hefur breyst nattdrulega & pann hatt ad hun getur ekki verid i jafn miklu
maodurhlutverki, pannig ad madur getur ekki hringt og bedid hana um petta og petta eins og
madur var kannski vanur . . . Pannig han er ekki beint svona bakland sem er svolitid leidinlegt
(Maria Erla Magnusdottir, munnleg heimild, 18. oktober 2019).

Adstandendur vilja ad sjalfsdgdu hjalpa manneskjunni sem & vid veikindi ad strida og
setja oft parfir hennar i forgang. ,,Mér finnst meira virdi ad henni lidi vel heldur en ad vio
séum endilega alltaf saman i pvi a0 reyna ad lata okkur lida vel“ (Jon Arason, munnleg
heimild, 8. oktober 2019). bad vard eiginlega hlutverk Mariu ad stydja vid mémmu sina
pegar hun greindist. Adspurd hvort han sinni einhverji uménnun sagdist hin sinna andlegri
umdnnun, en i gegnum &rin hefur hun hjalpad mémmu sinni pegar henni lidur illa. ,,pad er
bara svona spjall og knlis og pepp og eitthvad svona“ (Maria Erla Magnusdottir, munnleg
heimild, 18. oktober 2019).

Studningur og fraedsla fyrir adstandendur
Hvorugur viomelenda hefur nytt sér studningsfundi hja Parkinsonsamtokunum eda annars
konar hjalp fagadila en finnst mikilveegt ad tala um sjukdéminn og pa erfidleika sem tengjast

honum vid folk sem pau treysta, p.e. fjolskyldu, maka og vini.

Eg hef ekki leitad mér hjalpar fagadila eda svoleidis en ég tala stundum vid déttur mina og
vini. Audvitad parf madur ad tala, pad er mikilveegt, en ég er ekki mikid fyrir pad og geri
ekki mikid af pvi en pad kemur fyrir ja, ja (Jon Arason, munnleg heimild, 8. oktdber 2019).

Aumingja madurinn minn er minn helsti salfreedingur og studningsmadur. Hann er bestur. Eg
get tappad af med hann en ég held oft aftur af mér, eda sko ég pyrfti oft ad gera pad eda oftar
en ég meika ekki alveg ad kaffaera honum. Eg veeri til i ad reeda petta oftar vid litlu systur
mina (Maria Erla Magnusdéttir, munnleg heimild, 18. oktéber 2019).

Badir viomalendur hafa aflad sér upplysinga um parkinsonsjukdom, peir hafa t.d. badir sétt
radstefnur um sjukdominn og lesid sér til. beim finnst mikilvaegt ad vita pad helsta um
sjukdéminn og pvi sem honum fylgir, en eru sammala um ad vita ekki ndg. ,,Madur parf ad
afla sér upplysinga um pa sjukdoma sem madur parf ad umgangast® (JOn Arason, munnleg
heimild, 8. oktéber 2019). Badir viomalendur eru medvitadir um ad sjukdémurinn fer

versnandi og vilja vera undirbunir undir pad sem koma skal, pess vegna er gott ad hafa
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einhverja vitneskju um préun sjukdémsins pdé hann sé mismunandi eftir hverjum og einum.
,,Sko, pad mun koma moment par sem hun verdur verri, ég verd stundum hraedd vid pad sem
koma skal ef vid undirbdum okkur ekki (Maria Erla Magnusdottir, munnleg heimild, 18.
oktdber 2019).

Mariu finnst vanta fraedslu fyrir fjélskylduna vid greiningu. Pegar mamma hennar
greindist fannst Mariu han ekki vera naegilega undirbuin af pvi ad hun fekk litla freedslu og

upplysingar um parkinsonsjukdém.

Eg held pad veeri gott ad pegar folk er greint med parkinson ad 61l fjdlskyldan fari i eitthvad
svona ferli. En mér finnst ekKki vera neitt svoleidis niina. Mér finnst ad madur eigi ekki ad leita
eftir pvi ad fa einhverja svona fraeedslu eda undirbuning. bad meetti vera meira adgengi ad
einhverju svona i Parkinsonsamtékunum. Svona persénulegt adgengi, ekki bara baklingar
(Maria Erla Magnusdottir, munnleg heimild, 18. oktéber 2019).

Lokaord

Parkinsonsjukddémur hefur margvisleg ahrif 4 adstandendur. Hann hefur mikil ahrif & andlega
lidan en vidmeelendur greindu fra pvi ad finna fyrir sektarkennd, drraedaleysi, reidi, sorg,
pirring, kvida, ahyggjum og abyrgdartilfinningu. Adstandendur bera hag veika
einstaklingsins fyrir brjdsti og vilja gera allt til pess ad hjalpa til. Hins vegar geta peir ekki
alltaf hjalpad eins mikid og peir vilja sem virdist hafa ahrif a lidan. Auk pess hefur pad slem
ahrif & lidan peirra ad sja hvernig sjukdémurinn leggst & pann sem er greindur med hann.
Sjukdémurinn hefur ahrif & daglegt Iif adstandenda en peir greindu m.a. fra hlutverkum og
skyldum sem peir purftu ad taka ad sér pegar fjolskyldumedlimur peirra veiktist, t.d.
umdénnun, sja um fjarmal, heimilid o.fl. Parkinsonsjukdémur hefur sémuleidis ahrif & efnahag
fjolskyldunnar en pad skyrist ad mestu leyti vegna 6rorku og kostnadar lyfja og medferdar.
Hvorugur viomalenda hefur leitad sér faghjalpar eda nytt sér studningsfundi fyrir
adstandendur en finnst mikilvaegt ad tala um sina lidan og erfidleika vid einhvern sem peir
treysta. Peim finnst einnig mikilvaegt ad vera upplystir um sjukdéminn og framgang hans pvi
peir vilja vera reidurbunir til ad takast a vid pad sem koma skal.

Eg tel ad pad veeri adstandendum parkinsongreindra til mikilla bota ef pad vaeru
stofnud sérstok samtok fyrir pa par sem peir gaetu sétt sér upplysingar og fengid fraedslu sem
er sérstaklega atlud adstandendum. Par geetu peir einnig fengid t.d. salfreedihjalp og

(persdnulega) radgjof vegna ymissa mala sem pa vardar, t.d. um umoénnun o.fl.
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pad var mjog frddlegt ad gera pessa rannsokn en erfitt & koflum. petta vidfangsefni
getur verid vidkveemt og erfitt fyrir folk ad tala um. Engu ad sidur er mikilveegt ad fjalla um
pbad til ad varpa ljési a pa erfidleika sem adstandendur parkinsongreindra glima vid & hverjum
degi til ad auka skilning og studning sem peir purfa & ad halda.

Kopavogi 8. névember 2019

Lilja Kristinsdottir
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