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Pad ad greinast med langvinnan sjukddém a bord vid parkinsonsveiki (PV) gjorbreytir til
frambudar lifi peirra sem sjukddminn fa sem og peirra nanustu. [ pessari grein eru nidurstédur
eigindlegra rannsdkna sampaettar med pad ad markmidi ad gefa hjukrunarfraeedingum innsyn
i pad sem veldur skjolstaedingum ahyggjum, samhlida pvi ad benda & Urraedi sem hafa reynst

beim hjalpleg.

Inngangur

Parkinsonsveiki (PV) er nestalgengasti taugahrérnunarsjiak-
démurinn 4 eftir alzheimers-sjukdémi (Tysnes og Storstein,
2017). Atlad er ad um pad bil 700 manns séu med PV 4 Is-
landi (Parkinsonsamtokin, 2019). Um er ad reeda langvarandi
og stigvaxandi sjikddm sem einkennist af hreyfieinkennum
(e. motor symptoms) og ekki hreyfieinkennum (e. non-motor
symptoms) (DeMaagd og Philip, 2015; Jellinger, 2019; Poewe
o.fl,, 2017). Einkenni sem einstaklingar med PV finna fyrir eru
fjolmorg og pau eru einnig persénubundin (Smith og Shaw,
2017). Sja ma yfirlit yfir algeng einkenni PV 4 mynd 1.

A9 takast a vid lif med PV, par sem einkennin breytast
stodugt og versna, er afar krefjandi (McLaughlin o.fl., 2010;
Megari, 2013). Med timanum raskast jafnveegi i fjolskyldunni
og hlutverk fj6lskyldumedlima breytast (DeMaagd og Philip,
2015). Fair 1 hopi adstandenda hafa naudsynlega feerni til ad
geta borid dbyrgd 4 uménnunarhlutverkinu 4 eigin spytur (Tan
o.fl,,2012). A sama tima getur pad ad annast adstandanda sinn
verid mjog gefandi. Pad ad sja um umoénnun langveiks ein-
staklings veldur oft dlagi og ytir undir vandamal eins og kvida,

preytu og félagslega einangrun. Otti vegna yfirvofandi versn-
unar sjukddémseinkenna getur einnig haft neikvaed ahrif a
lidan adstandenda (McLaughlin o.fl., 2010). Hjikrun einstak-
linga med PV ma best lysa sem einkennamedferd par sem
studningur og freedsla vegna margvislegra einkenna og krefj-
andi dskorana sjukddmsins vegur pungt.

Tilgangur pessarar freedilegu samantektar er ad sampaetta
eigindlegar rannséknir sem fjalla um reynslu sjiklinga med
PV og adstandenda peirra med pad ad markmidi ad varpa ljosi
4 atridi sem skipta mali { hjukrun pessa skjolstaeedingahdps.

Aoferd

Nidurstodum margra eigindlegra rannsékna var safnad saman
a kerfisbundinn hatt. Slik adferd vikkar sjondeildarhringinn
og dypkar pekkingu umfram pad sem faest med pvi ad einblina
a stakar rannsoknir (Atkins o.fl.,, 2008; Polit og Beck, 2017).
Leit ad fraediefni var framkvaemd 4 gagnsaejan hatt { einum
gagnagrunni svo ad heegt veeri ad endurtaka leitina. Yfirlit yfir
leit ad freedigreinum ma sja i toflu 1.

Hreyfieinkenni EKkki hreyfieinkenni
o Hegar hreyfingar o Fré sjalfrada taugakerfinu: Tid pvaglat, neeturpvaglat, mikill sviti, réttstodublodprystingsfall,
o Stirdleiki kynlifserfidleikar
o Skjalfti + Taugasélfredileg einkenni: Punglyndi, kvidi, drattuhegdun, ofskynjanir, vitsmunabreytingar

Ostédugleiki/svimi o Fra skynferum: Minnkad lyktarskyn, sjonbreytingar, tvisyni, dofatilfinning, vodvakrampi

o Svefntruflanir: Svefnleysi, martr6d, fétadeird, ljdslifandi draumar
o Fra meltingarfeerum: Kyngingarerfidleikar, bakfleedi, uppkost/dgledi, heegdatregda, munn-

vatnsleki
o Fleira: breyta, pyngdartap

Mynd 1. Yfirlit yfir einkenni parkinsonsveiki

' Taugalekningadeild B2 Landspitala.
2 Hjikrunarfredideild Hdskdla Islands.
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Eftir lestur ranns6knanna og umreedur milli héfunda voru
gerdar toflur til pess ad 60last betri syn yfir innihald rannsékn-
argreinanna. Teknar voru ut eftirfarandi upplysingar: (1) Hof-
undar og ar, (2) Adferd, (3) Patttakendur (4) Nidurstodur;
hindranir og gagnlegir peettir. Taflan var notud til ad koma
auga 4 sameiginlega peetti { rannséknunum. I kjolfarid voru
nidurstédur sampaettar med ordum og myndum.

Niourstoour

Nidurstodurnar eru byggdar a 11 eigindlegum rannséknum
par sem 117 einstaklingar med PV og 137 adstandendur toku
bétt. Sja yfirlit yfir rannsoknir { t6flu 2. I eftirfarandi undir-
koflum voru nidurstodurnar flokkadir eftir likamlegum, and-
legum og félagslegum dhrifapattum eda dskorunum. Veruleg
skorun er 4 milli pessara patta.

Likamlegar dskoranir

Ytirlit yfir likamlegar askoranir af voldum PV er byggt a
nidurstodum niu rannsokna. Petta yfirlit md sja 4 mynd 2
(Haahr o.fl., 2010; Habermann og Shin, 2017; Kang og Ellis-
Hill, 2015; McLaughlin o.fl,, 2010; Mshana o.fl.,, 2011; Plouvier
o.fl., 2018; Smith og Shaw, 2017; Tan o.fl., 2012; Valcarenghi
ofl, 2018).

Einstaklingar med PV urdu varir vid ad daglegar athafnir
voru timafrekar og peir fundu oft fyrir preytu og skertu uthaldi
(Haahr o.fl., 2010; Mshana o.fl., 2011; Valcarenghi o.fl., 2018).
Dbeir toku eftir pvi hvernig astandid versnadi an pess ad fa vid
nokkud radid. Likaminn vard sifellt meira veikburda og 1ét verr
ad stjorn. Um leid og buiid var ad adlagast einu einkenni for ad
bera 4 60ru. Hreyfingar og hugsun urdu heegari og erfidara var
ad einbeita sér og takast 4 vid pau verkefni sem ad hondum
bar. Likamleg einkenni hindrudu daglegar athatnir og félags-
lega patttoku. Til deemis olli hreedsla vid fall mikilli vanlidan
og hindradi einstaklinga i ad fara ut ar husi (Habermann og
Shin, 2017). Pannig fér sjukdémurinn hagt og bitandi ad
stjorna 6llu 1 lifi einstaklinganna (Haahr o.fl., 2010).

Tafla 1: Efnisleit og leitarord*

Erfidleikar vid ad matast og neerast auk hraedslu vid ad
svelgjast 4 vogu pungt hja mérgum vegna takmarkadrar getu
til ad kyngja mat og vokva. Lyfjainnstilling og lyfjainntaka &
réttum tima var mikilvaegur hlekkur i pvi ad beeta kyngingu.
Einstaklingar purftu sifellt ad vera 4 vardbergi vegna akvedins
oOfyrirsjdanleika i samspili lyfjaverkunar og kyngingargetu. bad
a0 tala lagt gerdi pad ad verkum ad erfitt gat verid ad eiga
samraedur vid annad folk. Petta olli mikilli félagslegri hindrun
(Habermann og Shin, 2017; Mshana o.fl., 2011).

AJd annast nainn adstandanda med PV gat verid afar tima-
frekt og valdid badi likamlegri og andlegri 5rmdgnun. Ahyggj-
ur af eigin heilsu gerdu vart vid sig vid langvarandi alag (Tan
o.fl, 2012). Vegna stodugrar versnunar sjukdéomsins gerdu
umoénnunaradilar sér grein fyrir pvi ad peir pyrftu sjalfir a ein-
hverjum timapunkti ad piggja utanadkomandi adstod. I einni
rannsdkn kom fram ad eftir pvi sem leid & sjukdominn hefdu
adstandendur stodugt purft ad veita meiri likamlegan, félags-
legan og andlegan studning til einstaklingsins med PV. bar ad
auki voru vidfangsefni sem einstaklingar med PV sau um fyrir
sjukdomsgreiningu ordin ad verkefnum adstandenda, til deemis
akstur, gardyrkjustorf og heimilisbékhald (McLaughlin o.fl.,
2010).

Félagslegar dskoranir

Yfirlit yfir félagslegar askoranir af véldum PV er byggt &
nidurstédum 4tta rannsdkna og paer ma sja 4 mynd 2 (Giles
og Miyasaki, 2009; Haahr o.fl.,, 2010; McLaughlin o.fl., 2010;
Mshana o.fl., 2011; Plouvier o.fl., 2018; Tan o.fl., 2012; Tod o.fl.,
2016; Valcarenghi o.1l., 2018).

Helstu askoranir sem einstaklingar med PV st6du andspaenis
var takmarkadur adgangur ad hjalpartekjum og ad purfa ad
finna sin eigin rraedi an pess ad hafa adgang ad sérhaefdum
og videigandi studningi (Giles og Miyasaki, 2009; Mshana o.fl.,
2011; Plouvier o.fl., 2018; Tod o.1l., 2016). Einstaklingar urdu
varir vid ad sa sem sinnti peim hverju sinni hafdi mismunandi
skilning 4 ahrifum PV a lif hvers einstaklings. G40 tengsl vid
sérfreeding, sem pekkti vel til medferdar peirra, og gagnkvaemt
traust var mikilveegt (Plouvier o.fl., 2018).

3

Leitad var i einum gagnagrunni, Pubmed. Leitarord voru: ,,Parkinson’s disease®, ,Qualitative” og “Nurs**. Leitin takmarkadist
vid greinar birtar fra januar 2009 til mai 2019, fullordna einstaklinga (19+), ensku eda islensku. Eingéngu voru teknar med
eigindlegar greinar sem fjolludu um reynslu einstaklinga med PV og/eda adstandenda peirra. Greinar sem einblindu a reynslu
einstaklinga med PV og adstandenda peirra eftir rafskautsadgerd voru atilokadar*

Leit Leitarord Heimtur  Titlar Utdreettir
1 Parkinson’s disease (MeSH) AND qualitative 163 20 10
2 Parkinson’s disease (MeSH) AND nurs* 277 15 6
Samtals 440 35 16

16 greinar voru lesnar { heild sinni og samtals 11 greinar uppfylltu inntékuskilyrdin

* Nanari lysingu 4 adferdafraedinni m4 sjé { BS-ritgerd Olafar Sélrunar Vilhjalmsdéttur og Séru Jane Fridriksdéttur (2019).
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Tafla 2. Yfirlit yfir rannséknir

Hofundar/  Adferd batttakendur Hindranir Gagnlegir pattir
Ar
Plouvier Halfst60lud Einstakl. med Erfidleikar vid ad komast i bad Gott samband 4 milli einstaklingsins og
ofl, 2018  vidtol, PV:N=16 (11 kk) Oraunhafar ventingar i tengslum vid heilbrigdisstarfsmanns
myndband framgang sjikdéms Sameiginleg dkvardanataka
Missir sjalfstaedis Tekist 4 vid sjukdominn a jakveedan hatt
Erfitt ad bidja um og piggja adstod vid uménnun  Raunseai gagnvart sjikdomnum
Erfitt ad nélgast videigandi hjalpartaeki og adstod  Skilningur 4 virkni lyfja og mikilveegi neringar
Valcarenghi  Djupviotol, Einstakl. med Aukaverkanir lyfja og fj6lpaett lyfjamedferd G060 pekking a virkni lyfja
o.fl,2018  grundud PV:N=30 (11 kk) Missir sjalfstaedis Gott ad setja og na daglegum markmidum sinum
kenning Daglegar athafnir erfidar og timafrekar G060 samskipti vid fagfolk, fjolskyldu og vini
Erfitt ad purfa ad heetta { vinnu Adstod vid ad halda { sjalfsteedi vid daglegar athafnir
Skomm vegna breytts utlits og framkomu Gott ad geta verid { vinnu pritt fyrir sjtkdéminn
Hamlanir vegna minnkadrar hreyfigetu eda gera eitthvad sem skiptir mali
Depurd yfir missi sjalfstaedis
Félagsleg einangrun
Kang og Halfst60lud Einstakl. med Erfitt ad vidhalda edlilegum takti i lifinu G060 pekking a virkni lyfja
Ellis-Hill, vidtol, pema- PV:N=8 (5 kvk)  Erfitt ad vidhalda likamlegri getu Jakveett hugarfar
2015 greining Kvidi og punglyndi i kjolfar sveiflukennds Akvedni og vilji
likamsastands Studningur fjolskyldu
Gott ad lifa lifinu eins og fyrir sjikdémsgreiningu
Gott ad finna ad madur hafi stjorn
Gagnlegt ad pykjast ekki vera med sjukdom
Sjukrapjalfun
Haahr Djupvidtol, Einstakl. med Erfidleikar vid daglegar athafnir Videigandi medferd
o.fl,2010  fyrirbeerafreedi PV:N=11(8kk)  Erfidleikar vid einbeitingu Jakveett hugarfar
Preyta Gott ad lifa lifinu 4 sem edlilegastan hatt
Erfitt ad taka lyfin 4 réttum tima Gott ad geta haft stjorn 4 adstedum
Erfitt ad fara ut ur husi vegna synileika sjakdoms  Reglubundin dagskra
Félagsleg einangrun Gott ad njota adstodar studningshdops
Minni styrkleiki
Allt tekur lengri tima en 40ur
Erfitt ad halda i sjalfsteedio
Félagsleg einangrun maka
Erfitt ad vera heima eins lengi og heegt er
McLaughlin = Vidtol, Adstand.: N=26 Litill studningur vid umoénnunaradila Pad hugarfar ad sjikdomsgreiningin hefdi getad
o.fl., 2010 myndbond, (17 kvk) Skortur 4 samskiptum adstandenda verid verri
bemagreining og heilbrigdisstarfsfolks Gott ad takast 4 vid nyja hlutverkid
Fa teekifeeri til pess a0 tja tilfinningar sinar
Skortur a upplysingum i tengslum vid taeki og tol
Skortur & fjarhagslegri radgjof
Ouppfylltar parfir { tengslum vid aframhaldandi
umoénnunarhlutverk
Tap a tekjum
Habermann Halfstodlud N=28 (14 med Einstaklingar med PV: Einstaklingar med PV:
og Shin, vidtol, PV, 14 adstand.)  Aukin heaetta 4 dettni algengasta einkennid sem PEG-sonda ef kyngingarerfidleikar
2017 beedi ein- olli mestum vandreedum Gott ad geta verid heima eins lengi og heegt er
staklings- og Talordugleikar Makar:
paraviotol Kyngingarerfidleikar Gott ad geta farid ut ur husi
Erfitt ad saetta sig vi0 ad makinn purfi ad farait ~ Utanadkomandi adstod
ur husi af og til Studningur
Makar: Fraedsla um umoénnunarhlutverk
Erfitt ad purfa ad vera stodugt til stadar Vel skipulogd umoénnunaraaetlun
Erfitt ad eiga sér lif utan umonnunarhlutverksins ~ Gott ad skoda sjonarmid beggja adila
Ovissa med framtidina Gott ad geta verid heima eins lengi og hagt er
Skortur & upplysingum i kj6lfar greiningar
Tan o.fl, Halfstoolud Adstand.: N=21 Erfitt ad halda afram med eigid lif pratt fyrir Jakvzed tilfinningaleg ahrif yfir nyja hlutverkinu
2012 vidtol (17 kvk) nytt hlutverk G40 adlogun ad breyttum adstedum

Pema-greining,

Erfitt ad finna tima fyrir sjalfan sig

Beett fjolskyldutengsl
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NVIVO 8 Samviskubit yfir 6négri umoénnun Studningshoépar
Erfitt ad sinna einstaklingnum med PV og Adstod vid prif
6drum i fjolskyldunni 4 sama tima Betri timastjornun og aukid skipulag
Erfitt ad fara t ar husi an pess ad fa samviskubit
Tekjutap
Tod o fl., 17 djapviotol Adstand.: N=43 borf fyrir aukna adstod pegar PV versnar Heilbrigdisstarfsfélk adstodar vid ad utvega
2016 og 4 tilfella- Einstakl. med Erfitt ad fa utanadkomandi umoénnun einstaklingum med PV videigandi umoénnun
rannsoknir og  PV:N=4 Litid er a parfir, veentingar og 6skir einstaklinga
2 rynihépar med PV 4 heildreenan hatt
Uménnunaradilar virda tima sinn med skjolsteedingi
Umoénnunaradilar gera sér grein fyrir mikilvaegi
lyfjatima og ad sjuklingur pekki aukaverkanir
Smith og Djupviotol, N=9 (5 kvk). Einstaklingar med PV: Einstaklingar med PV:
Shaw, 2017  fyrirberafreedi  Einstakl. med Erfitt ad adlagast likamlegum breytingum Studningshopar
PV: N=4 Tilfinningalegir 6rdugleikar gagnvart likamlegum Félagsskapur
Adstand.: N=5 breytingum Adlogun ad breytingum
Ovissa med framtidina Gott ad lifa i nainu
Umoénnunaradilar/makar: Umonnunaradilar/makar:
Erfitt a0 laera ad takast 4 vid nytt hlutverk Studningshopar
Erfitt ad vidhalda sjalfstedi Félagsskapur
Erfitt ad lifa edlilegu lifi Adlogun ad breytingum
Ovissa med framtidina Gott ad lifa { ndinu
Giles og Djupvidtol, N=6 Porfum einstaklinga med PV og adstandenda Litid 4 skjolsteedinginn sem eina heild en ekki
Miyasaki, fyrirbeera- Einstakl. med ekki fullneegt manneskju med sjukdom
2009 fraedi PV:N=2 Skortur a pverfaglegri samvinnu
Adstand.: N=4 Skortur 4 upplysingum um batahorfur, greiningu
og heimapjonustu
Valdadjafnvaegi milli leekna og skjolsteedinga
Erfidara ad eiga vid versnandi heilsu an studnings
Mshana Halfst60lud Einstakl. med Ofullnzgjandi pjénusta og medferd vegna van-  Lyfin tekin 4 réttum tima
ofl., 2011 djupvidtol, PV: N=28 pekkingar heilbrigdisstarfsmanna 4 PV Gott ad geta sinnt sinum daglegu ath6fnum
rynihépar Adstand.: Erfidleikar vio likamlegar hreyfingar og athafnir
N=4 Erfidleikar vid ad kledast, matast og ganga

Kynlifserfidleikar
Félagsleg einangrun umoénnunaradila

* Vidteekari upplysingar ma sja { BS-ritgerd Olafar Sélrtnar Vilhjalmsdéttur og Séru Jane Fridriksdottur (2019).

Félagslegar askoranir h6fdu mismikil ahrif. Sumir voru smeykir
vid a0 fara Gt 4 medal fdlks af 6tta vid stimplun frd umhverfinu
vegna einkenna sjuikdémsins. Sem deemi ma nefna ad othreyf-
ingar gatu valdid pvi ad folk, sem ekki pekkti einstaklinginn,
hélt ad hann veri drukkinn (Haahr o.fl.,, 2010; Valcarenghi
o.fl., 2018). Par ad auki purftu sumir ad heetta ad vinna eda
sinna dhugamalum og reyndist pad peim mikill missir. Su
reynsla ad geta ekki gert gagn og ad vera til trafala var nidur-
brjotandi (Valcarenghi o.fl., 2018). Rannsokn Giles og Miya-
saki (2009) syndi hvernig skortur & upplysingagjof og fraedslu
hafdi neikvaed ahrif 4 salfélagslega lidan. Einstaklingum fannst
mikilveegt ad fa svigrum til patttoku i skipulagningu eigin
medferdar og heimapjoénustu, en pad var oft ekki i bodi. Pad
var hins vegar mjog mikilveegt fyrir einstaklinginn ad koma
skodunum sinum 4 framfeeri og finna ad hann hefdi eitthvad
a0 segja um sin mal.

Adstandendur greindu medal annars fra fjarhagslegum og
félagslegum ahyggjum af ad purfa ad minnka vinnu eda jafnvel
ad heetta ad vinna utan heimilis (McLaughlin o.l., 2010; Tan

o.fl,, 2012). Til ad mynda greindu umoénnunaradilar { rann-
sokn Mshana og félaga (2011) fra pvi ad tekjur peirra hefou
minnkad til muna. Peir hofou ekki mikid 4 milli handanna og
peir litlu fjarmunir sem peir h6fdu foéru adallega i beinan og
obeinan kostnad vegna sjukdémsins.

Sumir voru smeykir vid ad fara it 4 medal folks
af otta vid stimplun fra umhverfinu vegna ein-
kenna sjukdomsins. Sem demi ma nefna ad of-
hreyfingar gatu valdio pvi ad folk, sem ekki
pekkti einstaklinginn, hélt ad hann veeri drukk-
inn. bar a0 auki purftu sumir ad hatta ad vinna
eda sinna ahugamalum og reyndist pad peim
mikill missir.
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Einstaklingar med PV
Erfidleikar vid daglegar athafnir,
s.s. a0 bada sig, matast og kleedast
Erfidleikar vid hreyfingu
Foll
Skortur & hjalpartekjum
Tal- og kyngingarordugleikar
Kynlifserfidleikar
breyta

Adstandendur
Likamleg preyta
Aukid alag
Erfitt ad takast & vid verkefni sem
adur tilheyrdu hinum veika
Skortur & hjalpartekjum

Einstaklingar med PV
Erfitt ad bidja um og fa adstod
Skortur 4 hjalpartekjum
Félagsleg einangrun
Erfitt ad purfa ad heetta { vinnu
vegna sjukdoms — tekjutap
Skortur & upplysingum
Skortur 4 samfellu i medferd
Valdadjafnvegi milli fagadila og

Adstandendur
Fjarhagsleg byrdi
Erfitt ad purfa ad hetta i vinnu
vegna umonnunarhlutverks —
tekjutap
Skortur 4 samskiptum og upplys-
ingum fra heilbrigdisstarfsfolki
Ovissa um hvada trraedi eru { bodi
Félagsleg einangrun

»Allt tekur lengri tima en adur

Sameiginlegt
Preyta
Likamlegt dlag
Skortur a hjalpartekjum

Einstaklingar med PV
Missa sjélfstaedi
Skémm
Tilfinningalegir 6rdugleikar
Ovissa med framtidina
Erfitt ad saetta sig vid ad maki purfi ad fara
ur husi — hraedsla vid ad vera einn heima

einstaklinga med PV Valdadjafnveegi milli fagadila og

adstandenda

Sameiginlegt
Félagsleg einangrun
Tekjutap
Skortur & upplysingum
Valdadjafnvaegi

Adstandendur

Kvidi
Otti

Punglyndi

Ovissa um framtidina

Erfitt ad finna sig vanbuinn fyrir nyja um-
énnunarhlutverkinu

Litid sjalfsalit Erfitt ad finna tima fyrir sjalfan sig
bunglyndi Samviskubit og sektarkennd pegar farid er
Streita ur husi
Kvidi
Sameiginlegt
Kvidi
Punglyndi

Ovissa um framtidina

Mynd 2. Sambeetting og yfirlit yfir dskoranir einstaklinga med PV og umonnunaradila peirra.

Skortur var 4 skilvirkum samskiptum heilbrigdisstarfsfélks
vid adstandendur (Giles og Miyasaki, 2009; Habermann og
Shin, 2017; McLaughlin o.fl., 2010). Adstandendur t6ludu um
a0 erfitt hefdi verid ad fa upplysingar og 6ljost hvert leita matti
eftir ridum og studningi. Par ad auki voru margir ekki med-
vitadir um urradi sem stodu til boda. Adstandendur 6skudu
eftir meiri upplysingum um framtidina og gang sjukddmsins.
Margir leitudu upplysinga & veraldarvefnum en oft kom fyrir
a0 trreedin sem par var stungid upp a voru ekki i bodi i grennd
vid pa (Giles og Miyasaki, 2009; McLaughlin o.fl., 2010).

Félagsleg einangrun jokst hja morgum eftir pvi sem sjak-
démurinn versnadi og par af leidandi jokst porf fyrir aukid eftir-
lit og adstod. Petta takmarkadi frelsi adstandenda til ad sinna
eigin dhugamdlum og heimsaekja vini og wttingja (McLaughlin
o.fl.,, 2010; Mshana o.fl., 2011; Tan o.fl., 2012).

Andlegar dskoranir

Ytirlit yfir andlegar askoranir af voldum PV er byggt 4 nidur-
stddum niu rannsdkna sem ma sja 4 mynd 2 (Giles og Miya-
saki, 2009; Haahr o.f]., 2010; Habermann og Shin, 2017; Kang
og Ellis-Hill, 2015; McLaughlin o.1l., 2010; Plouvier o.fl., 2018;
Smith og Shaw, 2017; Tan o.fl., 2012; Valcarenghi o.fl., 2018).

Ahrif sjukdémsins 4 utlit og sjalfsmynd var sa andlegi vandi
sem oftast var lyst hja einstaklingum med PV (Haahr o.1l., 2010;
Plouvier o.fl., 2018; Smith og Shaw, 2017; Valcarenghi o.fl.,
2018). Sumir vidomalenda greindu einnig fra skomm vegna
synilegra einkenna. Vanpekking og évideigandi vidbrogd ann-
arra leiddu til pess ad sumir voru feimnir vid ad fara ut 4 medal
almennings. Einhverjum fannst vorkunn félks valda sér 6peeg-
indum og einnig folst dlag i pvi ad finna fyrir augnaradi ékunn-
ugra (Plouvier o.fl,, 2018; Valcarenghi o.fl., 2018).

Vandasamt reyndist ad vidhalda edlilegum takti i daglegu
lifi. Veentingar flestra voru ad geta biiid heima eins lengi og
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haegt var, en pad ad btia heima leiddi til pess ad einstaklingar
purftu stundum ad vera einir. Slikt reyndist sumum mjog erfitt
(Haahr o.fl,, 2010; Habermann og Shin, 2017; Kang og Ellis-
Hill, 2015).

Umonnunarhlutverkid olli miklu alagi; framtidardeetlanir
breyttust og margir voru éundirbunir undir pad. Petta reyndist
sérstaklega erfitt beim sem glimdu sjélfir vid kvida, punglyndi
og vonleysi. Adstandendur fundu sérstaklega fyrir dhyggjum
pegar 6ryggi einstaklings med PV var 6gnad, til deemis ef hann
var 1 byltuhettu og var mikid { mun ad efla 6ryggi vidkomandi
(McLaughlin 0.1, 2010; Tan o.fl., 2012).

Oft var erfitt fyrir adstandendur ad finna tima fyrir sjalfa
sig og ad halda afram ad gera pad sem peir voru vanir og vildu
gera. Margir adstandendur fundu fyrir sektarkennd pegar peir
purftu ad bregda sér fra hinum veika i lengri eda skemmri
tima. Einnig reyndist krefjandi fyrir adstandendur ef peir
purftu jafnframt ad sinna 6drum { fjolskyldunni 4 sama tima,
svo sem bornum eda fullordnum foreldrum (Tan o.fl., 2012).

Hvetjandi peettir fyrir einstaklinga med PV
og adstandendur peirra

Einstaklingar med PV og adstandendur peirra greindu fra
ymsum hjalplegum pattum sem studludu ad beettri lidan. Pessa
hvetjandi peetti ma sja 4 mynd 3.

Ollum fannst mikilvaegt ad hafa stjérn 4 sinum adsteedum
og fa ad taka patt i ad bua til dxetlun yfir daglegar athafnir
(Haahr o.fl,, 2010). Lyfjainntaka og timasetning hennar skipti
einstaklinga med PV miklu mali. Sérstaklega var mikilveegt ad
finna leidir til ad vidhalda fostum lyfjatimum til ad koma i veg
fyrir neikveedar afleidingar (Tod o.1l., 2016).

Gott samband milli fagadila og einstaklinga med PV skipti
gridarlega miklu mali og var sameiginleg dkvardanataka dlitin
naudsynleg. Mikilveegt var fyrir baedi einstaklinga med PV og
a0standendur peirra ad fd adstod vid timastjérnun og vita
hvernig leita meetti adstodar pegar sjukdémurinn seekir a. Fag-
legur studningur studladi ad jakveedum tilfinningalegum ahrif-
um gagnvart sjukddomnum og umoénnunarhlutverkinu (Kang
og Ellis-Hill, 2015; Plouvier o.fl.,, 2018; Valcarenghi o.fl., 2018).

Studningshodpar pottu hjalplegir peim sem hofou dhuga a
a0 deila eigin reynslu med 6drum i svipudum sporum (Haahr
o.fl,, 2010; Smith og Shaw, 2017). Tan og félagar (2012) greindu
frd atridum sem adstandendum ho6fdu reynst hjélpleg, svo sem
slokun og ad leita { trina. Einnig kom fram { tveimur rann-
soéknum ad timabundin utanadkomandi adstod gerdi adstand-
endum kleift ad komast fra og létti m.a. alag vegna husverka
(Habermann og Shin, 2017; Tan ofl., 2012). Jakveett hugarfar
pétti skipta miklu mali og reyndist pad jafnframt vera ahrifa-
rikasta leidin til pess ad vidhalda gédum samboéndum vid
annad folk (Haahr o.fl., 2010; Kang og Ellis-Hill, 2015).

Afleidingar PV voru p¢ ekki eingdngu neikveedar. I sumum
tilfellum urdu fjélskyldutengsl betri og sterkari i kjolfar pess
ad takast 4 vid hinar margvislegu askoranir sem tengdust pvi
ad adlagast lifi med PV (McLaughlin o.fl,, 2010; Tan o.fl,,
2012).

Sameiginlegir hvetjandi peettir:
« Raunsazi gagnvart sjukdomnum og framgangi
hans

o Jakveett hugarfar, til demis ,,sjukdomsgreiningin
hefdi getad verid verri“ og ,ég get gert ymislegt®,
»a0 njota pess sem er gott hér og nu*

o AJ vita hvert 4 a0 leita adstodar

o Sameiginleg akvardanataka milli heilbrigdisstarfs-
folks, einstaklinga med PV og adstandenda

» Gott samband vid fagadila, ad vita hvert 4 ad leita
eftir radum og adstod

« Studningur frd vinum og fj6lskyldu
o Studningshodpar, t.d. i gegnum sjuklingasamtok

o Vera félagslega virkur og geta sinnt dhugamalum
(vera i vinnu), ,,ad komast at ar husi“

« Hafa fasta reglu 4 daglegu lifi

« Regluleg hreyfing

o Finnast madur hafa stjorn 4 adstedum
o Rétt hjalparteeki

« Fjarhagslegt 6ryggi

o Rétt sérheefd medferd vegna PV

o Skilningur & virkni lyfja og mikilveegi naeringar

Hvetjandi peettir fyrir einstaklinga med PV
 Setja markmid og na markmidum sinum
« Halda i gott utlit
« Nand vid umoénnunaradila

o Geta til ad framkveema daglegar athafnir an pess
a0 vera hadur maka

o Taka lyfin sin samkveemt fyrirmalum og a réttum
tima

Hvetjandi peettir fyrir adstandendur
o Adstod vid ad takast 4 vid nyja hlutverkio

o Timastjérnun

Mynd 3. Hvetjandi peettir fyrir einstaklinga med PV og adstand-
endur peirra

Umraeda

Nidurstodur pessarar samantektar varpa ljosi 4 hio flokna sam-
spil likamlegra, félagslegra og andlegra dskorana sem einstak-
lingar med PV og adstandendur peirra glima vid. Nidurstod-
urnar syna ad margir einstaklingar med PV finna fyrir nei-
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kvaedum tilfinningum sem geta valdio m.a. kvida, hreedslu vid ad detta, skomm
vegna breytinga i utliti og ad lida eins og peir séu ,,60ruvisi“. Enn fremur finna peir
fyrir vanmattarkennd vegna breytinga 4 feerni og versnunar a sjatkdémnum (Haahr
o.fl, 2010; Valcarenghi o.fl., 2018). Svipadar nidurstodur hafa birst i fjolmorgum rann-
soknum (Murdock o.1l., 2014; Pretzer-Aboff o.fl., 2009; Thordardottir o.fl., 2014).
Gott medferdarsamband milli hjukrunarfraedinga og skjolsteedinga er 4litid einn
allra mikilveegasti hornsteinninn i medferd félks med PV (NICE, 2017). Til ad geta
a0stodad sjuklinga og fjolskyldur peirra purfa hjukrunarfraedingar ad pekkja daglegt
lif og adstaedur skjolsteedinga sinna vel (Valcarenghi o.fl,, 2018). Hjukrunarfraedingar
gegna mikilveegu hlutverki i ad veita studning svo ad skjolsteedingar geti lifad gédu
lifi pratt fyrir umfangsmiklar breytingar i kjolfar sjukdomsins. Peirri hjukrun-
armedferd sem stendur einstaklingum med PV 4 Islandi til boda { dag er einmitt atlad
a0 auka lifsgaedi skjolsteedinganna med reglubundnu eftirliti, studningi og fraedslu i
pverfaglegri samvinnu heilbrigdisstarfsmanna (Jonina H. Haflidadottir o.fl., 2015).

Enn fremur kom fram hvernig sjukdémurinn lzdist aftan ad folki
og tekur smam saman voldin i daglegu lifi einstaklinganna. Lik-
amlegar afleidingar PV eru vel pekktar. Hins vegar kom a 6vart ad
eingongu i tveimur rannséknanna var pvi lyst hversu pung umonn-
unin var fyrir adstandendur.

Lyst var hvernig likamleg einkenni agerdust vid framgang sjukdomsins sem hindradi
sjalfsteedi einstaklinganna. Enn fremur kom fram hvernig sjukdémurinn leedist aftan
ad folki og tekur smam saman véldin i daglegu lifi einstaklinganna. Likamlegar af-
leidingar PV eru vel pekktar (DeMaagd og Philip, 2015; Moustafa o.fl., 2016; Sigur-
laug Sveinbjornsdottir, 2016). Hins vegar kom & 6vart ad eingdngu i tveimur
rannsoknanna var pvi lyst hversu pung uménnunin var fyrir adstandendur. Ekki
kom nanar fram i hverju pad félst (McLaughlin o.fl., 2010; Tan o.fl., 2012). Adallega
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var fjallad um alag vegna adstodar vid daglegar athafnir hins
veika, eins og ad klaedast og ad komast um. EkKki var fjallad um
atridi eins og pad ad purfa ad vakna margoft ad néttu, til
deemis til pess ad snda hinum veika, vera vakinn vegna draum-
svefnstruflana hans eda jafnvel vegna lyfjagjafar. Vitad er ad
flestir einstaklingar med PV bua heima i morg ar eftir sjak-
domsgreiningu. Tiu arum eftir sjukdémsgreiningu bua ein-
ungis 10% peirra 4 hjukrunarheimili (Lageman o.fl., 2015).
Einnig er vitad ad um 90% peirra sem annast sjuklinga heima
eru makar peirra. Vinnualag vegna umonnunar er gifurlegt og
jafngildir 50 klukkustundum 4 viku. Hafa ber { huga ad margir
makar purfa ad sinna eigin atvinnu samhlida pessari miklu
umonnun (Theed o.fl,, 2017).

Fyrir suma er gagnlegt ad vera patttakandi i studnings-
hépum eins og peim sem sjuklingafélog standa fyrir (Vernon,
2009). Hjukrunarfreedingar ettu pvi ad tryggja ad skjolstaed-
ingar séu medvitadir um pann kost og geta til ad mynda bent
4 Parkinsonsamtokin 4 Islandi (Parkinsonsamtokin, 2019).

Vandamal tengd kyngingu og tali voru aberandi og ollu
umonnunaradilum dhyggjum. Til deemis for mikill timi og
vinna i ad tryggja ad einstaklingar med PV nzerdust og ad lyfja-
timar héldust. Einnig fér mikil orka 1 ad skilja einstaklinginn
ef hann taladi mjog lagt og dskyrt. Petta olli bAdum adilum
miklu alagi, en oft er heegt ad finna trreedi med markvissum
studningi. I peim tilvikum par sem um svasna kyngingar-
erfidleika er ad raeda var talid ad pad myndi vera mikill 1éttir
tyrir alla adila ef viokomandi fengi PEG-sondu. P4 veeri tryggt
a0 heegt veeri ad gefa honum lifsnaudsynlega naeringu og lyf.
Petta er m.a. mikilveegt pegar sjuklingar eru lengur en klukku-
tima ad borda an pess p6 ad fa neeringarporf sina uppfyllta pvi
pa fer lifid og 6ll orka peirra ad sntast um ad borda (Haber-
mann og Shin, 2017).

Mikilveagi lyfja og lyfjamedferdar kom margsinnis fram
(Haahr o.fl., 2010; Tod o.fl.,, 2016 ). Pad ad taka lyfin sin 4
rongum tima getur haft miklar neikveedar afleidingar i fér med
sér. Hjukrunarfreedingar sinna mikilveegu hlutverki hvad petta
vardar og innan veggja heilbrigdisstofnana bera peir abyrgd 4
a0 skjolstedingar fai lyfin sin & réttum tima (Jonina H.
Haflidadottir o.fl., 2015). Petta hlutverk ferist { moérgum til-
fellum yfir 4 umoénnunaradila 4 eigin heimili.

Einstaklingar med PV glima vid ymiss konar askoranir sem
tengist félagslifi, atvinnupatttoku og dhugamdélum. Atvinna
folks er stor partur af lifi hvers og eins og oft og tidum skynjar
folk sig sem hluta af samfélaginu i gegnum vinnu sina. bvi
midur verda pé sumir fyrir pvi ad purfa ad heetta i vinnu langt
fyrir aldur fram vegna PV. Pad ad purfa ad heetta i vinnu sinni
getur verid mikill missir fyrir einstaklinginn dsamt pvi ad valda
fjarhagsahyggjum. Hefur pad pvi einnig ahrif 4 fj6lskyldu ein-
staklingsins par sem tekjur heimilisins minnka oft (McLaugh-
lin o0.fl., 2010; Tan o.fl., 2012; Valcarenghi o.fl., 2018). Ljost er
ad sumir eru pvi i vidkvaemri st6du vegna takmarkadra fjar-
rdda, en peir sem hafa meira 4 milli handanna eiga i mérgum
tilvikum audveldara med ad verda sér uti um pa adstod sem
peir purfa 4 ad halda.

Mikilveegt er ad hjalpa sjuklingum og adstandendum peirra
ad halda sjélfsteedi og frelsi. I pvi samhengi ber einnig ad

greina hindranir i daglegu lifi og peetti sem draga ur sam-
skiptum vid annad folk sem geta valdid vanlidan og kvida
(Valcarenghi o.fl., 2018). Lita ma 4 petta sem vitahring sem
audveldlega getur myndast ef ekki er gripid inn i. Til deemis
getur hreedsla vi0 ad detta hindrad félagslega patttoku einstak-
lingsins. Skortur 4 pvi ad taka patt { mikilvegum félagslegum
atburdum getur svo leitt til andlegrar vanlidanar sem leidir til
minni likamlegrar virkni o.s.frv. Pvi er mikilveegt ad rjafa
pennan vitahring.

Adstandendum fannst oft erfitt ad finna tima fyrir sjalfa sig
og toldu sig kntna til ad vera stodugt til stadar til ad tryggja
oryggi hins veika. Atakanlegt var ad sj4 hversu margir adstand-
endur fundu fyrir samviskubiti ef peir purftu ad yfirgefa pann
veika { stutta stund. A sama tima fannst einstaklingum med
PV mjog oft erfitt ad vera einir heima. Peir voru hraeddir vid
a0 detta og fannst peir gjarnan vera ,fastir“ heima (Haber-
mann og Shin, 2017; McLaughlin o.l.,, 2010; Tan o.fl., 2012).
Skortur & frelsi vegna umoénnunarinnar kom einnig fram {
nidurstodum nylegrar safngreiningar eigindlegra rannsdkna
um ahrif PV 4 maka sjuklinganna (Theed o.fl., 2017). Pegar
sjutkdémurinn agerist purfa badi einstaklingar med PV og
adstandendur peirra ad adlagast breyttum adsteedum vegna
vaxandi hamlana og alags. Pad getur verid erfidur lerdémur.

Skortur 4 félagslegum studningi, vanlidan og vandamal {
samskiptum komu skyrt fram. Einstaklingar med PV purfa
heildreent mat med reglulegu millibili bar sem horft er til allra
patta sem hafa ahrif 4 lif peirra. Hefdbundnir matslistar &
lifsgeedum i PV innihalda ekki ymis mikilveeg atridi daglegs
lifs. Sem deemi pd vantar morg pessara atrida 4 PDQ-39 listann
(Parkinson Disease Questionnaire-39). Engu ad sidur inni-
heldur sa listi vidtaekar og mikilveegar spurningar vardandi
hreyfingu, f6ll, daglegar athafnir, tilfinningar, stimplun, félags-
legan studning, vitraena skerdingu, samskipti og likamlega
vanlidan (Morley o.fl., 2015). Haegt er ad nota nidurstodur
pessarar samantektar til pess ad semja itarlegri spurningalista
sem ner betur ad fanga reynslu einstaklinga med PV og ad-
standenda peirra.

Engar islenskar rannséknir fundust um petta efni og pvi
parf ad fara geetilega { ad yfirfeera nidurstodurnar 4 islenskt
samfélag. Vel ma vera ad reynsla einstaklinga med PV hér-
lendis sé ad einhverju leyti frabrugdin pvi sem komid hefur
fram i erlendum rannséknum. Ma m.a. nefna ad margir sjuk-
lingar hérlendis bua 4 landsbyggdinni og hafa ekki greidan
adgang ad sérheefdri heilbrigdispjonustu.

Lokaoro

Parkinsonsveiki er mun meira en meinafredilegt vandamal;
einkenni sjukdémsins hafa vidteek ahrif a 61l svid lifsins. Til
ad veita g6da hjukrun skiptir mali ad hjukrunarfredingar geti
sett sig 1 spor einstaklinga med PV og adstandenda peirra. Slikt
krefst yfirgripsmikillar pekkingar hjukrunarfreedinga svo ad
peir geti veitt studning sem hentar hverjum og einum einstak-

lingi og fjolskyldu.
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