Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes
A napi gydgyszerszedés részleteinek feltiintetése mellett, hasznos lehet egy az Ont
segitd munkacsoport tagjainak elérhet&ségét is tartalmazé kartya.
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Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes

A Parkinson-kirril 26§ masodik {'@Zk(rzmﬁf Fizetben arril lesz 5zs, Aw a
Parkinsim-kir kezlése wgazan egy oyan mankacsporthan eredményes,
ﬂle]hﬂ Onnek. &5 csaladjanak /Lifzp(mfc zerepe van. A Parkinson-kirral
e gyietEles mindennapialhaz is privalunk hasznas tandesikat adni.

Elsé alkalommal talan nyomaszté érzés lehet, amikor kozlik Onnel, hogy Parkinson-
korban szenved. Sokféle, egymasnak ellentmondé érzelem munkalhat Onben:
hitetlenség, félelem, elutasitas, szorongas és szomorusag. Ugyanakkor meg is kony-
nyebbiilhet, mert végre megtaldltak panaszainak, tiineteinek okat. Felmeriilhet a
gondolataiban, hogy fizikailag, érzelmileg vagy gazdasagilag masoktdl fog fliggeni.
Természetesen aggddhat amiatt is, hogy szerettei, munkaadoi és munkatarsai hogyan
reagalnak majd az On betegségére, valamint amiatt is, hogy hogyan reagalnak majd
az idegen emberek.

A Parkinson-kér nagyon egyedi allapot és eltéréen érinti az egyes embereket. On
nem ugyanazokat a tiineteket és problémadkat tapasztalja majd, amelyeket esetleg
mas Parkinson-kéros betegnél latott. Tanulja meg felismerni a sajat tiineteit, és
megfigyeléseit ossza meg orvosaval.

A legjobb megoldasnak az tlinik, ha megprobdl minél tébbet megtudni errdl a beteg-
ségrél. Hasznos ismereteket szerezhet a szakemberektél, konyvekbél, az internet-
rél, (beleértve a kiilonbozé, Parkinson-korral foglalkozé szervezetek internetes
oldalait). Kiiléndsen hasznos lehet, ha olyan emberekkel all kapcsolatban, akik tud-
jak, hogy mi zajlik Onben. Miért ne kérdezné meg orvosit, a névért illetve a
szocidlis munkast a kdrnyéken talalhaté Parkinson Betegklubbokrél?
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A Parkinson-kéros betegek, csaladjaik és az egészségligyi szakdolgozék
egyiittmUkddve felhivhatjak a tarsadalom figyelmét erre a betegségre.

Az Eurépai Parkinson Szovetség (EDPA: European Parkinson’s Disease
Association) az Egészségligyi Vilagszervezettel egyiittmiikodve (WHO: World
Health Organisation) létrehozta a Parkinson-kérban szenvedd betegek alapszabaly-
zatat. Ez a szabdlyzat kimondja, hogy a Parkinson-kéros betegeknek:

Joga van a Parkinson-kor kezelésében jartas orvoshoz ellatasért fordulni

Joga van a pontos diagnézishoz és felvilagitashoz. igy biztosithaté a megfeleld
életmod™, életvitel

Joga van hozzijutni tdmogatd szolgéltatdsokhoz
Joga van a folyamatos elltdshoz

Joga van szerephez jutni a betegség ellatasaban

*Global Parkinson’s Disease Survey; 2000 - 2000-ben végzett dtfogé felmérés a Parkinson-korrdl
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Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes

® Fontos, hogy 6nmagat és csalddjat (és gondozdjat) kulcsfontossagu szereplének
tekintse a munkacsoport miikddésében.

® Azt javasoljuk, hogy vizitek elétt készitsen jegyzeteket az Ont foglalkoztaté
kérdésekrdl és gondolatokrdl, az elhangzott tanacsokat pedig irja le.

® Proébaljon j6 kapcsolatot kialakitani a szakemberekkel. Kérjen és igyekezzen
megkapni minden segitséget ahhoz, hogy éllapotidt megfeleléen ellassak.

Mennyi id6 mulva varhaté javulas a gyégyszertdl?

Milyen lehetséges mellékhatdsai vannak a gydgyszernek?

A tapldlkozas illetve az étkezések ideje befolyasolja-e a szedett gydgyszer
hatasossagat?

El6nyos lenne-e, ha felkeresne egy a Parkinson-kor kezelésében

jartas szakorvost?

Milyen mas kezelésekre van lehet&ség?
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— nagyon fontos, hogy 6nmagara és csalddjara ugy gondoljon, mint
a munkacsoport tagjaira

— altaldban Ot keresi fel legel6szor

— altaldban ideggyogydsz szakorvos, mas széval neurolégus, aki
kiilondsen jol ismeri a Parkinson-kort

— mivel a Parkinson-kér egyik tlinete a mozgaszavar, ezért, a torna-
gyakorlatoknak fontos szerepe lehet abban, hogy a Parkinson-kérban szenvedd bete-
gek megdrizzék egészséges életmddjukat. A gydgytornaszok segithetnek a mozgassal,
az egyensullyal és a testtartassal kapcsolatos probléméak megoldasaban. Tanacsot
adhatnak a rendszeresen végezhet6 gyakorlatokrol és segithetnek a tiinetek legy6zé-
sében, illetve abban, hogy a tiinetek minél kevésbé befolyasoljak az On mindennapi
életét.

— a Parkinson-kér késdi stadiumaban a beszéd is megvaltozhat. A
beszéd terapeuta segithet a beszéd mindségének javitasaban.

— A diétds tandcsado segithet az egészséges étrend kialakitdsaban
és testsuly megdrzésében. Amennyiben a testsulycsokkenéssel (vagy tulzott test-
sulygyarapodassal) kapcsolatban van problémaja, vagy székszorulas alakul ki,
orvosa dietetikushoz iranyithatja Ont. A diétas tanacsok a kezelése szempontja-
bdl is elényosek lehetnek, mivel a taplalkozds (még az is, hogy mikor egyen)
befolyasolja a Parkinson-kér kezelésére adott gyogyszerek hatasat.

— a pszicholégus tandcsokat adhat akkor, amikor On ugy érzi,
hogy érzelmileg nehezen dolgozza fel a betegségét és tamogatasra vagy segitségre
van sziiksége példaul az emlékezetzavarral kapcsolatban.

— a lelki problémak szakértdje. Segithet az esetleg kialakuld
depresszid, szorongas, gondolkodaszavar, az érzékelés zavarainak ellatdsaban,
akkor amikor speciilis kezelésre van sziikség.
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Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes

— néhany orszdgban szocidlis munkasok is segithetik a
betegek nem-orvosi ellatdsat. Ez magaban foglalja a Parkinson kérral kapcsolatos
altalanos segitségnyujtast, anyagi természet(i kérdésekre vonatkozé tandcsok
adésat. A szocialis munkas hozzéjuttathatja Ont a tarsadalmi juttatasokhoz és
megfelel6 anyagi segitséget nyujtd programokat is talalhat Onnek.

— jelentSs segitséget, tamogatast és sok
informaciot nydjthatnak. A Betegklubbokban 6n taldlkozhat Parkinson-kérban
szenvedd emberekkel és csalddjaikkal.
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Fontos, hogy rendszeresen keresse fel orvosat. A taldlkozasok kapcsan orvosanak
elmondhatja, hogyan érzi magit, hogyan viltozik az allapota, milyen kezelést kap,
és valaszokat kaphat az Ont foglalkoztatd kérdésekre is.

Idébe telhet, amig megtaldljzk az Onnek leginkabb megfeleld kezelést. Probaljon
meg tlirelmes lenni és szamoljon be orvosanak az eredményekrdl. Ha nem ért
valamit, kérdezze meg orvosit.

Bizonyos orvosi kifejezések elsajatitdsa is segithet a betegségével kapcsolatos
teend6k megbeszélésében. llyen kifejezések példaul a ,,diszkinézia”, az ,,on” és
az ,,off” jelenség. A 4. fiizetben taldl egy részletes listat ezekrdl a
kifejezésekrél, és jelentésiikrol.

Haziorvosat kérje meg, hogy kiildje el Ont szakorvoshoz, mert a neurolégusok a
Parkinson-kor kezelésének specialistai.

Fontos, hogy egészséges és aktiv maradjon, igy segitheti leginkdbb szervezetét

a betegséggel valo kiizdelemben. Igyekezzen helyesen taplilkozni és mozogjon
rendszeresen, még akkor is, ha ez csak egy rovid sétat jelent naponta. Ne adja fel
azokat a tevékenységeket, amelyek 6rémet okoznak Onnek, és &rizze meg
kapcsolatait csalddjaval és barataival.

A kiegészité kezelések, példaul a gydgytorna, a jéga és az Alexander moédszer
szintén fontos szerepet jatszhat az dllapot megérzésében — ezeket a kezeléseket
részletesebben targyaljuk a 3. flizetben.
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Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes

Ne bizonytalanodjon el, és ne legyen rosszkedvi attél, hogy a Parkinson-kér
lelassitja Ont, és sokszor a mindennapi tevékenységek is nehézséget okoznak.
Bizonyos dolgok nehezebbé vélhatnak, de prébalja megtaldlni a legjobb maodjat az
akadalyok lekiizdésének.

A pozitiv életszemlélet és a mindennapi tevékenységek fenntartasa kimutathatéan
fontos a Parkinson-kér hosszu tava ellatasaban.

— az oltozkddés nagy nehézséget jelenthet a Parkinson-kérban
szenvedb6knek. A finom mozgasok szabalyozisianak elvesztése problémat okoz
a gombok begombolasaban és a zipzar felhtizdsaban.

Mindig hagyjon elegendd id6t magdnak az 6ltozkodésre, ne siessen. Lehet, hogy
konnyebben begombolkozik, gy ha egy széken iil, és karjai nyugalomban vannak.

Lehetdleg valasszon olyan ruhdkat, amelyeket kénnyen fel tud venni, példaul egy
egyszer(i ruhdt, gumis derekd nadragot, és f(iz6s cipd helyett inkabb tépdzaras cipét.

— Ha a lelilés és az ismételt feldllas nehézséget jelent, akkor
ilyenkor vélasszon magas, egyenes hatu karfas széket. Keriilje a mély, puha
karosszékeket és kanapékat.

Felemelkedés utdn néhany pillanatig maradjon allva azért, hogy visszanyerje
egyensulyat.

Ha megmerevedett egy helyzetben, prébiljon finoman egyik oldalrél a mésikra
fordulni vagy azt a mozdulatot utanozni, ahogyan atlép egy foldon fekvé targyat.

A megbotlasok és elesések kivédésére biztositsa, hogy a lakdsban szabadon
maradjanak a haladasi dtvonalak, és azt, hogy konnyen korbe tudja sétélni
a batorokat.
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— sok Parkinson-kéros betegnél a betlik nagysiga egyre kisebbé és kisebbé
valhat — ezt mikrografianak nevezik.

Mikrografia esetén kdnnyebb lehet villanyirogéppel vagy szamitogéppel irni.

— a betegek egy részénél a beszéddel kapcsolatban is nehézségek
alakulhatnak ki, hangjuk elhalkul, beszédiik reszketévé, 6sszemosddotta valik.

Amennyiben a beszédével kapcsolatban nehézségeket tapasztal, igyekezzen

a szemébe nézni annak, akivel beszél, és amennyiben sziikséges prébaljon
hangosabban beszélni. Segithet, ha hangosan felolvas, vagy elmond szovegeket
gyakorlas végett.

Amennyiben a beszédével kapcsolatos problémat tapasztal, kérje meg orvosat,
hogy iranyitsa Ont beszéd terapeutdhoz (logopédus).

Gondos tervezéssel az utazds konnyebbé tehetd és élvezhetdvé valik.

Nem tandcsos elmennie otthonrdl anélkiil, hogy legaldbb egy napi gyodgyszert ne
vinne magaval. Segithet néhany tartalék tabletta a kocsi keszty(itartojaban, vagy a
taskaban. Vigyen magaval valami ételt és italt is, a gyogyszer beszedéséhez.
Mindez segit abban, hogy rugalmasan megvaltoztathassa terveit.

Amikor hosszabb utra indul, hasznos lehet, ha az indulds el6tti és a visszaérkezést
kovetd napot pihenéssel tolti. Az utazés eldtti és a visszaérkezést kovetd napo-
kon fogyasszon sok folyadékot. igy az utazas napjan kevesebbet kell innia, és
ritkdbban kell a mellékhelyiséget haszndlnia.

Ha id6zdnavaltas is van azon a helyen, ahova On utazik, akkor se felejtse el
megfeleld id6kozonként szedni a felirt gydgyszereket.

Kilféldi utazaskor indulds elStt ellendrizze az utasbiztositast, hogy fedezi-e az
esetlegesen felmeriilé orvosi koltségeket.
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Egyiittmiikodve

A Parkinson-kor kezelése csapatmunkaban eredményes

Hasznidlja ki a korai helyfoglalas elényeit!

Idében foglaljon és kérjen a mosdohoz kozeli, kozlekedd folyosd melletti
iléhelyet, amennyiben a mozgas nehezére esik.

Ne restelljen tolészéket vagy elektromos kiskocsit kérni a repiilére valé fel-
illetve leszallashoz. Ez csokkenti a repiilduttal kapcsolatban kialakulé faradtsagot.

Az utazds teljes id6tartamdra sziikséges gydgyszereit tegye inkdbb a kézipoggya-

szaba, mert ha a repiilégépre feladott csomagja elveszik, vagy késik a jarat,
akkor gydgyszer nélkiil maradhat.

PARKINSON-KOR BETEGTAJEKOZTATO FUZETEK
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A Parkinson-kor diagnézisa nem feltétleniil jelenti azt, hogy abba kell hagynia
a munkat. Valéjaban sok munkavallalé korban 1évé Parkinson-kéros beteg
folytatja a munkat f6- vagy részallasban.

Ugyanakkor gondolja azt at, hogy a jelenlegi munkahelye megfelel-e Onnek. Néha
érdemes megfontolni az otthonrdl végezheté munka lehetéségét, a részallasu
munkavallalast, illetve a munkahelyvaltast.

Megbeszélheti mindezt a munkahelyi vezet&jével is, igy egyiitt valdsithatjak meg
azokat a valtozasokat, amelyek segitségével munkahelye kényelmesebbé és
biztonsagosabba valik az On szdmara.

Ha tart a munkaadé reakciojatol, akkor kérjen el6re jogi tandcsadast is, hogy
biztosan tisztdban legyen az Ont megillet6 jogokkal.

Egyszer( valtoztatdsok is lehetnek eredményesek; prébaljon olyan munkarendet
kialakitani, amely biztositja, hogy a leginkabb aktiv idészakokban, energiaval telten
végezhesse a legnagyobb igénybevételt jelentd munkakat. Legyen elegendé ideje
minden feladatra, és prébilja elkeriilni a feladatok feltorl6dasat. Segithet az is, ha
a munkafeladatokat varidlja, igy elkeriilve az ismétlédéseket és a kifaradast.

Iktasson be rendszeres sziineteket a nap folyaman; amennyiben szamitogéppel
dolgozik, ne ljon megszakitas nélkiil hosszu ideig a képernyd elétt.

Ulé munka soran igyekezzen gyakran testhelyzetet véltoztatni, azért hogy
csokkentse a merevség és az izomgorcsok kialakulasat.
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Gondosan jegyezze fel gyogyszereit az alabbi minta alapjan:

AZ ON ALTAL GYOGYSZER-  SZEDES| ELOIRAS (BELEERTVE AZT IS, HOGY MIKOR ~ GYOGYSZER SZEMELYES MEGJEGYZESEK

B SZEDES B LEALLITASA ES A
SZEDETT GYOGYSZER [iro e KELL BEVENNI A GYOGYSZERT) e A

A feljegyzés segiti a napi pontos gydgyszerszedést. Amennyiben hasznosnak gondolja, kérjen gyogyszerészétél napi beosztasu
gyogyszerdobozt.





