


Egyiitt elni a Parkinson-Rorral
Segitség a gondozoknak

A Parkinsn kil Zdl infermacu@ sorzat €. ficecében ardl lez s2s, hgy
a beeeq esaladeag)al, qundidl mennyire fontws zerepet jatszanak a betegsty
bezelzszben. Szamas jyﬂbrhfc tanacesal /mfﬁ@@ seqitens ezen Telelissgy-
teljes munka kinnyesbeetelee. Twabtl wnfirmaciikére ik ovasa ¢l
srzat b fizete us.

® A Parkinson-koér nemcsak a beteget magat, hanem a csaladtagokat, baratokat is
érinti.

® Az élet nem dllhat meg a betegség diagnosztizalasakor, alkalmazkodni kell a valto-
zasokhoz.

® A gondozd az a személy (hazastars, élettars, barat, rokon, felnétt gyerek), aki
egyiitt él, vagy rendszeresen apolja, segiti a beteget, de ezt nem fizetett
munkaként végzi.

® Egy beteg dpolasa fizikailag és lelkileg is nagyon kimerité lehet. Ne legyen lelki-
furdalasa, mert esetleg On nem képes ellitni ezt a feladatot, érdemes szakképzett
segitséget igénybe venni, amennyiben erre médja van.

® Gondozoénak lenni, mindig vegyes érzelmekkel jar. Az On maganéletének hattér-
be szoruldsa, a frusztracié és a tehetetlenség érzése keveredhet a szeretettel és a
segités szandékaval.

® A gondozo és a beteg kapcsolatatdl fligg az, hogy a gondozé hogyan tudja megér-
teni, lelkileg és fizikdlisan segiteni a beteget.
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A gondozok 70%-a né.*

A gondozék 60%-a 65 év feletti és 25%-a 75 év feletti.t
A gondozoék 73%-a hézastars vagy élettars.*

Az esetek 78%-4ban a gondoz6 a beteggel él egyiitt.t

A gondozas sok mindent magaban foglal. Az esetek negyedében az apoldk tobb,
mint 6t kilonféle teriileten segitik a hozzatartozoéjukat, pl. 6ltozkodés, személyes
higénia, étkezés, vagy az 4dgyban valé megfordulds.*

A Parkinson Tdrsasdg tagjai dltal készitett felmérés adatai alapjan.
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Egyiitt elni a Parkinson-korral
Segitség a gondozoknak

Amennyiben lehetséges, meg kell dllapodni a gondozé szerepérdl. Ebben a
dontést a betegnek kell meghoznia. A gondozénak ott kell lennie, ahol a betegnek
lelki vagy fizikai segitségre van sziiksége.

Fel kell késziilni arra, hogy a beteg allapotanak valtozdsaval a gondozé feladatkore
is megvaltozik.

A Parkinson-kor kezelésében a beteg, a csalad és az egészségiigyi szakemberek
egylittm(ikodése alapvet6 fontossagl. Onnek, mint gondozénak &szintén és
bizalmasan kell beszélnie mind az egészségligyi szakemberekkel, mind a beteggel.

Probalja meg a megfelelé hangnemet megtaldlni a beteggel.

Minél tobbet tud a betegségrdl, annal konnyebb a mindennapi problémakat
megoldani.

A Parkinson-kor megértéséhez segitséget nyujthatnak ezen tdjékoztatd sorozat
korabbi kotetei.

Tovabbi hasznos informacid, Ujsagok, konyvek, cikkek, honlapok és betegszer-
vezetek felsoroldsat taldlja majd a fiizet végén.

Probadljon meg Parkinson-kérra specializalédott szakorvost keresni a beteg
szamara.
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Nagyon fontos, hogy a Parkinson-kéros betegek rendszeresen jelentkezzenek a
kezelSorvosukndl ellenérzésre. Amikor csak lehetséges a gondozé is tartson
vellik és beszéljék meg a tiineteket, észrevételeket, aggodalmakat.

Az orvosok a névérek, a gydgytornaszok, a szocidlis munkasok, diétas névérek
mellett szamos mas szakember segitheti az On munkajat.

A gyogyszeres kezelés alapvetd jelentSségli a terdpiaban. Fontos tudnunk azt,
hogy mit varhatunk a gydgyszerektdl.

Mindig bizonyosodjunk meg afeldl, hogy a beteg a felirt gydgyszereit pontosan
szedi. Készitsiink egy pontos listit a gydgyszerelésrdl (a sorozat 2. fiizete ebben
segitséget nyujthat).

Ne valtoztassunk a gydgyszerelésen anélkiil, hogy ezt nem beszéltiik volna meg a
kezeldorvossal. Mivel a betegek gyogyszerelése egyéni, ezért a kezeléorvos bizo-
nyos hatdrokon beliil rabizhatja a bevételi idépontot, ill. az adagok valtoztatdsat a
betegre, vagy gondozéjira. Amennyiben ezzel kapcsolatban kérdése van, vagy
bizonytalan kérdezze meg a kezelSorvost.

Segithet, ha a beteg leirja a gyogyszereit, azok hatdsossagat, ill. mellékhatasait.
Ehhez adjunk meg minden segitséget, és egészitsiik ki a mi észrevételeinkkel,
mivel elé6fordulhatnak olyan jelenségek, amelyeket a beteg nem vesz észre magan.

Tanulja meg felismerni a tiinetek valtozasait, amelyek, pl. a gydgyszer-hatastartam
rovidiilést jelezhetnek.

A gydgyszer-hatdstartam rovidiilés soran meghosszabbodnak azok az id&szakok,

amikor a gydgyszer mar nem hat megfeleléen és a tiinetek (kéz, lab, arcremegés;
izommerevség; mozgaslelassulas) felerésodnek. Ezen jelenség kezelését a sorozat
4. flizete tartalmazza.

6. BETEGTAJEKOZTATO FUZET: EGYUTT ELNI A PARKINSON KORRAL



Egyiitt elni a Parkinson-Rorral
Segitség a gondozoknak

Ovakodjon a tllzott elvarasoktol! Tisztaban kell lennie azzal, hogy a beteg mit
tud, és mit nem tud megtenni.

Tervezze meg hétkdznapjait, vegye figyelembe, hogy a szokasos feladatok
hosszabb idét vesznek igénybe, mint korabban.

A betegeknek vannak j6 és rossz napjaik. A rossz napokon prébaljon még jobban
figyelni a betegre, legyen tiirelmes és megérté. Biztositson elegendd idét
feladatuk elvégzéséhez.

Parkinson-kérban a tiineteket altaldban a stressz, az idegeskedés és a fesziiltség
rontja. Maradjon nyugodt, ne siirgesse Sket.

A rendszeres testmozgas javithatja a gyogyszerek hatdsossagat, javitja a beteg
hangulatat és a kdzérzetét. A gyogytornasz segit a megfelelé gyakorlatok
elsajatitasaban.

Biztassa a beteget olyan rendszeres aktivitdsok végzése, amelyben kedvét leli, pl.
sétalds, kertészkedés, Uszas. Ezek élvezetesebbek, ha kdzdsen csindljak.

Hagyja, hogy a gyakorlatokat a beteg maga litemében végezze, batoritsa,
kiilénosen, ha nehézségei vannak. Ne kényszeritsen a betegre nagyon szigoru
napirendet. Ellenkezdleg, segitse 6t, hogy akkor tornazhasson, amikor a legmeg-
felelébb neki (pl. a gydgyszerei a legjobban hatnak és igy a mozgas konnyebb).
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® A megfelel6 gyogytorna (Alexander technika, a joga, vagy a Tai Chi) kivalé lehe-
tOség a beteg mozgasanak javitdsara. A technikdkat a sorozat 3. flizete ismerteti.
Amennyiben lehet&sége van, vegyen részt a betegek szdmara szervezett specialis
gyogytornakon is.

® A betegség el6rehaladasaval, egyre bonyolultabba valhat az érzelmek kezelése.

® Beszéljék meg a problémadkat, és ne féljen kifejezni érzelmeit. Legyen Sszinte
magaval és a beteggel, a j6 kommunikacié egy egészséges, 6szinte kapcsolat
alapja.

® A blintudat normalis és gyakori érzelem a gondozéknal. Az dpolds nehéz, kime-
rité tevékenység. Ha biintudata van, vizsgilja meg, hogy valéban sziikséges-e vagy
lehetséges-e tobbet tennie. Fogadja el sajat korlatait!

® Amennyiben Ugy érzi, hogy a hullamok atcsapnak a feje folott forduljon segitsé-
gért szakemberekhez, akik segithetnek a problémdak megoldasaban.
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Egyiitt elni a Parkinson-korral
Segitség a gondozoknak

Sziikségessé valhatnak bizonyos étalakitdsok (pl. korlatok, rampak felszerelése), ha
a beteg a sajat lakdsdban marad.

Probadljon meg szabad Utvonalakat biztositani a lakdsban, hogy a beteg ne bukjon
fel és ne essen el.

A gyogytornasz, a rehabiliticios szakember tovabbi segitséget nyujthat otthonuk
biztonsdgosabba tételében.

Eléfordulhat, hogy On nem a beteggel egy telepiilésen lakik, de igy is kénytelen a
gondozé szerepét betdlteni.

Ebben a helyzetben is alapvetd, hogy rendszeres kapcsolatban maradjon a
beteggel. Jel6ljenek ki bizonyos napokat illetve, 6rékat amikor On telefonalni fog.

A tavolrdl torténd gondozasra csak a betegség korai szakaszdban van lehet&ség,
amikor még a beteg onellato. llyenkor legtobbszor megértésre és lelki
tdmogatasra van sziikség.

Tervezzen elbre, prébéljon meg felkésziilni a jovében varhatd problémaékra,
amelyek esetleg az On életvitelét is befolyasoljak majd.

Allitson 6ssze listat feladatairdl, kotelességeirdl és a lehetSségeikrél. Pl. Ki vallalja
a gondozas nagyobb részét? Hogyan lehetne atalakitani a beteg lakasat? Ha
segitséget kell igénybe venni, azt ki fogja fizetni?

Gydijtse 6ssze a fonosabb adatokat, pl. kezeléorvos neve, cime, telefonszama, a
gyogyszerek nevei, adagjai, orvosi papirok, a hozzitartozék telefonszamai.
Tovabbi informaciokat a 2. fiizetben talal.
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Az odaadd gondoskodasban ne feledkezzen meg sajat magardl sem. A betegapolas
mind fizikélisan, mind érzelmileg kimerité lehet. A sajat igényeink hattérbe szoritasa
nem megoldas egy ilyen helyzetben. Biztositson maganak megfelelé pihen&idét,
hiszen nem tud megfeleléen gondoskodni valakirdl, ha kimerdilt és kedvetlen.

® Képtelenség mindent elvégezni, és ezt nem is szabad elvarnia magatél. Ismerje fel
korlatait és allitson fel fontossagi sorrendet. Biztositson megfelelé szabadidét
pihenésre, kikapcsolédasra.

® Ne féljen a csaladtagoktol és a baratoktol lelki tdmogatast, tarsasagot, vagy a
betegdpolasban segitséget kérni.

® Probalja meg nem feladni hobbijat, baratait, szokdsos programijait, hiszen tobb
energidja és lelkesedése lesz a gondozédshoz, ha az életében megmaradnak azok a
tevékenységek, amelyeket szeret.
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Egyiitt elni a Parkinson-korral
Segitség a gondozoknak

Fontos, hogy lgyeljen sajat egészségére is. Nem meritse ki magat, mérsékelt
fizikai mozgas, vagy egy kis séta segithet a felfrissiilésben. Tornazzon, legalabb
egyszer egy héten menjen el valahovd, intézze sajat lgyeit.

Elvezetes lehet, ha bizonyos gyakorlatokat a beteggel egyiitt végeznek.
Aludjon eleget, mert a kialvatlansag kimeriti, €s nem fog tudni megbirkdzni

feladataival.

A gondozonal is kialakulhat hangulatzavar, szomoruség, felléphetnek félelmek és
reményvesztettség. A hangulatzavar egyéb jelei kozé tartozik az érdeklédés
hidnya, alvaszavar, kimeriiltség, gondolkodaszavar, étvagytalansag, és testsuly-
valtozas.

Keressen fel szakembert, ha Ugy érzi, hogy nem képes megbirkdzni a helyzettel.
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Ha Ggy érzi, hogy szabadsagra van sziiksége, menjen el pihenni. Megérdemli, hogy
idénként egy kicsit kilépjen a gondozdi szerepébdl!

Ha a kornyezete felajanlja a segitségét, fogadja azt el és adjon nekik Otleteket,
hogy miben segithetnek (pl. takaritas, tgyintézés, f6zés).

Amennyiben van ra lehetdsége, vegye igénybe az dpolasi szolgilatokat. Tobbféle
szolgaltatds |étezik a nappali szanatériumtdl kezdve az otthonapolasig. Kérdezze
meg kezelSorvosit a lakdhelyén levd lehetdségekrol.

Erdeklédjon afelél, van-e az 6n lakohelyén valamilyen éntevékeny csoport, amely
miikodésében a beteg részt vehet, és igy esetleg on is lélegzethez juthat.
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Egyiitt elni a Parkinson-Rorral
Segitség a gondozoknak

Szamos informacié, szolgaltatas és program all a gondozdk rendelkezésére. Nézzen
koril a kényvesboltokban és az interneten hasznos tandcsokért.

Erdeklédjon kérhdzakban, egyetemeken, civil szervezeteknél, hogy nekik vannak e
szervezett programjaik az On szdmdra. Kérdezze meg a kezel6orvost a lehetéségek-
rél, beszéljen a problémairol. He habozzon rakérdezni, ha valamit nem ért.

Hasznos lehet, ha taldlkozik hasonlé gondokkal kiizkodé emberekkel, mert kicserél-
hetik tapasztalataikat, megbeszélhetik érzelmeiket, gondolataikat.

Az alabbi lista azon tarsasdgok neveit tartalmazza, akik tanacsokat nyujtanak és
segitséget adnak a Parkinson-kéros betegek gondozéinak. (angol nyelven)

® Eurodpai Parkinson Tarsasagok szovetsége www.epda.eu.com

® Nemzeti Parkinson Alapitvany (NPF) www.parkinson.org

® Vilag Parkinson szovetsége www.wpda.org

PARKINSON-KOR BETEGTAJEKOZTATO FUZETEK
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® Austria: Parkinson Selbsthilfe Osterreich — Dachverband
www.parkinson-sh.at, for more information contact: sekretariat@parkinson-sh.at

® Holland: Parkinson Patienten Vereniging
Postbus 46, 3980 CA Bunnik, Netherlands
Tel: +31 30 656 1369, Fax: +31 30 657 1306
www.parkinson-verenigung.nl

® Ukraine: HESED
For more information contact: officc@hesed.kiev.ua

Azokban az orszdgokban, ahol nincs kiilon gondozéi szervezet, a helyi Parkinson
Tarsasagok tudnak segitséget nyujtani:

® Magyar Tudomanyos Parkinson Tarsasag
www.parkinson-tarsasag.hu

A kovetkezd honlapokon oktatési segédanyagokat taldlnak gondozék szdmdra:

www.parkinson.lap.hu (magyarul)

Parkinsonpoly www.parkinsonpoly.com

Angol Parkinson Tarsasag www.parkinsons.org.uk

Nemzeti Parkinson Alapitvany www.parkinson.org

Nemzeti Csaladi Gondoz6 Szovetsége www.nfcacares.org

Nemzeti Gondozo6i Szovetség www.caregiving.org

Gondozok www.care-givers.com

Hozzatartozoi Szovetség www.wellspouse.org

CARE www.geocities.com/pdcaregiver

Nemzeti Parkinson Alapitvany: Gondozéi foruma
www.parkinsonscare.com
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Egyiitt elni a Parkinson-Rorral
Segitség a gondozoknak

® Gondozoi tulélésért www.caregiver9| l.com

® Parkinson-kor: apolas és gondoskodas www.parkinson.org/care4.htm

® Parkinson-koros betegek otthoni apolasa
www.cnsonline.org/www/archive/parkins/park-02.html

® Gondozoi kézikdonyv www.acsu.buffalo.edu/~drstall/hndbk0.html

® Apolasi — Internet kalauz az apolashoz és a betegek jogaihoz.
www.caredirections.co.uk

Minden amit tudnia kell a nyelészavarrol www.dysphagianonline.com
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