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Kozérzeti térkép™
Parkinson-betegek korében a Kozérzeti térkép™ hasznalata lassan tiz éves multra tekinthet vissza hazankban is. Bar jol ismerjlik elényeit,
hasznalata mind a mai napig ,,alulmarad” a kivanthoz képest, igy nem tudja a lehetséges elénytket sem maximalisan kihasznalni.

Kdzérzet? Mitél figg? Sok tényezd hatdrozza meg, amelyben a csaladi és tarsadalmi helyzetnek, az anyagiaknak jelentds szerepe van az
egészség és egyéb tényezdk mellett. Mi az utdbbin, az ,,egészséglgyi kdzérzeten” tudunk javitani, tegytk tehat, hiszen betegeinknek is ez a fontos!

Tovabbra is kulcsfontossagu kérdésnek tartom, hogy minden beteg aktivan vegyen részt betegsége kezelésében! Kivald lehetéséget ad erre a
Kozérzeti térkép™ hasznalata. Egyszert, ismételhetd és 6sszehasonlithatd az évek folyaman, kivaldan alkalmas a betegség lefolyasanak a kdvetésére.

A Parkinson-kér a degenerativ idegrendszeri betegségek kdzott modell értéklivé valt a kutatasban, a klinikai tinetek értelmezésében,
altalaban a neurodegenerativ betegségek tdbb szempontjat a Parkinson-kéron keresztll értettik meg. Néhany lényeges tény: tisztan
meghatarozott patoldgiai hattér, neurotranszmitter (ingeriletatvivé anyag, dopamin) hiany, ami pétolhaté, valamint az elsé kérképek
egyike, amelyikben hatasos volt a mély agyi stimulacio.

Az elmult 50 évben elsésorban a motoros tlnetek felé fordult a figyelmlnk, bar James Parkinson mar 1817-ben leirta a betegségben
nem — motoros tlnetek jelenlétét is, pl: nyaldmlés, nyelészavar, székrekedés, alvaszavar, delirium, fajdalom. Ezeket, valamint a pszichiatriai
tlneteket, a vizelési problémakat stb. kisérd betegségeknek, nem a betegség Iényegi tineteinek tartottuk.

A nem-motoros tinetek ,felfedezése” idében a XXI. szdzadhoz €s Chaudhuri professzor tevékenységehez kéthetd. Ma mar kézismert,
hogy a nem-motoros tlinetek szerves részét és tlineteit képezik a Parkinson-kérnak, gyakran megelézik a motoros tlineteket (szag-
lascsbkkenés, székrekedés, depresszid és/vagy panikroham, alvaszavar nyugtalansaggal, rémalmokkal, gyakori felébredéssel), nem
utolsé sorban sokkal kedvezétlenebbek a beteg életminéségére, mint a motoros tlinetek nagy része.

A betegség korszerl felfogasa tehat a nem-motoros és motoros tlinetek egytittesét jelenti, innen a név: komplex Parkinson-koér.

Ismert, hogy a kiilénb6zé nem-motoros tlinetekért mas-mas neurotranszmitter (ingeriletatvivé anyag) hianya vagy muikoédészavara
teheté felel6ssé (pl. szerotonin, noradrenalin).

A betegség Uj altipusait hatarozzak meg a nem-motoros tiinetek és neurotranszmitter hiany alapjan.

Az U] altipusok meghatarozasa a genetikai kutatasok eredményeivel egytt a j6vében Parkinson-kérban is lehetévé tehetik a személyre
szabott kezelést.

A Kozérzeti térkép™ a komplex betegség tineteit értékeli, ezért nagy a jelentésége.
Tovabbra is ,,A beteg tdve a legfébb térvény!”
2019. nyaran

dr. Takats Annamaria
a Delta Magyar Parkinson Egyestulet elndke



Bevezetés

A Parkinson-kor progressziv, kronikus degenerativ idegrendszeri betegség. A fejlett orszagokban becslések szerint 100-bdl 1 embert
érint 60 éves kor folott. 50 éves kor alatt ennél ritkabban fordul eld.! Els6sorban ,,motoros tlineteknek” nevezett mozgasproblémak
jellemzik, amelyek kdzUl a remegés a legszembetlndbb. A nem-motoros tlinetek azonban az orvos-beteg talalkozasok 59%-a soran
elkerilik a neurolégusok figyelmét,? és maguk a betegek sem szamolnak be réluk az egészséglgyi szakembereknek,® ezért sem
a diagndzis, sem a kezelés nem teljes.

A Parkinson-kor kozérzeti térkép™ azért készilt, hogy segitségével a Parkinson-kéros beteg pontosabban jellemezhesse
a betegségét az 6t kezeld szakembereknek.

A Térkép hasznalataval On:

* Figyelemmel kisérheti a sajat allapotat

o Attekintheti a motoros és nem-motoros tiineteit

e Az On szamara fontos kérdésekre osszpontosithat, amikor felkeresi orvosat

1. de Lau LM, Breteler MM. Epidemiology of Parkinson’s disease. Lancet Neurol. 2006 Jun;5(6):525-35.
2. Shulman LM et al. Parkinsonism Relat Disord 2002;8(3):193-197
3. Clarke CE et al. Br J Clin Pract 1995;49(6):288-293



© Karikazza be azt a tiinetet, amely a leginkabb
aggasztja Ont

O A tablazat segitségével azonositsa tiineteit, és
hatarozza meg gyakorisagukat

A Parkinson-kor kdzérzeti térkép™ tobb lapot tartalmaz, irja fel a datumot a lap tetejére. Mindegyik, kozérzetét befolyasold kategoriaban
amelyeken On és/vagy partnere: (pl. az eltérd szinekkel szemléltetett ,Hangulat”,
.Fajdalom”, ,Mozgéas” stb. esetében) jeldlie meg
és karikazza be azt a tUnetet, amely a leginkabb
aggasztja Ont.

Mindegyik, kbzérzetét befolyasold kategdriaban
figyelemmel kisérheti tlinetei idébeli alakulasat; (pl. a klldnNbdzd szinekkel szemléltetett ,Hangulat”,
,Fajdalom”, ,Mozgas” stb. esetében) jeldlie meg
egyedul vagy partnerével egylitt azokat a tlineteket,
amelyeket az elmult hénap soran tapasztalt.

a kovetkezd orvosi vizsgalat el6tt dsszefoglalhatja,
hogyan alakult egészsége és kdzérzete az elmult egy
honapban.



© Jeldlie meg az On szamara leginkabb aggaszté
tiinet gyakorisagat

Mindegyik, kbzérzetét befolyasold kategoriaban
(pl. az eltérd szinekkel szemléltetett ,,Hangulat”,
.Fajdalom”, ,Mozgéas” stb. esetében) jeldlie meg
az On szaméra legaggasztobb tiinet gyakorisagat
oly médon, hogy bekarikazza a legmegfelelébbnek
itélt szamot a 0-4-es skélan, amelyen:

= Soha = Elvétve = Néha
= Gyakran = Mindig

O Kosse Ossze az On altal kivalasztott szamokat

Kosse dssze vonalakkal az On éltal kivalasztott
szamokat. Ezaltal egy alakzatot fog kapni, amely
azonnal szemlélteti kép formajaban az On aktudlis
kdzérzetét.

© Az On betegségének egyéb vonatkozasai

Jeldlie meg azokat a tlneteket, amelyek a leginkabb
aggasztjak Ont.

Sorolja fel azt a harom legfontosabb kérdést,
amelyeket a legkdzelebbi vizsgalaton szeretne
feltenni a kezelését végzd szakembereknek.

Az ebben az idészakban szedett gydgyszerek —
szovegkiemeldvel megjeldlheti azokat az Uj gydgy-
szereket, amelyeket az utolso orvosi vizsgalat 6ta

kezdett el szedni (beleértve a vény nélklul kaphatd

szereket, pl. az aszpirint, stb. is).

A Kkitoltott térképet magaval viheti a kovetkezd
vizsgalatra, hogy megmutathassa a kezelését
végz6 szakembereknek.
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Tovabbi térképek letdltéséhez keresse fel a www.parkinsons-voices.eu honlapot.

Parkinson-kor kozérzeti térkép™

Datum:

A Parkinson-kér kozérzeti térkép™ kitdltésekor kérjik, kdvesse az el6z6 oldalakon részletezett, 1-5. szamu lépéseket.

Nem volt ilyen panaszom

Nyugtalanul alszom

Este nehezen alszom el

Nehezen alszom at az éjszakat

Ha egyszer felébredtem, nehezen alszom el Ujra
Reggel faradt vagyok

Napkdzben kimerultnek érzem magam

Gyakran elbobiskolok, amikor nem kellene
Egyéb: ..o

Nem volt ilyen panaszom
Elvesztettem érdekiédésemet a kiilvilag irant

Mar nem okoznak 6rémet olyan dolgok,
amiknek korabban oriiltem

Boldogtalannak érzem magam

Aggoédom, ijedt vagyok vagy panik vesz erét
rajtam

Depresszios vagyok
EQyéb: i

Egyéb, nem-motoros tiinetek
Nem volt ilyen panaszom

Megszéduldk vagy bizonytalan vagyok, ha fekvé
helyzetbdl felallok

Elesem ajulas miatt

Megvaltozott a szaglasom/izérzésem
Megvaltozott a testsulyom (nem diétazas miatt)
Erésen izzadok

Latok/hallok olyasmit, ami nincs ott

EgQyéb: e

Figyelem/memoéria
Nem volt ilyen panaszom

Beszélgetés soran elvesztem a gondolat-
menetemet

Tevékenységeimre nem tudok koncentralni
Lassan beszélek
Feledékeny vagyok

Nehezen jutnak eszembe nevek, szamok,
események

EQyéb: ..o

O O0OOO OO m

B Holyagmiikédés és szexualitas

[C] Nem volt ilyen panaszom

|:| Surgetd vizelési ingerem van

[] Eijel felkelek vizelni

[[] Megvaltozott a szex iranti érdeklédésem

[[] Nehézségeim vannak a szexualis tevékenységben

[ Egyéb: e,

OoO0O00O0O000O om QJooooo Oooo o ooe gOooOooodd .

Emésztés és bélmiikédés

Nem volt ilyen panaszom

Nyelési nehézséget tapasztalok
Nyalcsepegést/nyalfolyast tapasztalok

Idénként hanyassal kiiszk6dom vagy hanyingerem van
Székrekedésem van

Hasmenésem van

Rossz a gyomrom

EQYéb: oo

Mozgas
Nem volt ilyen panaszom

Jaraskor ugy érzem, hogy letapad a labam /
nehezemre esik elindulni

Mozgasaimat merevnek érzem (rigor), kiiléndsen kora
reggel, felkelés utan

Napk&zben merev vagyok (rigor)
Remegek

Lassu a mozgasom, a nap egyes szakaszaiban cstkkent
a mozgaskészségem

Akaratomtdl fliggetlen tulmozgasokat észlelek (dyskinesisek)
Elvesztem az egyensulyomat

Elesem

Elére vagy oldalra dél6k

Nehezemre esik beszélni

EQYéb: .o

Fajdalom
Nem volt ilyen panaszom

Kora reggel fajdalmas izomgoércsok jelentkeznek a lab- és
kézujjaimban, bokamban, csuklomban, amitdl felébredek

Napkdzben fajnak és feszililnek a végtagjaim

Ejszaka fajnak és fesziilnek a végtagjaim
VillanasszerU fajdalmak sugaroznak le a végtagjaimba
Akarattol fliggetlen mozgasaim fajdalmasak

Erés fejfajasaim vannak

EQYeb: .o



Parkinson-kor kozérzeti térkép’,
amely segit betegségem jellemzésében

Amire a legnagyobb figyelmet Az alabbi gyogyszereket szedem

szeretném forditani
A Parkinson-korra szedett gyogyszerek

Figyelem/Meméria

Emésztés és bélmiikodés

Mozgas

Fajdalom

Hoélyagmiikédés és szexualitas

I I I B O

Egyéb, nem-motoros tiinetek

A harom legfontosabb kérdés, amelyet

- ) ) A Parkinson-koérral 6sszefiigg6é miitéti beavatkozasok
kezelborvosomnak fel szeretnék tenni

[] Mélyelektrédas agyi stimulacio

1 Mélyagyi laesiés eljaras (thalamotomia)

[ 1 Levodopa+carbidopa/Duodopa® intrajejunalis infuziéval

Egyéb gyogyszereim (példaul Aspirin®)

Volt idém mindent megkérdezni, amit akartam?

(] iIgen [] Nem
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Tovabbi térképek letdltéséhez keresse fel a www.parkinsons-voices.eu honlapot.
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Tovabbi térképek letdltéséhez keresse fel a www.parkinsons-voices.eu honlapot.
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Tovabbi térképek letdltéséhez keresse fel a www.parkinsons-voices.eu honlapot.

Parkinson-kor kozérzeti térkép™

Datum:

A Parkinson-kér kozérzeti térkép™ kitdltésekor kérjik, kdvesse az el6z6 oldalakon részletezett, 1-5. szamu lépéseket.
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Aggoédom, ijedt vagyok vagy panik vesz erét
rajtam

Depresszios vagyok
EQyéb: i

Egyéb, nem-motoros tiinetek
Nem volt ilyen panaszom

Megszéduldk vagy bizonytalan vagyok, ha fekvé
helyzetbdl felallok

Elesem ajulas miatt

Megvaltozott a szaglasom/izérzésem
Megvaltozott a testsulyom (nem diétazas miatt)
Erésen izzadok

Latok/hallok olyasmit, ami nincs ott

EgQyéb: e

Figyelem/memoéria
Nem volt ilyen panaszom

Beszélgetés soran elvesztem a gondolat-
menetemet

Tevékenységeimre nem tudok koncentralni
Lassan beszélek
Feledékeny vagyok

Nehezen jutnak eszembe nevek, szamok,
események

EQyéb: ..o
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B Holyagmiikédés és szexualitas

[C] Nem volt ilyen panaszom

|:| Surgetd vizelési ingerem van

[] Eijel felkelek vizelni

[[] Megvaltozott a szex iranti érdeklédésem

[[] Nehézségeim vannak a szexualis tevékenységben
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Emésztés és bélmiikédés

Nem volt ilyen panaszom

Nyelési nehézséget tapasztalok
Nyalcsepegést/nyalfolyast tapasztalok

Idénként hanyassal kiiszk6dom vagy hanyingerem van
Székrekedésem van

Hasmenésem van

Rossz a gyomrom

EQYéb: oo

Mozgas
Nem volt ilyen panaszom

Jaraskor ugy érzem, hogy letapad a labam /
nehezemre esik elindulni

Mozgasaimat merevnek érzem (rigor), kiiléndsen kora
reggel, felkelés utan

Napk&zben merev vagyok (rigor)
Remegek

Lassu a mozgasom, a nap egyes szakaszaiban cstkkent
a mozgaskészségem

Akaratomtdl fliggetlen tulmozgasokat észlelek (dyskinesisek)
Elvesztem az egyensulyomat

Elesem

Elére vagy oldalra dél6k

Nehezemre esik beszélni

EQYéb: .o

Fajdalom
Nem volt ilyen panaszom

Kora reggel fajdalmas izomgoércsok jelentkeznek a lab- és
kézujjaimban, bokamban, csuklomban, amitdl felébredek

Napkdzben fajnak és feszililnek a végtagjaim

Ejszaka fajnak és fesziilnek a végtagjaim
VillanasszerU fajdalmak sugaroznak le a végtagjaimba
Akarattol fliggetlen mozgasaim fajdalmasak

Erés fejfajasaim vannak

EQYeb: .o
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Egyéb, nem-motoros tiinetek

A harom legfontosabb kérdés, amelyet

- ) ) A Parkinson-koérral 6sszefiigg6é miitéti beavatkozasok
kezelborvosomnak fel szeretnék tenni

[] Mélyelektrédas agyi stimulacio

1 Mélyagyi laesiés eljaras (thalamotomia)

[ 1 Levodopa+carbidopa/Duodopa® intrajejunalis infuziéval

Egyéb gyogyszereim (példaul Aspirin®)

Volt idém mindent megkérdezni, amit akartam?
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Tovabbi térképek letdltéséhez keresse fel a www.parkinsons-voices.eu honlapot.

Parkinson-kor kozérzeti térkép™

Datum:

A Parkinson-kér kozérzeti térkép™ kitdltésekor kérjik, kdvesse az el6z6 oldalakon részletezett, 1-5. szamu lépéseket.
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A ,,Gyogyitsuk meg
a Parkinson-kort” Troszt
(Cure Parkinson’s Trust — CPT)

A ,,Gyogyitsuk meg a Parkinson-kort” Trosztot (CPT)
négy Parkinson-koéros beteg hozta Iétre 2005-ben.Célja,
hogy gyégymaodot talaljon erre a szdrnyU betegségre.

A CPT kutatasi programokat keres, értékel és finansziroz,
valamint facilitatorként/brokerként miikédik a kutatok és
a finanszirozast biztositd szervezetek kdzott.

A CPT olyan Ujszer( kezelések kifejlesztését tamogatja,
amelyek kildnféle terapias modszerek révén lehetévé
teszik a Parkinson-koér megallitasat és visszaforditasat.

A CPT a kutatas-fejlesztés érdekében ezen kivil tudo-
manyos féorumokat szervez a szaktertilet kutatoi szamara,
valamint talalkozékat a Parkinson-kéros betegeknek.
Kiemelt figyelmet szentel azon modszereknek, amelyek
soran a betegek sajat maguk értékelik az allapotukat,
amelyek alapvetéek a klinikai tesztek végpontjainak meg-
felelé megtervezéséhez.

Szervezetiinkben kulcsfontossagu szerephez jutnak a
Parkinson-koros betegek. Kezdve az igazgatétanaccsal,
amelynek harom tagja Parkinson-kérral él, az elndkiin-
kon és a korai Parkinson-koros tarsalapitonkon at, a
betegtamogaté csoportunkig, mindannyian részt vesznek
stratégiank kialakitasaban, és felligyelik, hogy minden
tevékenységlink kedvezményezettjeink javat szolgalja.

the Cure Parkinson’s tust

The Cure Parkinson’s Trust

120 New Cavendish Street

London W1W 6XX

Tel: +44 (0) 20 7487 3892

E-mail cim: cptinfo@cureparkinsons.org.uk
www.cureparkinsons.org.uk

Bejegyzett jotékonysagi szervezet: 1111816

Az Eurdpai Parkinson-kor
Egyesulet

(European Parkinson’s
Disease Association — EPDA)

Az Eurdpai Parkinson-kér Egyestlet (EPDA) a a Parkinson-kéros
betegek egyetlen eurdpai ernyészervezete. Politikai és
vallasi iranyzatoktdl fliggetlen, nonprofit szervezetként 45
tagszervezetet fog dssze, és képviseli a tébb, mint 1,2 millié
Parkinson-koros beteg és csaladjaik jogait és sziikségleteit.
Az EPDA célja az, hogy hozzéasegitse a teljes élethez a
Parkinson-koros betegeket, és tamogassa a gyégymaod
megtalalasara iranyulé kutatasokat. Mindennek érdekében
Eurdpa-szerte ismeretterjeszté munkat folytat, és
csokkenti a Parkinson-kor kezelésében és megitélésében
mutatkozo egyenlétlenségeket.

\4EPDA

European Parkinson’s
Disease Association

The European Parkinson’s Disease Association
11 Cobden Road

Sevenoaks

Kent

TN13 3UB

United Kingdom

Tel.: +44 (0) 207 8725510

Email: info@epda.eu.com

www.epda.eu.com

A Spanyol Parkinson-kor
Szdvetség

(Federacion Espanola de
Parkinson — FEP)

A Spanyol Parkinson-koér Szévetség (FEP) 1996 novem-
berében jott Iétre. Jelenleg 45 egyesiilet alkotja, amelyek
Spanyolorszag-szerte tébb, mint 11 500 kapcsolt szer-
vezetet képviselnek. Legfébb célkitlizésiik, hogy javitsak
a betegek és csaladjaik életmindségét. A FEP projektjei
egyebek mellett a kutatasokhoz, tajékoztatashoz,
szabadid6hdz, kdrnyezethez, természethez, rehabilitacio-
hoz, valamint csaladtamogatashoz kapcsolédnak. Végsé
soron mindegyik projekt az érintettek életének javitasat
szolgalja a gondozdk képzésével, kutatastdmogatassal
és rehabilitacidval (fizioterapia, beszédterapia, foglalkozas-
terapia, lelki tanacsadas stb.), amelyek a betegség testi-
lelki hatasainak csokkentésére alkalmas eszkdzoket
adnak a betegek és csaladtagjaik kezébe.

A Spanyol Parkinson-kor Szovetség egy olyan tudomanyos
bizottsag tamogatasara és tanacsaira tamaszkodik,
amelynek nyolc orvos tagja jelentés szakmai tapasztalattal
rendekelkezik a Parkinson-kor terén.

FEDERACIO.N ESPANOLA
parkinson

Federacién Espafola de Parkinson
Paseo Ermita del Santo, 5. 1° F.
28011 — Madrid

Tel: +34 91 434 53 71
www.fedesparkinson.org




A Delta Magyar Parkinson Egyestuiletrdl

A Delta Magyar Parkinson Egyestilet 1998-ban alakult
meg, immar tébb, mint tizentt éve tevékenykedik a
magyarorszagi Parkinson-kéros betegekért. 2006-ban
csatlakoztunk az Eurépai Betegszervezethez, az EPDA-hoz.
Azéta minden kampanyuknak aktiv résztvevéi vagyunk,
igy részt vettiink a 2009-10-es ,awareness campaign”-ban
is. Az online kérddiv kitdltésében sok beteglink vett részt.
Az EPDA kezdeményezésére 1993 6ta Uinnepeljiik ha-
zankban is, minden év aprilis 11-én a Parkinson-kdros
betegek vilagnapjat. Egyestiletiink 2009 majusaban irta
ald az EPDA kialtvanyat. Szinvonalas Unnepséget szer-
veztlink 2012-ben a Szentendrei Skanzenben, majd
2013-ban a 15 éves évfordulonk meglinneplésével ko-
tottlk Ossze a vilagnapot, amelyhez mélto helyszint biz-
tositott a nadasdladanyi Nadasdy-kastély.

Célunk, hogy hazai ernyészervezetté valjunk, a Delta
Magyar Parkinson Egyestilet minden megyei és kisebb
betegszervezetet és csoportot fogjon dssze, igy minden
magyar betegnek biztositani tudjuk az EPDA-hoz vald
kdzvetlen kapcsolatot, és folyamatosan tudjuk megjelen-
tetni magyar nyelven a kiadvanyaikat. Erre volt példa az

az ,Elet a Parkinson-kérral” cim(i kényv mindharom kétete.

Az a célunk, hogy noveljik a Parkinson-betegség ismert-
ségét,a tudatossagot a betegekben, hozzatartozékban
és a tarsadalomban.

A vilag megmozdult a Parkinson-koros betegekért, de a
feladatok sora még végtelen, mindannyiunkra, a betegekre
is sok munka var!

Tudatos és megértd tarsadalmi elfogadas a célunk.

Honlapunkon tovabbra is megtalainak minden fontos
informaciét. Az informacidcserében és a kozds gondol-
kodasban segit tovabbra is az évente kétszer megjelend
Hirlevellink, amely nyomtatott és elektronikus formaban is
elérhetd.

Budapest, 2019. nyaran

Dr. Takats Annamaria

A Delta Magyar Parkinson Egyestlet elnéke
és orvos tanacsadoja

Cim: 1114 Budapest, Fadrusz u. 14.

Mobil: 00 36 20 9603797

E-mail cim: takannam©gmail.com
www.fogomakezed.hu
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Dijkoteles telefonszam: +36 1 346 3060
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E-mail cim: UCBCares.HU@ucb.com
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