Aðstandendur  
Þegar einstaklingur fær þá sjúkdómsgreiningu að hann sé haldinn parkinsonsveiki, þarf hann tíma til að aðlagast þessum nýju upplýsingum. Makinn og allir aðrir nánir ættingjar og vinir verða líka að fá tækifæri til að sætta sig við breytta stöðu mála. Oftast þróast mál þannig að einn einstaklingur velst í hlutverk nánasta aðstandanda sjúklingsins. Aðstandandinn tekur virkan þátt í að fræðast um sjúkdómsferlið og tekur þátt í meðferðaráætlun. Oft er þessi einstaklingur maki, en getur verið hvaða ættingi eða vinur sem er svo framarlega sem hann er ákveðinn í að vinna með sjúklingnum að öllum þeim þáttum sem tengjast parkinsonsveiki hans eða hennar.

Eftir því sem sjúkdómurinn þróast geta einkenni sjúkdómsins breyst. Hlutverk aðstandandans breytist einnig. Aðstandandinn beinir heilmikilli orku í þarfir parkinsonssjúklingsins. Sumir þeirra sjúklinga sem halda áfram að sinna starfi sínu kjósa að ræða ekki sjúkdóm sinn í vinnunni og halda honum því leyndum. Sumir telja að þeim yrði sagt upp og aðrir eru hræddir um að öðruvísi yrði komið fram við þá. Hvort einstaklingurinn ákveður að segja frá sjúkdómi sínum eða ekki er hans einkamál. Aðstandandinn getur gegnt lykilhlutverki í að styðja sjúklinginn í að fást við þetta atriði og hjálpa honum við að taka ákvarðanir.

Einn mikilvægasti eiginleiki sem aðstandandi verður að hafa er að vera góður hlustandi. Stundum þarf sjúklingurinn að tala við einhvern sem dæmir hann ekki. Hann getur orðið hræddur og þarf þá einhvern til að veita sér huggun. Við þessar aðstæður er aðstandandinn í hlutverki þess sem hvetur áfram. Hann hvetur sjúklinginn til að vera jákvæður og einbeittur meðan hann leyfir honum að tjá hræðslu og áhyggjur. 

Hlutverk aðstandandans getur verið afar krefjandi. Flestir aðstandendur ungra parkinsonssjúklinga eru einnig útivinnandi. Þeir geta einnig verið í því hlutverki að sinna eigin börnum og foreldrum. Þeim getur liðið eins og verið sé að toga í þá úr öllum áttum, og streitan sem fylgir slíku getur gert þá mjög viðkvæma. Aðstandendur þurfa einnig að hafa stuðningskerfi upp á að hlaupa. Bæði sjúklingur og aðstandandi verða að halda samskiptum sínum opnum og þurfa að hafa tækifæri til að koma tilfinningum sínum í orð.

Reiði getur verið mjög algeng tilfinning hjá aðstandendum. Þeir tjá oft reiðitilfinningar sínar þegar þeir heyra af sjúkdómsgreiningunni. Hún felur í sér að fatlaður einstaklingur er orðinn hluti af lífi þeirra. Reiðin getur stafað af því að þurfa að viðurkenna þá staðreynd að framtíðarsýnin verður ekki eins og þeir höfðu reiknað með. Bæði sjúklingurinn og aðstandendur verða að syrgja sín fyrri tengsl og gott heilsufar þess sem er orðinn sjúkur. Það er aðeins þá að þeir geta lært að losa sig við  þessar niðurbrjótandi reiðu hugsanir og fyllast jákvæðri hvatningu í staðinn. Sjúkdómsgreiningin getur verið grundvöllur að sterkari tengslum milli sjúklings og maka (eða annarra aðstandenda) þar sem þeir vinna saman að því að fást við þennan stigvaxandi og ólæknandi kvilla. 

Gremja vegna ófyrirsjáanlegra hliða parkinsonsveiki getur verið byrði á aðstandanda. Stöðug þörf fyrir lyfjagjafir og ófyrirsjáanleg viðbrögð við meðferð getur gert áætlanir um dagleg störf erfið. Tilhugsunin um það sem er framundan, hvaða fórnir og tilhliðranir geti verið nauðsynlegar til þess að takast á við það hvernig sjúkdómurinn þróast, leiðir ekki til öruggrar framtíðarsýnar. Það er samt sem áður mikilvægt að hafa hugfast að engin tvö tilfelli parkinsonsveiki er eins. Hjá sumum ungum sjúklingum þróast sjúkdómurinn  hægt.  Margir ungir sjúklingar geta starfað áfram með aðeins litlum takmörkunum og flestar daglegar áætlanir má aðlaga svo að hægt sé að vinna upp þann tíma sem tapast þegar lyfin verka ekki sem skyldi. 

Atriði til umhugsunar fyrir aðstandendur

· Gefðu þér tíma til að umgangast aðra, það kemur í veg fyrir einangrun og einmanakennd.

· Gefðu þér tíma til að sinna þér. Holl næring og daglegar æfingar eru nauðsynlegar. Leggðu ríka áherslu á að finna leiðir til að losa þig við streitu. Gott skopskyn er líka ein af forsendum heilbrigðs lífernis!

· Forðastu að taka yfirhöndina. Það er mjög auðvelt að venja sig á að hjálpa sjúklingnum. Hann getur þurft á hjálp að halda t.d. við að klæða sig, en gleymdu ekki að hvetja til sjálfstæðis.

· Settu saman lista yfir dagleg störf sem sjúklingnum finnst erfið. Ákveðið í sameiningu hvað hann þarf aðstoð við. Slíkt mat á verkum og aðstæðum elur á sjálfstæði og öryggi viðkomandi.

· Þreyta, reiði- og gremjutilfinningar eru eðlileg viðbrögð. Brýnt er að þú hafir einhvern annan en sjúklinginn til að tala við. Sá aðili verður að geta hlustað af athygli í stað þess að einoka samræðurnar. Einnig getur verið hjálplegt að tala við aðra sem eru að fást við svipaðar kringumstæður.

· Þorðu að segja “NEI!” Láttu ekki þetta nýja ábyrgðarhlutverk koma í veg fyrir að þú getir sinnt nauðsynlegum málefnum þínum. “Nei,” er heiðarlegt og skýrt svar sem ætti að gefa jafn kinnroðalaust og “já” þegar það á við. Oft er hægt að fresta málum og sinna þeim þegar það hentar einstaklingnum betur. Ef um er að ræða mál sem ekki er hægt að fást við seinna, þá verður að taka skjótar ákvarðanir og nauðsynlegt að sátt ríki um þær. 

· Aflaðu þér þekkingar. Hún er öflugt vopn sem kemur að notum þegar lifa þarf við sjúkdóm sem ágerist og er ólæknandi. Jafnt þú og skjólstæðingur þinn ættuð að leitast við að skilja sjúkdóminn og meðferðaráætlunina. Þið skuluð spyrja lækninn ef einhver óvissa ríkir um lyf eða ef sjúkdómseinkenni hafa breyst. Þekking á sjúkdómnum hjálpar til að létta á hræðslu við hið óþekkta. 

· Haltu dagbók um einkenni. Skrifaðu líka spurningalista með skjólstæðingi þínum þannig að þið séuð búin undir fundi með lækni eða öðrum aðila meðferðarteymisins. Þetta hjálpar einnig til við að fylgjast með óljósum breytingum og taka þátt í að velja aðrar leiðir í meðferðaráætluninni. Á þennan hátt geturðu einbeitt þér að líðandi stund og forðast að hafa áhyggjur af fjarlægri framtíð sem enginn getur hvort eð er sagt fyrir um!
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