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1 5 Boksning, informatarkorps og e-avisen Nyt om parkinsonforskning.
Laes Parkinsonforeningens arsrapport.

24 “I mange timer i traek kan jeg glemme, at jeg er syg”, forteeller Sophie Juul Rennov,
40 ar og fra Naestved. Efter parkinsondiagnosen for tre ar siden har hun fundet
ind i musikken og skriver nu sine egne sange.
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Michael Buksti

Landsformand

Kunsten at veere alene — SAMMEN

Sommerferien star for daren, og for mange af os kan som-
meren 2020 blive en tid, som bliver anderledes, end hvad vi
umiddelbart havde planlagt. Rejser ud i den store verden, og
arrangementer med mange mennesker, er aendret eller udskudt.
Folkemadet pa Bornholm, hvor vi hvert ar har arbejdet for at
saette parkinson pa agendaen, er aflyst, og det samme geelder
DHL-Stafetten i august. Unity Walk i bade Kgbenhavn og Aalborg
er 0gsa blevet aflyst. Alt sammen pa grund af corona — en smit-
som sygdom, der i begyndelsen af foraret eendrede vores alles
hverdag.

Igennem de seneste maneder har jeg og sekretariatet talt i
telefon med mange af foreningens medlemmer, og alle fortael-
ler, at coronaens indtog i Danmark har betydet mange afsavn —
ja, for mange er hverdagen vendt fuldstaendig rundt. Pargrende

kunne pludselig ikke besage deres naertstaende pa plejehjemmet.

Fysioterapiklinikkerne lukkede ned, og det betad, at traeningen
skulle forega hjemme og alene, hvilket for mange har vaeret en
udfordring. Samtidig er foraret normalt praeget af generalfor-
samlinger, mgder og masser af arrangementer i kredse og klub-
ber. Alle matte de aflyses.

Dette juni-nummer af Parkinson Nyt afspejler derfor ogsa
en verden, der allerede nu virker som ‘gamle dage’ — dengang
vi ubekymret kunne mgdes, kramme, snakke, synge og spise
sammen! Den verden oplever vi bl.a. i Syng med parkinson,
kor-projektet, der gennem efterar og vinter 2019-20 blev gen-
nemfart i Parkinsonforeningens Fynskreds. En gang om ugen
madtes deltagerne, og ud over at synge sammen har de ogsa
oplevet et faellesskab, der handlede om meget mere end stem-
metraening. Planen er, at koret fortsaetter til efterdret, hvor
forholdene forhdbentlig tillader det. Jeg skulle i @vrigt hilse fra
Fynskredsen og opfordre til, at mange flere synger i kor. Det
gavner stemmen, helbredet og humeret!

Musikken blev ogsa vejen til det gode liv, glaeden og optimis-
men for Sophie, der fik konstateret parkinson som 37-arig. Bliv
inspireret af det, der blev hendes ‘coping-strategi’: En hobby,
der kraever koncentration og praktisk snilde og samtidig giver
mulighed for den alene-tid, mange med parkinson har brug for.

Stille og roligt dbner Danmark igen, og en sideeffekt af co-
rona-krisen er, at der er sat ekstra fart i den digitale udvikling.
Hvis det ikke allerede er sket, sa vil du helt sikkert opleve, at du
via din computer eller telefon fremover mgdes i videosamtaler
med familien, Parkinsonforeningen og andre — bade i sma og
store forsamlinger. | den forbindelse er jeg stolt over, at 34 per-
soner med stor entusiasme deltog i foreningens sakaldte webi-
nar om, hvordan man afholder digitale arrangementer. Der er
ingen tvivl om, at video-samtaler og -konsultationer er kommet
for at blive, og de vil helt sikkert ogsa i et eller andet format vin-
de indpas hos bl.a. leeger og neurologer.

Lige nu star vi i en helt seerlig situation, som ingen af os hav-
de dreamt om, hvor vi er mere alene end normalt. Alligevel op-
lever jeg, at vi som forening star steerkt og sammen — om end
pa afstand — i den fortsatte kamp for at sikre forskning i en kur
mod parkinson og et godt liv med parkinson. Der skal dog ikke
herske nogen tvivl om, at jeg som landsformand glaeder mig
utrolig meget til igen at kunne made jer medlemmer og frivil-
lige ude i det virkelige liv. Den varme og energi, jeg i mit farste
ar som landsformand har oplevet er ubeskrivelig, og det vil jeg
gerne takke jer alle for.

Jeg kan med stolthed sige, at pa trods af corona er vi stadig
rystende staerke!

Jeg gnsker jer alle og jeres naermeste en rigtig god sommer.
Pas pa jer selv og hinanden.
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Genabning af rehabiliterings-
tilbud pa Sano

Rehabiliteringstilbouddet pa Sano lukkede som kon-
sekvens af coronaepidemien ned medio marts. Det
har betydet, at flere rehabiliteringsforlgb for perso-
ner med parkinson er blevet udskudt til efteraret.

Sano pabegyndte en stille og rolig genabning i
begyndelsen af maj. Sanos tre rehabiliteringscentre
abnede op en uge forskudt fra hinanden og med
feerre patienter end normalt, sa forlgbene var til-
passet de skaerpede krav om hygiejne og fysisk af-
stand.

For rehabiliteringstilbuddet til personer med par-
kinson indebar det, at weekendkurset for nydiag-
nosticerede den 16.-17. maj blev rykket fra Mid-
delfart til Skaelsker, da dette center er starre.
Rehabiliteringsophold for fase 2-3 vil blive afholdt
den 8.-19. juni i Skeelskar.

Rehabilitering af alle patienter med comorbitet
udskydes forelgbigt indtil efterdret.

Jels Motel og Sportshotel, @rstedvej 10, Jels, 6630 Rgdding.

ENE samles i september
— kom og vaer med

Bor du alene og har parkinson? Kunne du taenke
dig at mgdes med andre, der star ene, fa en snak
om hvordan du tackler de udfordringer som kom-
mer — bade dem der kommer sammen med parkin-
son og dem der kommer med livet?

Sa kom og mad os! Vi vil puste liv i ENE-netveer-
ket i Parkinsonforeningen og skabe et sted, hvor vi
mades, hygger os og far talt om det, der ligger os
pa sinde.

Hvis du har lyst, sa har vi et godt forslag: Tag
med pa weekendtur 4.-6. september 2020 pa Jels
Motel og Sportscenter. Vi mades fredag eftermid-
dag og slutter sgndag formiddag. Programmet er
knap pa plads, men der bliver bade relevante op-
laeg, motion og god mulighed for at snakke.

Se desuden www.parkinson.dk, www.sanocen-
ter.dk/parkinson eller kontakt projektleder
Marlene Grannegaard Serensen tlf. 36350235
eller ms@parkinson.dk.

Aldre og sarbare tilbydes GRATIS
vaccination mod lungebetendelse

Pris for medlemmer kr. 1000 for fuld forplejning og Et enigt Folketing har for nylig vedtaget en ny

overnatning i enkeltvaerelse.
Tilmelding: Hanne Corneliussen. tIf. 26 15 72 63
eller mail hcorneliussen@stageone.dk

ooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Sommerlukket

Parkinsonforeningens sekretariat holder
sommerferie i uge 28, 29 og 30. Det
varierer dog, hvornar de enkelte radgivere
holder ferie. Pa foreningens hjemmeside
www.parkinson.dk kan du se, hvornar
radgiverne holder ferie.

oooooooooooooooooooooooooooooooooo

vaccinationspakke, som betyder at personer i
risikogrupper og alle over 65 ar kan blive vacci-
neret gratis mod lungebetaendelse.

Vaccinationspakken skal vaere med til at sikre,
at sundhedsvaesenet ikke overbelastes under
udbruddet af coronavirus, fordi vaccinen redu-
cerer antallet af sarbare patienter, som rammes
af andre alvorlige infektionssygdomme.

Til efteraret kan alle, der er fyldt 65 ar samt
seerlige risikogrupper ogsa blive tilbudt vaccina-
tion mod pneumokokker.

https://www.dr.dk/nyheder/politik/aeldre-og-
sarbare-skal-have-gratis-vaccination-mod-
lungebetaendelse
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Nyt om parkinsonforskning
— meld til pa din e-mail
Parkinsonforeningen har netop udsendt det
allerfgrste nummer af en helt ny elektronisk
medlemsavis — e-avis — kun om parkinson-
forskning, Nyt om parkinsonforskning. For
indholdet star neurolog Karen @stergaard,
der fra arsskiftet har vaeret ansat som forsk-
ningsformidler i Parkinsonforeningen. Karen
@stergaard er tidligere klinisk professor og
overlaege pa Aarhus Universitetshospital.
Temaet for det farste nummer af Nyt om
parkinsonforskning er stamceller. Karen
@stergaard kortlaegger udviklingen i stam-
celleforskningen, fra de farste spaede eks-
perimenter og store forhabninger til nuti-
dens behandlingsperspektiver.

E-avisen sendes ud som et nyhedsbrev.
Hvis du vil modtage det, kraever det blot,
at sekretariatet har registreret din email-
adresse. Send den til info@parkinson.dk,
hvis vi skal tilfeje den i medlemssystemet.

chmm PARKINSONforskning

AVANCERET BEHANDLING

Mgdet om avanceret behandling blev des-
veerre aflyst i foraret 2020. Hold gje med
hjemmeside og facebook for en ny dato.

Hver torsdag kI 9.00 aret rundt holder Parkinsonforeningens
sekretariat kontormgde og udveksler nyt. | coronatiden i fordret
2020 megdtes vi hjemmefra pa www.zoom.us. Fra venstre Susanne
Sindt, Astrid Blom (med mobilkamera), Marlene Grennegaard
Serensen, Morten Larsen, Lea Munk Staugaard, Karen @stergaard
og Marie Louise Kjglbye (nederst).

Sekretariatet -
midt i en corona-tid

Siden marts har vi i sekretariatet veeret preeget af corona-
epidemien. Den 13. marts flyttede vi arbejdet hjem, pa
naer Kit, der holdt bogholderiet i gang, og Susanne, der en
gang om ugen har sendt velkomstbreve til nye medlemmer
og ordnet bestillinger af materiale. Den 11. maj flyttede

vi sa tilbage til skrivebordene i Haje Taastrup. Men uanset
hvad har vi kunne Igse opgaver hjemmefra og via video-
mader pa www.zoom.us og over telefonen. Vi har faktisk
opdaget, at videomgader fungerer rigtig godt, og vores ad-
feerd pa det punkt er eendret for altid.

Vi forventer, at der gar en rum tid, far samfundet er til-
bage til normal tilstand. Derfor har vi ogsa faet nye opga-
ver. Vi arbejder pa at imgdekomme nye behov, der opstar.
Vi har fx faet midler fra Novo Nordisk Fonden til at produ-
cere traeningsvideoer, som nu kan findes via Parkinson-
foreningens hjemmeside parkinson.dk. Vi har arrangeret
Parkinson PaskePower Challenge i april og Parkinson Power-
walk Challenge i maj for at inspirere alle til fysisk aktivitet.
To webkurser for kreds- og klubbestyrelser har bidraget til
at udbrede digitale mader at kommunikere pa. Vi har foku-
seret pa veerktgjet zoom, der kan bruges pa bade PC, ipad
og smartphone. Alle tiltag tror vi, at foreningens medlem-
mer kan fa gleede af ogsa pa langt sigt.

KORT NYT | 5
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Traeningsvideoer til dig,
som har parkinson

Novo Nordisk Fonden har stgttet Parkinsonfore-
ningen med 100.000 kr. til at lave treeningsvideoer
malrettet personer med parkinson. Videoerne
indeholder specifikke gvelser, der modvirker de
symptomer, sygdommen fgrer med sig.

Mange personer med parkinson oplever en stor
forbedring af deres tilstand, nar de traener regel-
maessigt og helst dagligt. Videoerne er lavet for at
motivere til traening under corona-epidemien, men
kan naturligvis ogsa bruges efterfglgende, fx nar
du er pa ferie.

Videoerne indeholder dels inspiration til kondi-
tionstraening, dels gvelser med fokus pa bevaege-
lighed, styrke og balance. Der er bade videoer til
personer, der for nyligt har faet diagnosticeret par-
kinson, til personer i midterfasen af sygdommen
og til personer i de sene faser af sygdommen.

Videoerne kan findes pa YouTube (www.you-
tube.com). Sa@g pa Parkinsonforeningen Danmark
og klik pa playlisten "Traen med parkinson’. Video-
erne kan nemt afspilles enten pa TV, computer
eller iPad, sa la&enge man har en internetforbin-
delse.

Parkinsonforeningens fysioterapeut Finn Egeberg
Nielsen har udvalgt treeningsavelserne. Finn Ege-
berg Nielsen instruerer i videoerne fysioterapeut
Jakob Frederiksen. Alle gvelserne er draftet og af-
prgvet af personer med parkinson.

Traen |l@s derude!

Skal vi mades digitalt?

Siden corona-epidemien i marts ramte Danmark
og resten af verden, har den reduceret sociale sam-
menkomster pa grund af risikoen for at viderefgre
smitte. Flere zldre og kronisk syge end ellers har
maske oplevet at veere alene i corona-tiden. Par-
kinsonforeningens kredse, klubber og caféer har
mattet aflyse mange arrangementer.

Nar vi maske en rum tid endnu skal vaere fysisk
adskilt, er det en god anledning til at udnytte nogle
af nutidens mange muligheder for digitale mader.
Det er nemlig nemmere, end mange maske tror.
Her er forskellige anbefalinger.

e Tal med voksne bgrn, familie, venner og andre
pargrende om at snakke sammen over video pa
Skype eller Zoom. Det er dejligt at kunne se hin-
anden, mens man taler. Det kan ggres fra compu-
ter, Ipad og smartphone.

e /ldre Sagen og Rade Kors har aktuelle ‘coro-
na-hjaelpenetveerker’, hvor du kan melde til, hvis
du har brug for en digital besggsven — eller selv
vil vaere digital corona-ven.
https://www.rodekors.dk -> corona.

Telefon 3529 9660.
https:/www.aeldresagen.dk -> corona.
Telefon 8030 1527.

e Skype er velegnet til samtaler og mindre sam-
menkomster https:/www.skype.com/da/

e Zoom er nemt ogsa til starre forsamlinger.

Prav det til mader i café, klub eller kreds, endda
foredrag mv. https://zoom.us/

Leseranbefaling: Morgensang pa DR1

Jeg vil meget gerne anbefale Morgensang med
Phillip Faber pa DR1. Mange, jeg har talt med, har
ikke opdaget det! Morgensangen begynder med
sma gvelser, og sa synger vi to af vores smukke
danske sange. Solvejg Frandsen, Greve.

Morgensang med Phillip Faber sendes i corona-
tiden hver dag kl. 9.05, weekend 10.05, forelebig
frem til Sankt Hans d. 23. juni 2020.



Ny undersggelse:

Et nyt digitalt blad, Neurologisk Tidsskrift,
https:/neurologisktidsskrift.dk/, deekker parkinson
og andre neurologiske lidelser og problemstillinger.

Tidsskriftet skriver blandt andet om en ny ameri-
kansk undersggelse, offentliggjort i tidsskriftet Neuro-
logy. Heraf fremgar det, at hver 10. parkinsonpatient
oplever sin livskvalitet som darlig. Det skyldes isaer
ukontrollerbare symptomer og jaevnlige fald.

Ifalge Neurologisk Tidsskrift genkender danske neu-
rologer billedet. Forskningsleder Birgitte Nargaard fra
Institut for Sundhedstjeneste ved SDU, Enhed for Bru-
gerperspektiv, forsker blandt andet i Patient Reported
Outcome (PRO), og hun forklarer:

"Rigtig mange studier af livskvalitet (QoL) viser, at
det, som betyder mest for mennesker, er, at man har
evnen til at bega sig i et hverdagsliv. At man er i stand
til selv at lave mad, vaske sig og vaere noget for andre
for eksempel. Kan man ikke det, sa tilter livskvaliteten.
Ofte er det aeldre mennesker pa 80 og plus 80 ar, som
er ramt af parkinson og for netop den aldersgruppe
betyder de sma lavpraktiske garemal i hverdagslivet
maske ekstra meget,” siger Birgitte Ngrgaard.

Parkinsonforeningen har stgttet Birgitte Ngrgaards
forskning med et mindre belgb.

Ogsa Parkinsonforeningens laegekonsulent Tove
Henriksen genkender billedet. Hun peger pa en ten-
dens til, at mennesker med parkinson traekker sig
tilbage fra andre, nar sygdommen giver for mange

Traening kan fastholde parkinsonpatienters livskvalitet

problemer. “Nar de isolerer sig, sa isolerer de ikke
bare sig selv, men traekker deres pargrende med sig,”
siger Tove Henriksen.

Tove Henriksen peger pa, at treening er helt afge-
rende for den fysiske form, velbefindende og livskva-
litet. Desuden skal lzegen huske at spgrge, hvordan
hun eller han kan hjzelpe, understreger Tove Henriksen:

“Laegen skal ikke knevre lgs, men i stedet sparge
patienten: "Hvad kan jeg ggre for at hjaelpe dig bedst
muligt.”

Lees mere:
https://neurologisktidsskrift.dk/sygdomme/parkin-
sons/44-ny-studie-dette-er-afgorende-for-parkinson-
patienters-livskvalitet.htm/

J

HUSKER DU DIN MEDICIN??

Hu skal ded veare shut med at glemme din medicint
i Bl Bl iy &F

* MEDICINURE mad op til 12 alarmarn
* PILLEESKER med vibration og alanm

ﬂ.ﬁ
I\ e e——

b " -y

Ta din medicin retlidsgt - ring og her nasrmene pd

63 71 30 50

“.ﬁETH1ﬂ LEISNER & SON ApS
wownw, leisner. dk

Laer at fastholde en aktiv hverdag med Parkinson

Styrk din kommunikation og lzer at fastholde en aktiv hverdag
gennem undervisning pa Kommunikationscentret.

Vi treener stemme, artikulation, vejrtraekning, ansigtsmimik,
synkefunktion og kropsholdning.

Fokus er pa dine personlige ressourcer og evt. behov for
hjeelpemidler. Dine pargrende inviteres med i forlgbet.

Bor du i Region Hovedstaden, sa ring til os pa tif. 45 11 45 50
for at hgre om dine muligheder.

E Kommunikationscentret

www.komcentret.dk
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Af Marie Louise Kjolbye - Foto: Christian Reventlow

"Nogle havde nasten
opgivet at sige noget”

| efteraret 2019 indledte Parkinsonforeningens Fynskreds et nyt pro-
jekt, Syng med Parkinson. For 35 kordeltagere blev det begyndelsen pa
en bevaget rejse. ”Pa kun et halvt ar har de fleste deltagere rykket sig
i positiv retning, og de vil gerne fortsatte,” siger korleder Ann Dybdal
Eriksen om sit forelgbige arbejde med det fynske parkinsonkor.

Fra 6. september 2019 til begyndelsen

af marts 2020 mgdtes parkinsonkoret
hver fredag i Seniorhuset pa Toldbods-
gade i Odense. P& programmet var stem-
me- og andre gvelser samt sange fra bl.a.
Hgjskolesangbogen, som korleder Ann
Dybdal Eriksen slog an pé klaveret.

Sa fysisk hardt, at fem af de 40 deltage-
re, der havde meldt sig, matte opgive at
vaere med. Men ogsa sa overskudsagtigt,
at der nu er hgjt humar og smasnak ogsa
i pauserne, ligesom i alle andre forsam-
linger. Sadan har korleder Ann Dybdal
Eriksen oplevet det at vaere korleder for
det fynske parkinsonkor i samarbejde
med Parkinsonforeningens Fynskreds og
Center for Kommunikation og Velfaerds-
teknologi i Region Syddanmark. Koret er
desuden stgttet med et stort belgb fra
Ernst og Vibeke Husmans Fond.

Fra 6. september 2019 til begyndelsen
af marts 2020 madtes koret hver fredag
i kl. 10.30-12.30 i Seniorhuset pa Told-
bodsgade i Odense. De lavede stemme-
avelser og sang sange fra bl.a. den dan-
ske Hgjskolesangbog.

Den farste gang, man skulle mades,
var der ret stille i lokalet, husker Ann
Dybdal Eriksen.

"Det overraskede mig i begyndelsen,

da jeg kom, at der ikke var nogen snak.
Jeg er vant til, at folk snakker, og at der
er sadan en energi i flokken helt af sig
selv. Her var der en afdeempet, lidt afven-
tende stemning, og folks ansigter udtryk-
te ikke sa meget. De stod op i lokalet og
sad pa stolene stille og roligt,” forteeller
Ann Dybdal Eriksen, der hurtigt forstod,
at adfeerden var forbundet med Parkin-
sons sygdom, som var fzellestraekket for
korets sangere, selv om der ogsa var pa-
rgrende blandt deltagerne.

“Det forstod jeg hurtigt, havde med
sygdommen at gere. Nogle havde nze-
sten opgivet at sige noget. Mange havde
trukket sig i forsamlinger og fra det so-
ciale, de fglte ikke, at de kunne na at ud-
trykke sig, for de blev overdavet,” forkla-
rer Ann Dybdal Eriksen, der blev ngdt til
at tilretteleegge korpreven og sangavel-
serne pa en anden made, end hun havde
provet far.

"Det betad, at jeg skulle tilrettelaegge
undervisningen pa en anden made og
sende mere energi ud. Nu er der meget
mere kontakt, mere lyd i lokalet, nar jeg

kommer, mere liv nu, mere energi,” mener
Ann Dybdal Eriksen, der papeger, at det
0gsa handler om trygheden ved, at delta-
gerne nu kender hinanden og situationen.
"Pa kun et halvt ar har deltagerne

rykket sig i positiv retning, og de vil ger-
ne fortsaette,” siger hun. "Deltagerne
oplever en forbedring af talestemmen og
livskvaliteten, og de fleste har lyst til at
fortsaette med at synge i koret. Det har
de i hvert fald sagt i en spargeskemaun-
dersggelse fra begyndelsen af marts.”

Maling fer og efter

Formalet med parkinsonkoret var at for-
bedre kordeltagernes talestemmer. For

at deltage var det et adgangskrav, at man
skulle vaere stemmemaessigt udfordret af
sin parkinson. Far den farste mgdegang
6. september 2019 blev kordeltagernes
lungekapacitet og stemmestyrke malt.
Hensigten var, at lungekapacitet og stem-
mestyrke skulle males igen ved projektets
afslutning et halvt ar senere i marts 2020
for at afklare, hvordan effekten havde vae-
ret. Forhdbningen var, at deltagerne mal-
bart havde forbedret deres lungekapacitet
0g stemmestyrke.

Desveerre kunne malingerne ikke gen-
nemfgres som planlagt pa grund af for-
arets corona-epidemi, der i marts 2020 i
praksis lukkede alle ikke-akutte undersg-
gelser og sendte Danmark pa hjemmear-
bejde. Heller ikke den sidste maneds kor-
praver og afslutningskoncerten 3. april
2020 kunne gennemfares.

Det, der derimod lod sig ggre, var at
kordeltagerne selv indrapporterede deres
oplevelse af, om kordeltagelsen havde
gavnet dem. Det havde den!

Bedre kropsholdning og andedraet
De positive resultater kommer ikke bag
pa korlederen, som er imponeret over,
hvad koret har ndet pa bare et halvt ar.



Korprgverne handlede ogsa om at skabe bevidsthed om andedreettet og fa hele kroppen i sving.
Kordeltagerne var glade og motiverede for ogsa at gve sig derhjemme.

"En af maendene sagde en dag: ‘Jeg er
nu begyndt at traekke vejret!” Det har
han jo altid gjort, men nu kan han maer-
ke det! Og det er den bevidstgerelse, jeg
gerne vil have: Hvordan er vores krops-
holdning? Falder vi sammen, haenger med
hovedet? Det er en lang proces — som og-
sa varer laengere end et halvt ar, men der
sker en udvikling.”

"Det lyder forblgffende kraftigt, nar
de synger! De virker ogsa mere spontane,
der er en leg og spontanitet, som om de
teenker mindre over, hvad der kommer
ud. Det virker logopaederne ogsa overra-
skede over,” siger Ann Dybdal Eriksen om
de logopaeder fra Center for Kommunika-
tion og Velfeerdsteknologi i Region Syd-
danmark, der har fulgt forlgbet taet og
desuden holdt flere oplaeg om stemme-
brug og stemmetraening. Desuden har
neurologen Anne Korsgaard holdt oplaeg
om parkinsonrelaterede kemisk-fysiologi-
ske gevinster ved sang og musikudavelse.

Det er ogsa Center for Kommunikation
og Velfaerdsteknologi ved Ane Wenning-
sted, der star for at evaluere forlgbet.

"Sangen har hjulpet pa energien og
kropsholdningen. De har bedre andedraet
og mere lyd,” forklarer Ann Dybdal Erik-
sen, der understreger, at hendes iagtta-
gelser bygger pa en korleders ‘gjemal’.

"De snakker mere, ogsa nar de ikke
skal. Der er kommet en tryghed. Flere ud-
trykker, at de tar sige noget i en forsam-
ling, som de maske har vaeret bange for,
fordi de har haft svaert ved at sige en hel
saetning flydende og hurtigt nok, og ma-
ske har haft sveert ved at fgle sig hurtige
nok ogsa mentalt. Sa bliver det meget
nemt for de pargrende at fgre ordet. Men
nu stepper de pdargrende lidt ned og de,
der har parkinson, stepper lidt op,” for-
klarer Ann Dybdal Eriksen, der ogsa har
bemazerket, at fynboerne med parkinson
er gaet til opgaven med sangglaede og

Af Marie Louise Kjolbye - Foto: Christian Reventlow

kaerlighed til den kulturarv, der ogsa lig-
ger i sangene.

Ostemad eller pglsemad

Parkinsonkoret bestar af 35 sangere, 14
damer og 21 herrer. 11 af damerne er
paragrende til maend med parkinson, der
synger i koret.

"Vi begyndte med 40, men fem faldt
fra, fordi det var for hardt. De havde ikke
kun stemmemaessige udfordringer, men
ogsa andre udfordringer i relation til syg-
dommen,” forklarer Ann Dybdal Eriksen,
der hurtigt lzerte at indfgre sma pauser i
korpraven, sa deltagerne kunne vaere
med uden at blive for traette.

En korprgve pa halvanden time er krae-
vende bade fysisk og mentalt. Den be-
gynder med, at man sammen planlaegger
spisningen i caféen bagefter: Ostemad
eller pglsemad? Derpa findes Hgjskole-
sangbogen frem og koret vaelger en sang,
som synges.

Derpa folger en meditativ gvelse som
ved yoga. | fem minutter gennemskanner
bevidstheden kroppen og registrerer falel-
ser og velbefindende, mens handfladerne
peger opad.

Sa falger en raekke egentlige ande-
draetsgvelser med traeningselastik, tar-
klaede og "korsut’ — en sdkaldt expand-a-
lung, lungeudvider, der via et mundstykke
som pa en snorkel saetter ‘'modstand’ pa
andedraettet, sa det tvinges godt ned i
brystkassen. ‘Lungeudvideren’ er udviklet
til at forbedre konditionen hos elitesports-
folk som svemmere og lgbere, men har
god effekt ogsa for mennesker, der af
andre arsager har brug for dndedraets-
treening.

Derpa falger lidt svaerere sangudfor-
dringer i form af dybde- og hgjdegvelser
for stemmen, kanon samt kortere sange
med bevaegelser og trin, som skulle styr-
ke koordinationen og stimulere hjernen.

Blad bog

Ann Dybdal Eriksen

Ann Dybdal Eriksen er 50 ar

og uddannet kor- og orkester-
leder fra blandt andet Syddansk
Musikkonservatorium og sang-
uddannet fra Anne Rosing Insti-
tuttet i Hellerup.

Hun har arbejdet med korledel-
se og sangtraening siden 1995,
bade med sangere pa hgjt mu-
sikalsk niveau og med sangere,
som aldrig fer har sunget i kor
eller arbejdet med deres sang-
stemme.

| Brondby Kommune leder
hun et kor for mennesker med
lungesygdomme. ‘Lungekoret’
gav pa fa maneder effekt pa
deltagernes vejrtreekning.

Ifelge planen overleverer Ann
Dybdal Eriksen i labet af efter-
aret det fynske parkinsonkor

til en ny korleder. Aktuelt ud-
arbejder hun guidelines for det
videre arbejde ud fra dels sine
egne erfaringer med parkinson-
kor, musik og @velser, dels logo-
paedernes og neurolog Anne
Korsgaards rad og retningslinjer.

Koret synger dernaest videre
sammen i aftenskole/ oplys-
ningsforbundsregi.
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CKV: Effekt af Syng
med parkinson

"Parkinson er en progredierende
sygdom, hvilket betyder, at mange
personer med Parkinson lgbende
vil opleve forvaerring af deres tale-
og stemmefunktion ligesom de ogsa
vil opleve, at deres generelle fysiske
tilstand forveerres. Det betyder, at
treening af stemmen ikke ngdven-
digvis vil bidrage til en egentlig for-
bedring, men i nogle tilfzelde vil
gere det muligt for den enkelte at
beholde sin nuvaerende talefunkti-
on pa trods af den forvaerring, som
personen ville opleve uden traening.

| effektmadlingen har CKV blandt
andet malt pa deltagernes egen op-
levelse af at have stemmebegraens-
ninger. Malingen viser, at koret som
samlet gruppe har oplevet, at kor-
forlgbet ikke blot har hjulpet dem
til at beholde deres nuvaerende
tale- og stemmefunktion, det har
tilmed gjort, at kordeltagerne faler
sig en lille smule mindre begraen-
sede af deres stemmeudfordringer.

Mere end halvdelen af kordelta-
gerne og deres pargrende oplever,
at koret har faet de parkinsonram-
te til at tale lidt hgjere og tydelige-
re, hvilket blandt andet gar det
lettere at fare samtaler pa tomands-
hand.

Dertil kommer, at kordeltager-
ne glaeder sig til at skulle afsted
til kor, de synes, det er sjovt, og
de har det rart bade under og
efter kor. Stgrstedelen af bade de
parkinsonramte og deres pargren-
de i koret vil anbefale andre med
parkinson at ga til parkinsonkor.”

Center for Kommunikation og
Velfserdsteknologi vil i samarbejde
med Parkinsonforeningens
Fynskreds udgive en rapport om
projektet samt guidelines til gen-
nemfarelse af parkinsonkor i lebet
af efteréret 2020.

SYNG MED PARKINSON PA FYN
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’Korsut’ kaldte koret den snorkel-agtige lungeudvider, Expand-a-Lung, som korleder

Ann Dybdal Eriksen introducerede.

Desuden gvede man korsatser som for-
beredelse til afslutningskoncerten, der var
planlagt til 3. april 2020, hvor fynboerne
skulle optraede sammen med et parkin-
sonkor fra Kgbenhavn.

Overdrevne og sjove lyde

Hver trin i korpraven er vigtigt, mener
Ann Dybdal Eriksen. Fra de sma samtaler
om, hvad man skal bestille i caféen, over
hgjskolesange og andedraetsgvelser til de
svaerere sanggvelser.

"Det er meget vigtigt at mgde andre
og fa en snak om, hvordan det hele er.
Dernaest har vi fokus pa andedraettet med
traeningselastik og 'korsut’. Traeningsela-
stikken abner for brystkassen. Jo mere vi
abner, jo mere fleksible er vi, og jo mere
lyd kommer der ud,” forklarer Ann Dyb-
dal Eriksen, der ogsa bruger avelser til at
modvirke tendensen til at falde sammen
hos nogle af kordeltagerne pa grund af
deres parkinson.

"Tarklaedet smidigger ribbenene, vej-
ret kommer ned i brystkassen, sa det ikke
ligger for hgjt. Man taler tit om at traekke
vejret 'helt ned i maven’. Vejrtraekningen
gar dog faktisk ikke helt ned i maven, sa
vi skaber en bevidsthed om, hvordan man
traekker vejret,” forklarer hun.

“Mange af gvelserne handler om at
skabe bevidstggrelse. Hvordan traekker
jeg vejret? Hvordan er min kropshold-
ning? Haenger jeg med hovedet? Hvordan
artikulerer jeg sangteksten, sa den er ty-
delig?”, forklarer Ann Dybdal Eriksen, der
0gsa har gvelser, der modvirker tenden-
sen til, at nogle mennesker med parkin-
son virker mindre aktive og deltagende,

og at ansigtsmimikken kan blive mere
stiv.

"Derfor har vi opmaerksomhed netop
pa at sikre et udtryksfuldt ansigt. Vi arbej-
der rigtig meget med at lave overdrevne
og sjove lyde, der far sat gang i ansigts-
musklerne. Prustelyde, brummelyde, hgje
toner og dybe toner: "Huuuuuuuu!"” for-
klarer hun, der ogsa szetter gvelser i
gang, der styrker stemmens toneomfang.

"Nogle har en svag stemme pa grund
af sygdommen. Nogle har ‘luft pa stem-
men’ eller stemmen lyder klemt eller kom-
primeret, sa det har vi ogsa gvelser til,”
siger Ann Dybdal Eriksen.

For at modvirke ‘luft pa stemmen’ gver
sangerne sig i at lukke stemmelaeberne
helt. For at modvirke 'klemt’ stemme ak-
tiveres hele kroppen, sa presset ‘flyttes’
fra strubehovedet til mellemgulvet.

'Korsutten’ er et godt hjaelpemiddel,
fordi den styrker mellemgulvet og kondi-
tionen og giver mere stemmestyrke, sa
man kan holde tonen lzengere. Samtidig
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35 sangere (14 damer og 21 her-
rer) har deltaget i kor-forlgbet
september 2019-marts 2020. 11
er pargrende, alle kvinder.

et adgangskrav, at sangerne skul-
le vare stemmemaessigt udfor-
dret. Enkelte havde tidligere erfa-

. Bortset fra de pargrende var det
. ring med sang eller korsang.
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Logopaeder fra CKV fulgte korets udvikling

Parkinsonkoret blev fra september
2019-marts 2020 testet, fulgt og evalu-
eret af Center for Kommunikation og
Velfaerdsteknologi, Region Syddanmark
(CKV).

De indledende tests af deltagerne
blev udfert pa IT-udstyr udviklet til for-
malet og bestod af tre forskellige ele-
menter: Kordeltagernes tale- og stem-
mefunktion, deres egen oplevelse af
at have stemmeudfordringer og deres
livskvalitet.

Logeopadernes undervisning satte
fokus pa treening af talestemmen for at
bista kordeltagerne i at overfare de til-
leerte teknikker fra sangundervisningen
til deres talestemme.

Projektleder Ane Wenningsted fra
CKV forklarer:

"Selv.om vi mennesker kun har én
stemme, er der forskel pa, hvordan vi
bruger stemmen, nar vi henholdsvis
taler og synger. | koret har der af gode
grunde veeret meget fokus pa sang-
stemmen. Logopaden har med sine
oplaeg sat fokus pa treening af tale-
stemmen for derigennem at hjzelpe

hjeelper et staerkere mellemgulv til en
bedre og rankere kropsholdning.

Musikkens kemi

Mellem de ugentlige mgdegange ligger
supplerende hjemmetraening med vejr-
traekningsgvelser, udarbejdet af Ann Dyb-
dal Eriksen, korsut’, tarkleede og elastik.
Desuden skal deltagerne synge deres
egen korstemme igennem. Ann Dybdal
Eriksen har indspillet hver korstemme pa
klaver og optaget den som MP3-fil, lige
til at downloade, lytte igennem og synge
efter derhjemme.

Det fynske parkinsonkor er forsknings-
baseret. Det har hele tiden vaeret menin-
gen, at kordeltagernes talefunktioner ville
blive malt for og efter. En gang om ma-
neden har Parkinsonkoret haft besag af
logopaeder fra Center for Kommunikation

Af Marie Louise Kjolbye - Foto: Christian Reventlow

kordeltagerne til at overfere de tillerte
teknikker fra sangundervisningen til
deres talestemme.”

Ane Wenningsted understreger, at
man fra CKVs side har veeret glade for
projektet og forlgbet.

“Der har veeret et godt fremmgde
0g et stort gnske om, at koret skal fort-
saette,” siger hun.

Hun mener, at korsang er et godt
supplement til den specialiserede re-
habilitering, som centeret udfarer.

"Vived, at kordeltagelse giver en
helt fantastisk motivation og kan frem-
me rehabiliteringen. Det betyder, at det
kan veere en god idé at synge i kor lige
fra man far sin parkinsondiagnose,”
siger hun, der ogsa understreger, at
rehabilitering i faellesskab — ogsa for
stemmen — kan virke bedre end egen-
traening, fordi motivationen bevares.

“Vived, at nar et rehabiliteringsfor-
lob slutter, og man bliver ladt alene, er
det mindre motiverende end at treene
med andre,” siger hun.

"Her hjemmetraener de ogsa, men
desuden mgades de hver fredag, hvor

og Velfaerdsteknologi i Region Syddan-
mark med Eva Willaing Lock som gennem-
gaende figur, og der har vaeret oplaeg af
blandt andre neurolog Anne Korsgaard
om sangens og musikkens ‘kemi’ — nem-
lig musikudgvelsens gavnlige effekter
0gsa de signalstoffer, som mennesker
med parkinson ofte kommer til at mangle.

Muligheden for at indsamle evidens
var netop baggrunden for, at Ann Dybdal
Eriksen, der selv bor i Kgbenhavn, sagte
jobbet pa Fyn. Gennem de seneste fem
ar har hun faet erfaring med at arbejde
som korleder for et ‘lungekor’ for KOL-
ramte. Her har hun faet mulighed for at
se alt det, musikken kan, ikke blot socialt,
men 0gsa helbredsmaessigt.

“Jeg har faet noget erfaring med, at
det KAN noget, det her, og jeg ville ger-
ne have evidens for det, jeg selv har op-
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de er en del af et feellesskab og bliver
sat i gang!”

De afsluttende tests, berammet til
marts-april 2020, kunne pga. corona-
epidemien ikke gennemftares. CKV
har til offentliggerelse i Parkinson Nyt
sendt ndst. tekst om kordeltagernes
egne oplevelser af koret:

Kordeltagerne fik instruktioner i
andedraet og stemme ved logo-
paederne fra Center for Kommu-
nikation og Velfaerdsteknologi i
Region Syddanmark.

levet. Det tiltrak mig, at deltagerne skulle
males far og efter. Der var noget forsk-
ning i logopaedi, som jeg syntes var
spaendende,” forklarer hun.

"Det var praktisk, at jeg havde nogle
erfaringer med. For eksempel bruger jeg
'korsutten” bade til lunge- og parkinson-
koret. Men pa det her halve ar har jeg hele
tiden skullet udvikle tingene. Jeg kunne
ikke sla det op nogen steder, og jeg feler
at vi forst lige er kommet i gang,” siger
hun, der ser et stort potentiale i kor for
mennesker med helbredsmaessige udfor-
dringer.

"Det kunne veere skgnt, for det giver
SA meget mening at danne kor for alle
mulige — 0gsa for fx mennesker med scle-
rose eller psykiske lidelser, der kan kom-
me ud af huset og opleve fallesskab og
energi. Jeg haber, der kommer mange
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flere af de der kor, nar man ser hvor me-
get det egentlig kan,” siger Ann Dybdal
Eriksen.

Parkinsonkoret som prgvekanin
Planen var, at koret ogsa efter afslut-
ningskoncerten i april skulle kegre videre
til sommerferien. Efter ferien skulle koret

SYNG MED PARKINSON PA FYN

fortsaette i lokalt aftenskoleregi, fra okto-
ber med en ny korleder, som Ann Dybdal
Eriksen skal saette ind i sagerne.

"Jeg afslutter koret til oktober og har
til den tid kert en anden dirigent ind. Vi
kommer til at bruge koret som en slags
pravekanin, hvor korledere kan komme
hen og se, hvad der foregar. Det vil veere

Parkinsonkor i hele Danmark - ?

Det fynske korprojekt Syng med Parkinson har indgdet en samarbejdsaftale med
Dansk Oplysningsforbund om etablering af et uddannelsesforlgb for korledere,

der vil arbejde med parkinsonkor.

"Musikken kan give noget ekstra til livskvaliteten, som man ikke oplever, nar
man ‘bare’ gar til fitness! Der er alle signalstofferne, glaedesrusen og lykkefglel-
sen, som man far, ndr man synger. Det saetter nogle fglelser i gang, som man
maske ikke har haft kontakt med i mange ar, nar man herer en sang fra for man-
ge ar tilbage. Folk, der har mistet, graeder maske... Alt det kan jeg jo se kommer
frem, ndr vi synger,” siger korleder Ann Dybdal Eriksen, der er korleder for det
fynske parkinsonkor og desuden udarbejder de farste guidelines for andre kom-

mende parkinsonkor.

Parkinsonkorleder-uddannelsen udbydes pa landsplan og indledes i efteraret
2020. Den bestar indledningsvis af nogle gvegange med det aktuelle parkinson-
kor, med korleder for det eksisterende parkinsonkor, Ann Dybdal Eriksen, som
instrukter. Her kan kommende korledere fa praksisviden om logopaediske pro-
blemstillinger og virkemidler samt baggrundsviden om parkinson.

Overskriften er livskvalitet, af hensyn til Folkeoplysningsloven og de kommuna-
le og regionale talecentres ansvarsomrader. Styregruppen forestiller sig desuden
en sundhedsgkonomisk gevinst ved, at korsangere med parkinson kan bevare

stemmen lengere.

Projektet samarbejder med Sangens Hus. | farste omgang er tanken at starte

flere kor pa Fyn i 2021.

“Jeg er slet ikke i tvivl om, at vi har ramt et meget centralt udviklingsfelt her i
vores fynske projekt, og jeg forestiller mig, at Fynskredsen ogsa fremadrettet vil
prioritere dette omrade hgijt,” siger formand for styregruppen i Syng med Parkin-
son og formand for Parkinsonforeningens Fynskreds, Christian Reventlow.

“Det er oplagt at forestille sig samarbejder ogsa med fx ‘lungekor’, og at ud-
vikle kor til flere sygdoms- og handicapgrupper,” mener Christian Reventlow.

“Musikken kan give noget
ekstra til livskvaliteten.
Sang seetter folelserne i
gang,” mener korleder
Ann Dybdal Eriksen. Her
er det én af de pargrende,
psykolog Annie Olesen,
der synger.

Af Marie Louise Kjolbye - Foto: Christian Reventlow

en kampe hjzelp for korledere og sang-
leerere at se, hvordan vi har arbejdet,”
siger Ann Dybdal Eriksen.

"Det er klart, at processen jo slet ikke
er overstaet pa det halve ar, koret har
naet at arbejde i. Det er en lang proces.
Men der sker en positiv udvikling, som vi
gerne vil fare videre,” siger Ann Dybdal
Eriksen.

"I begyndelsen af marts spurgte en lo-
gopaed fra Center for Kommunikation og
Velfaerdsteknologi: 'Er der nogen der kan
maerke, at det forbedrer talestemmen?’
Det kunne over halvdelen. Jeg kan ogsa
hgre at de synger kraftigere, og de pa-
rgrende siger ogsa: ‘Min mand taler tyde-
ligere’, " forklarer Ann Dybdal Eriksen,
som varmt kan anbefale sang som sup-
plement til anden traening, bade fysisk
treening og stemmetraening.

“Fra et 'lungekor’ for KOL-ramte i
Brandby ved jeg, at korsang pé nogle fa
maneder fik effekt pa sangernes vejrtraek-
ning. Jeg synes, det er fantastisk, at man
kan forbedre folks tilstand med stemme
og bevagelse, og sa giver det jo ogsa
noget socialt,” siger hun, der ogsa un-
derstreger, at korsangen er meget mere
end ‘fitness med noder".

"Musikken kan give noget ekstra til
livskvaliteten, som man ikke oplever, nar
man ‘bare’ gar til fitness! Der er alle sig-
nalstofferne, glaedesrusen og lykkefglel-
sen, som man far, ndr man synger. Det
saetter nogle felelser i gang, som man
maske ikke har haft kontakt med i mange
ar, nar man hgrer en sang fra for mange
ar tilbage. Folk, der har mistet, graeder
maske... Alt det kan jeg jo se kommer
frem, nar vi synger.”

"Derfor: Tag fat i den lokale kreds og
start et parkinsonkor!”

Coronakrisen vendte op og ned pa frem-
tidsplanerne for koret. Den afsluttende
maling af kordeltagernes stemmefunktion
pé Center for Kommunikation og Velfaerds-
teknologi i Region Syddanmark kunne
ikke gennemftares. Planen for det fynske
parkinsonkor er dog stadig at fortsaette
koret | efterdret 2020.

Koret er stattet af Ernst og Vibeke
Husmans Fond med 860.000 kr.
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Kordeltager
Povl H. Hansen

Povl H. Hansen er 78 ar. Han fik diagnosen
parkinson i 2012, men kan have haft sygdommen
siden 2010.

Yndlingssange: Deep River Babylon; Snemand
Frost og Froken To.

Kordeltager

Peter Uhd

Peter Uhd er 75 ar og fik diagnosen parkinson i 2018.
Yndlingssang: Den signede Dag.

"Jeg meldte mig til koret Syng med parkinson, fordi jeg
godt kan lide at synge. Jeg synger i et kirkekor, og min
kone og jeg er ledere af Seniorhgjskolen pa Midtfyn — her
er grundsubstansen er musik og sang. Min mor var orga-
nistuddannet, og vi sang af Hgjskolesangbogen hver sagn-
dag derhjemme.”

"For mig personligt har det bedste vaeret, at jeg har faet
talestemmen tilbage. Koret har hjulpet pa mine stemmepro-
blemer, hvor min stemme til tider var naesten forsvundet.”

"Jeg har gaet til almindelig logopaedi, taletraening, som
ikke havde den store virkning. Nu tror jeg, at de problemer
maske var psykiske og skyldes, at jeg ikke selv havde ro i
sindet. For tre ar siden blev jeg undersagt for lungecan-
cer. Jeg blev frikendt, men mentalt var det hardt ved mig.
Derfor skulle der maske en anden tilgang til, for at jeg
kunne tale igen.”

"Det fales befriende og afstressende at synge, sa jeg
har det bedre generelt, ogsa med min mentale sundhed.
Jeg er faldet til ro, har faet mere eftertaenksomhed - og
sa leerer jeg i en moden alder en hulens masse og det
glaeder mig!”

"Jeg fortsaetter, nar koret karer videre, og haber at blive
en endnu bedre korsanger, og at jeg far stabiliseret mit liv
endnu mere.”

“Musik ggr noget ved én, og der har haft meget star-
re effekt end jeg havde forestillet mig. Jeg troede det var
mere sadan som i det kirkekor, jeg ogsa er med i. Sa jeg
er glad i laget, det kan jeg godt sige dig, og jeg kan sen-
de en bgn til min mor med tak.”

"Jeg meldte mig til koret Syng med parkinson for at fa
hjeelp til en starre stemme, sa jeg kunne deltage i nor-
male samtaler. Jeg har altid haft en lav stemmefaring,
men efter parkinsondiagnosen er stemmestyrken ble-
vet reduceret.”

"Min sangstemme er blevet styrket, men talen sy-
nes jeg ikke er blevet ret meget bedre. Maske ville et
laengere forlgb have gjort mere.”

"Det har veeret rigtig godt at ga i koret. For mig
personligt har det bedste veeret, at jeg har lzert nogle
dejlige sange og oplevet gleeden ved at synge. Jeg har
aldrig sunget i kor fgr, men spillet saxofon, harmonika
og klaver. Jeg har ogsa haft gavn af talegvelserne fra
logopaeden.”

"For mig er det svaere, at jeg har sveert ved at ud-
trykke mig og tale hgjt nok, hvis ikke jeg taler jaevnligt.
Selve koret har ikke givet besvaer. Det hele er blevet
afviklet professionelt, ikke mindst pa grund af Anns
ihaerdige indsats. Lydfilerne, som hun har lavet til lejlig-
heden (til at gve hjemme efter, red.) har veeret meget
veerdifulde.”

“Jeg kan godt anbefale det til andre, for det har vee-
ret en god oplevelse, men som sagt er mine talegaver
ikke forbedret overbevisende, desvaerre. Selv vil jeg kun
maske gerne fortsaette — mest pga. den relativt lange
transport. Jeg kommer til Odense helt fra Thurg!”
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Kordeltager
Karin Christiansen

Karin Christiansen er 56 ar. Hun fik diagnosen parkinson i 2017, men kan have haft sygdommen
siden 2014. Yndlingssang: "Nar bonden brygger” — og andre danske sange.

"Jeg meldte mig til koret Syng med parkinson, fordi jeg gerne ville kunne tale lidt hgjere og ikke stamme. Jeg taler ikke sa hgjt, og
efter en operation for tarmslyng stammer jeg, sa jeg darligt kunne fuldfere en saetning.”

"For mig personligt har korsangen forbedret min tale, isaer min stammen. Nu er det kun fa ord, som jeg har svaert ved. Det har ogsa
veeret superhyggeligt at vaere sammen med andre i samme bad. Med en korleder som Ann kan man kun glaede sig til at komme!”

"Jeg faler, at jeg er blevet bedre til at prave at fa ordet, nar vi fx hygger efter korprgven, selv om det er svaert for mig. Jeg kan
kun varmt anbefale kor til andre. Selv om man ikke kan synge, er det helt utroligt, hvad Ann har gjort ved os, og jeg vil fortseette
med at komme.”

"Mit hab er, at jeg bliver sa god, at jeg kommer til at tale, selv i lidt starre forsamlinger, da det er mit store problem, at jeg stadig
er bange for, at jeg ikke bliver hgrt, og at jeg ikke kan fa ordene ud.”

Af Marie Louise Kjolbye - Foto: Christian Reventlow SYNG MED PARKINSON PA FYN | 13
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Parkinsonforeningens

Alle brochurer kan bestilles til
forsendelse pa foreningens hjemme-
side. Ekspedition og porto: Kr. 39 —
tillaegges prisen i webshoppen.

brochurer og bager

MED PARKINSON TZT PA

MEDICIN 0G PARKINSON

Ny med Parkinsons sygdom

32 sider Kr. 30,00
Med parkinson taet pa
82 sider Kr. 65,00

P3 job med parkinson

20 sider Kr. 30,00

Traen med parkinson

56 sider Kr. 45,00

Medicin og parkinson

28 sider Kr. 30,00

Til bords med parkinson

32 sider Kr. 30,00
Det sene stadie
82 sider Kr. 65,00

FA STOTTE MED PARKINSON

JENDRINGER | T/NKNING 0G
PERSONLIGHED VED FREMSKREDEN
PARKINSONS SYGDOM

Fa stotte med parkinson

82 sider

Andringer i teenkning

Impulskontrolforstyrrelser

Atypisk parkinsonisme

Avanceret behandling

Kr. 65,00

og personlighed

32 sider Kr. 30,00
Parkinsons sygdom -

til plejepersonale

24 sider Kr. 30,00

6 sider Gratis

16 sider Gratis
Arv og testamente
6 sider Gratis

40 sider w Kr. 30,00



Ny landsformand

| 2019 tog Parkinsonforeningen afsked
med sin landsformand gennem 11 ar,
Jorry Hgjer. En kaempe tak skal lyde til
Jorry. Pa sit made den 4. maj 2020 valgte
hovedbestyrelsen Michael Buksti som ny
landsformand for foreningen.

@konomi og medlemstal
Parkinsonforeningens gkonomi er baseret
pa indtaegter fra kontingenter, arvemid-
ler, udlodningsmidler samt statte fra
sponsorer og andre indsamlinger. |1 2019
fik foreningen 4.197.533 kr. i frie arve-
midler og 3.320.000 kr., som er bestemt
til forskning i Parkinsons sygdom.
Medlemstallet var ved drsskiftet 2019-
2020 9.983. Hele 2019 har budt pa en
jeevn fremgang i antal medlemmer af
Parkinsonforeningen.

Foreningens faste aktivitetsomrader
Foreningen gennemfgrte i 2019 en lang
raekke aktiviteter og arrangementer pa
kreds- og klubniveau. De frivillige har
gjort en keempe indsats for at dette kun-
ne lade sig gare, hvilket de skal have en
kaempestor tak for. Fglgende omhandler
de landsdaekkende aktiviteter.

T e ! Pl I ¥ !

Aktivitetsomrade 1 — Radgivning

og tilbud til den enkelte
Rehabiliteringsprojekt

Vi fik i 2019 en ekstra bevilling fra Folke-
tinget til rehabilitering pa 23,5 mio. kr.

til og med 2022, med det primzere for-
mal at @ge antallet af rehabiliteringsop-
hold. Ventelisterne er herefter reduceret
markant. Desuden har Videns- og kom-
petencecenteret for Rehabilitering til men-
nesker med Parkinsons sygdom pa Sano
faet flere ressourcer til at styrke radgivning
og uddannelse af kommunalt personale.
Dette har veeret muligt ved at omlaegge
hjemmebesgag i den sene fase til uddan-
nelse.

Projekt Dans med parkinson

2019 var det sidste ar med midler fra
TrygFonden til danseprojektet. | 2019 la
fokus pa kvalitetssikring af dansetilbud-
dene med henblik pa en fremtid i lokale
rammer. Lgrdag den 2. november 2019
fejrede foreningen danseglaeeden og mar-
kerede, at de farste tre ar med dans er
gaet rigtig godt. Dansefester i Odense,
Renne, Vordingborg, Roskilde, Hillerad,
Hjarring, Sevel og Vejen havde tilsammen
omkring 700 deltagere.

i

Landsformand, naestformand, direktar
og formand for kredsbestyrelsen i Nord-
jylland (og medlem af hovedbestyrelsen)
deltog i Parkinson verdenskongres (WPC
2019) i Japan i juni 2019. Kongressen af-
holdes hvert tredje ar og giver et overblik
over status for forskningen inden for par-
kinson. Hovedpointerne fra konferencen
blev bragt i Parkinson Nyt, september 2019.

Bokseprojekt

| 2019 indledte Parkinsonforeningen et
samarbejde med Danmark Bokse Union
om boksning for personer med parkin-
son. Efter afslag pa ansggninger beslutte-
de foreningen at dedikere egne midler til
at iveerksaette en pilotfase, sa projektet
kunne indledes i begyndelsen af 2020.

Faglig radgivning og kurser

Foreningen har ogsa i 2019 ydet faglig
radgivning ved ni forskellige fagpersoner
til vores medlemmer. Radgivningen hos
psykolog blev i 2019 gget til to gange
manedligt.

Det har veeret muligt at fa dialog med
enten pargrende eller ramte gennem den
frivilligt baserede Parkinsonlinjen. Der kom
i 2019 to nye frivillige til, Jens Mgller og
Gitte Blanck Kristensen.

ARSBERETNING 2019
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Der blev afholdt erhvervskursus i Haje
Taastrup og kursus for voksne barn af
parkinsonramte i Fredericia. Der blev end-
videre holdt kursus for koordinatorer af
pargrendegrupper. Endelig har der i 2019
veeret aktiviteter i de fleste af de fem re-
gionale parkinsonskoler.

Aktivitetsomrade 2 - Forskning

Den Internationale Parkinsondag 11. april
blev markeret ved en konference pa Aar-
hus Universitet om avanceret behandling.
Konferencen blev streamet, sa forenin-
gens medlemmer kunne fglge med hjem-
mefra.

Parkinsonforeningens forskningsrad
har afholdt to mader og to faellesmader
med forretningsudvalget. Pa fordrsmedet
var et af emnerne udbredelsen af parkin-
son i Danmark. Konklusionen var, at tallet
7.300 parkinsonpatienter er et minimum-
santal. Det praecise antal kender vi endnu
ikke.

Foreningens uddelte 2,5 mio. kr. i
forskningslegater. Forskningsradet vur-
derede 25 ansggninger og 19 forskere
modtog et legat, som blev overrakt af
protektor grevinde Alexandra pa forsk-
ningsarrangementet 9. november. Prisen
som Ung Forsker fik biolog, ph.d. Jonas
Folke, der forsker i @endringer i det im-
munologiske system i patienter med Par-
kinsons sygdom og MSA.

Landsformand, naestformand, direktar
og formand for kredsbestyrelsen i Nord-
jylland (og medlem af hovedbestyrelsen)
deltog i Parkinson Verdenskongres (WPC
2019) i Japan i juni 2019. Kongressen af-
holdes hvert tredje ar og giver et overblik
over status for forskningen inden for par-
kinson. Hovedpointerne fra konferencen
blev bragt i Parkinson Nyt, september
2019.

Arets legatmodtagere 9. november 2019.

Aktivitetsomrade 3 - Oplysning og
information

Der blev i 2019 produceret fire numre af
Parkinson Nyt. Desuden udgav vi ‘Med
parkinson taet pad’ til pargrende til parkin-
sonramte. En ny folder 'Ga til musik” blev
udsendt med Parkinson Nyt i marts. Revi-
derede og opdaterede versioner af pjecen
'Medicin og parkinson’ samt af bogen
'Det sene stadie’ er udkommet.

Interessen for Parkinsonforeningens
facebookprofil stiger, og 4.250 personer
falger foreningens side. | september 2019
havde foreningens hjemmeside 22.900
besagende.

For at informere sundhedsfagligt per-
sonale i kommunerne blev der afholdt to
abne grundkurser i Parkinsons sygdom.
Kurset blev afholdt for henholdsvis Vejle
og Billund kommune.

Aktivitetsomrade 4 - Engagement og
lokal aktivitet i kredse og klubber
Der blev i 2019 afholdt generalforsam-
linger i foreningens 15 kredse. Vi holdt
introduktionskursus for de 25 nye kreds-
bestyrelsesmedlemmer fra hele landet.
Ved forskningsarrangementet i no-
vember 2019 uddeltes frivillighedsprisen
Pakkenbergprisen. Der var kommet 11
indstillinger og et udvalg under hoved-
bestyrelsen valgte arets prismodtager,
som var Jette Andersen fra Fynskredsen.
Jette har veeret meget aktiv, ikke mindst
i forhold til yngre med parkinson og pa
rehabiliteringstilbuddets fase 1.

Aktivitetsomrade 5 - Politisk inter-
essevaretagelse

Den nye landsformand har placeret for-
eningens maerkesager pa det mediemaes-
sige landkort. Det skete med tre artikler:
'Parkinsonforeningen: Regeringen skal
hjeelpe de mindre patientgrupper” i Altin-
get, 'Parkinsonforeningen: Heunicke ma
skride ind over for medicinmangel’ i Al-
tinget og ‘Lad os investere i mennesker
— ikke i mursten: Nu skal neurologien pri-
oriteres lokalt, regionalt og nationalt’ i
Altinget. Direktgren har desuden veeret i
medierne med emnerne fokuseret ultra-
lyd og problematikken omkring mangel
pa parkinsonmedicin.

Parkinsonforeningen deltog pa Folke-
medet pa Bornholm ved at vaere med-
arranggr af en debat om kaerlighed og
alvorlig sygdom. Anja Holst, hvis mand
har parkinson og lewy body demens,
deltog i en paneldebat med to andre
pargrende til alvorligt syge.

Aktivitetsomrade 6 - Fundraising

og synlighed

Synlighedsskabende aktiviteter
Parkinsonforeningens protektor grevin-
de Alexandra af Frederiksborg har igen

i 2019 stattet foreningen ved afskedsre-
ceptionen for den afgdende landsformand,
Jorry Hajer, og ved overraekkelse af forsk-
ningslegater til foreningens arlige forsk-
ningsarrangement. Det er gleedeligt, at
protektoren har tilkendegivet, at hun
fortsaetter arbejdet i de kommende ar.



| uge 11 var foreningen med til at mar-
kere den internationale Brain Week som
en del af samarbejdet Hjernen i Fokus
blandt andet med en stor konference i
Musikhuset Esbjerg, en fotokonkurrence
og foredrag i Aarhus.

Synlighedskampagnen Husk hjernen
blev indledt i 2018 med salg af huskenag-
leringe, der er produceret i et samarbejde
mellem Parkinsonforeningen, Hjernesa-
gen og Epilepsiforeningen. |1 2019 var der
endnu en salgskampagne i butikkerne
Normal.

Der blev afholdt Parkinson Unity Walk
i Kgbenhavn den 25. maj 2019. Ambas-
sadgr Camilla Ngrgaard var konferencier
og sikrede sammen med Slagskraft mfl.
successen. Unity Walk skal @ge bevidst-
heden i offentligheden om Parkinsons syg-
dom og styrke sammenhold, fallesskab
og netveerk for mennesker med parkin-
son og de pargrende.

| august deltog foreningen i DHL i fire
byer landet over. | Kagbenhavn blev Parkin-
sonforeningens Dream Team anfert af
Henrik Them.

Pjerrot, Harlekin

og Columbine
varmer op til
Parkinson Unity Walk
25. maj 2019.

Fundraising
Parkinsonforeningen meldte sig i 2019
ind i 'Det Gode Testamente’ for sammen
med 36 andre organisationer at @ge syn-
ligheden af mulighederne for at testa-
mentere til velgarende formal.

| foraret 2019 fik foreningen et nyt
medlemssystem, som har gjort det muligt
at lave manedlige donationsaftaler. | maj
indledte foreningen en telemarketingkam-
pagne i samarbejde med et telemarke-
tingbureau, hvor der blev ringet til nuvae-
rende medlemmer for at sperge, om man
gnskede at give manedlige donationer.

Parkinsonforeningen modtog i 2019
et stigende antal donationer i forbindelse
med begravelser, bisaettelser og andre
mindebegivenheder, hvilket foreningen
er meget taknemmelig for.

Aktivitetsomrade 7 - Medlemsservice

Parkinsonforeningen fik i marts 2019 nyt
medlemssystem. Systemet har en lang
raekke nye funktioner og fordele. Vi har
fx faet et online indmeldelsesmodul, og
vi har tilkoblet mailchimp, som hjzelper
til at fa sendt de elektroniske nyhedsbre-

ve ud til medlemmer. Systemet blev ulti-
mo 2019 sat op til, at de enkelte kredse
kan fa afgreenset, direkte adgang til sy-
stemet.

Strategiske fokusomrader
2019 - 2021

A - Rehabiliteringstilbud til dem

med behov

Med bevillingen fra Folketinget pa 23,5
mio. kr. har vi sikret rehabiliteringstilbud
i yderligere to ar til og med 2022. Forsk-
ningsinstitutionen VIVE udarbejdede i
2019 en evaluering af indsatsen, der vi-
ste, at det har veeret positivt at samle alle
rehabiliteringstilbud pa ét specialiseret
traenings- og rehabiliteringscenter. Sano
leverer det, som er aftalt, og kvaliteten af
tilbud er hgj.

B - Formidling af ny forskning

Den strategiske malsaetning har vaeret

at skaffe midler til at ansaette en forsk-
ningsformidler. Dette er ndet med bud-
get 2020, saledes at forskningsformidling
igangsaettes i farste halvdel af 2020.

EECCLEEDT g
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C - Informatgrkorps

Parkinsonforeningens medlemmer med
parkinson har en unik mulighed for at
udbrede kendskabet til livet med parkin-
son. Det er en viden, der eftersparges i
hjemmeplejen, pa plejehjem og af stu-
derende pa vej ind i sundheds- og social-
sektoren. Foreningen har en arbejdsgrup-
pe med 11 medlemmer, som vil indga i
det kommende korps af informatgarer.

D - Bredde i medlemsbasen

En arbejdsgruppe med fokus pa yngre
med parkinson blev nedsat i 2019 og har
udarbejdet et spargeskema rettet mod
personer pa 65 ar og derunder, som en-
ten har parkinson eller er pargrende til en
person med parkinson. Spgrgeskemaet
har afdaekket behov fra og @nsker til Par-
kinsonforeningen blandt yngre med par-
kinson.

En anden arbejdsgruppe har fokus pa
etniske minoriteter og har i 2019 indhen-
tet viden om malgruppen og afdaekket
udfordringer og muligheder.

E - Styrket lokalt engagement

Pa hovedbestyrelsens temamade i august
var temaet arbejdet som frivillig, og hvor-
dan foreningen kan styrke arbejdet med
frivillige. Der er arbejdet pa at nedsaette
en arbejdsgruppe, som skal udvikle en
frivillighedsstrategi.

Foreningens gvrige aktiviteter

Fra tidligere indsatsomrader

udkom i 2019:

e Et indstik med Parkinson Nyt om
rettidig omsorg

e Et indstik med Parkinson Nyt om musik
og rytmes effekt pa motion

e Et powerpoint-materiale er udviklet
til inspiration for de frivillige oplaegs-
holdere

e Et inspirationskatalog om netveerk til
understgttelse af netveerksdannelse

e Forslag til et standardvelkomstbrev til
nye medlemmer fra kredsene

e En artikel til Parkinson Nyt (juni 2019),
hvor et voksent barn af en person med
parkinson beretter, hvad hun som ung
pargrende far ud af at vaere medlem af
foreningen.

Afklaring vedregrende medicinsk
cannabis

Foreningen har afholdt to medlemsma-
der om medicinsk cannabis i henholdsvis
Kgbenhavn og Aarhus. Neurolog Kristian
Winge holdt opleeg og svarede pa spargs-
mal. Hovedbudskabet er fortsat, at for-
eningen ikke kan anbefale brug af medi-
cinsk cannabis til parkinsonsymptomer.

Nye film

Netvaerk for yngre med parkinson har
taget initiativ til at producere tre staerke
film om livet med parkinson som yngre.
Filmene saetter ansigt og ord pa, hvordan
man som yngre parkinsonramt kan leve
et godt og aktivt liv, sygdommen til trods.

Interne netvaerk

Netvaerk for yngre med parkinson
Styregruppen for yngrenetveerk har mgdtes
jeevnligt i 2019 og har styrket overblikket
over og kommunikationen om aktiviteter
for yngre med parkinson landet over.

Klub for efterladte Kornblomsten

Netvaerket har madtes jaevnligt i 2019
til kulturelle arrangementer og har faet
nye medlemmer.

Netvarket ENE

Efter stilstand i en periode tog en mindre
gruppe i 2019 initiativ til at revitalisere
netvaerket. Der er blevet arbejdet med
planleegning af et kommende kursus for
interesserede enlige med parkinson.

Duodopa-netvark

Der har veeret afholdt to netvaerksmgder
for duodopa-brugere og de pararende
samt de, der overvejer at fa pumpen, i
henholdsvis Fredericia og Taastrup.

DBS-netvaerk

Der er et netveerk for DBS-opererede og
de pargrende samt for de, der overvejer
at fa en operation. Netvaerket har veeret
facebook-baseret i 2019.

Foreningens eksterne samarbejds-
relationer

Danske Handicaporganisationer (DH)

Direktgren deltog i DHs repraesentant-
skabsmade i oktober og havde opgaven

som dirigent. Landsformand og direktar
deltog i markeringen af FNs Internationa-
le Handicapdag den 3. december 2019.
Direktar, direktionssekreteer og socialrad-
giver indgar i DHs uformelle sundheds-
gruppe.

Danske Patienter (DP)

DP inviterede til mgde med sundheds-
ministeren i januar 2019 og afholdt re-
praesentantskabsmede den 24. april 2019,
hvor naestformand og direkter deltog.
Direktgren deltager i DP netvaerk for po-
litiske arbejde og et direktarnetvaerk.

European Parkinson’s Disease
Association (EPDA)

Med udsigt til, at Parkinsonforeningen i
2020 runder 10.000 medlemmer, ville
kontingentet til EPDA tredobles. Derfor
tog forretningsudvalget en diskussion af
veerdien af medlemskabet samt det de-
mokratiske underskud, der er i EDPA. Be-
slutningen blev, at Parkinsonforeningen
holder pause i medlemskabet af EPDA,
selvom forretningsudvalget generelt er
stor tilhaenger af internationalt samar-
bejde.

Nordisk Parkinson Rad (NPR)

Den 13.-15. maj blev arsmgdet i NPR
afholdt i Falsterbro, Sverige. Pa dagsor-
denen var: Pargrendearbejde i Danmark,
fundraisingarbejdet i Norge, erfaringer
med danseprojektet i Danmark og Sveri-
ge, medicinsk cannabis og vaerdien af
medlemskab af EDPA.

Fit4Cure

Landsformanden har etableret en dialog
med Fit4Cure, der er en forening, som
arrangerer en raekke events omkring fy-
sisk aktivitet og kulturelle aktiviteter. |
2019 donerede Fit4Cure 2 x 100.000 kr.
til Parkinsonforeningen.

Cure4Parkinson

Landsformanden har etableret en dialog
med foreningen Cure4Parkinson, der le-
des af Elisabeth lldal med henblik pa gen-
sidig orientering og inspiration.



Er du flyttet?

Husk at melde adressesendringer og aendringer i mail-

oplysninger til Parkinsonforeningens sekretariat. Send

Sekreta riatet en mail til info@parkinson.dk eller ring pa 36 35 02 30

Astrid Blom

Direktar. Arbejdsopgaver inkluderer
sekretariatsbetjening af hovedbestyrelse,
forretningsudvalg og forskningsrad; ad-
ministrativ ledelse herunder personale-
ledelse, budget- og regnskab, formue-
forvaltning, kontakt til interessenter,
sponsorstgtte samt deltagelse i nationale
og internationale mgder og konferencer.
Astrid er uddannet cand.scient.soc., Ph.d.,
Master of Public Governance.
ab@parkinson.dk

Marlene G. Sgrensen
Direktionssekretaer og projektleder.
Arbejdsopgaver inkluderer sekretariats-
betjening af direktar, hovedbestyrelse og
forretningsudvalg samt ledelse af rehabi-
literingsprojektet. Marlene er uddannet
cand.scient.adm.

ms@parkinson.dk

Louise Hjerting Nielsen
Kommunikationsradgiver og projektleder.
Arbejdsopgaver inkluderer administration
af hjemmeside, sociale medier, nyheds-
brev og presserelaterede opgaver. Hertil
kommer planlaegning og afvikling af ar-
rangementer, diverse arbejdsgrupper og
ledelse af foreningens danseprojekt.
Louise er uddannet cand.comm. i kom-
munikation og socialvidenskab.

Pa barsel til efterar 2020.

lhn@parkinson.dk

Marie Louise Kjolbye

Journalist og redakter. Arbejdsopgaver
inkluderer produktion af Parkinson Nyt,
forskningsstatte og forskningsarrange-
menter samt udvikling af publikationer.
Marie Louise er uddannet mag.art.
22,5 timer ugentligt.

mlk@parkinson.dk

Lea Munk Staugaard

Socialradgiver. Arbejdsopgaver inkluderer
radgivning om sociale forhold for medlem-
mer af Parkinsonforeningen og fagperson-
er, social- og sundhedspolitiske opgaver i
samarbejde med ledelsen og udviklingsop-
gaver i relation til Parkinsonforeningens
virke og prioriteringer. Lea er uddannet
socialradgiver og cand.soc. 36 35 02 30
(rddgivning tirsdag og torsdag kl. 11-14).

Ims@parkinson.dk

Susanne Sindt

Kontormedarbejder. Arbejdsopgaver in-
kluderer administration af medlemssystem,
udsendelse af materiale samt servicering af
kredse og diverse projekter. 20 timer
ugentligt.

ss@parkinson.dk

Kit Kaldan

Bogholder. Kit er ansvarlig for forenin-
gens lgn og regnskab. Kit traeffes om
torsdagen. 10 timer om ugen.

kk@parkinson.dk

Morten Larsen

Barselsvikar for Louise Hjerting Nielsen.
Morten Larsen er BA i sociologi og
kandidat i analytisk journalistik.

ml@parkinson.dk

Karen @stergaard

Forskningsformidler. Karen er neurolog,
dr.med., ansat pa Sano Rehabiliterings-
hospital, hvor hun ser parkinson-patienter
til forundersggelse og underviser.

Tidl. klinisk professor og overlaege pa
Arhus Universitetshospital. Karen arbejder
hjemmefra i Aarhus 15 timer ugentligt.

kao@parkinson.dk
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Jonas Folke skal forske i Tyskland

Jonas Folke, ph.d., postdoc og sidste ars modtager af legatet som Ung Forsker, skal forske videre ved et
fremtraedende tysk universitet for om muligt at afklare kilden til det immunologiske fald, der ses hos
patienter med Parkinsons sygdom, Multipel system atrofi og demens med Lewy bodies.

En glaedelig nyhed: Jonas Folke har faet
et stort legat fra Danmarks frie Forsknings-
rad. Ved universitetet i Duisburg-Essen i
Tyskland skal Jonas Folke som postdoc, og
i samarbejde med fremtraedende tyske
forskere, viderefare sin forskning i ‘hjernens
skraldemaend’ — de naturlige antistoffer,
der i raske hjerner fjerner proteinet alfa-
synuclein, og som formodes at forhindre
ophobninger af skadelige ansamlinger.

"Jeg gleeder mig meget til at arbejde i
nye omgivelser og arbejde sammen med
dygtige, nye kolleger. Jeg kan heldigvis
tysk allerede, sa det bliver kun spaenden-
de,” siger Jonas Folke.

Hos personer med Parkinsons sygdom
og Multipel system atrofi er antallet af
‘skraldemaend’ reduceret, har Jonas Folke
blandt andet pavist. Det primaere mal med

det aktuelle forskningsprojekt er netop
at identificere og afklare kilden til det im-
munologiske fald, der ses hos patienter
med Parkinsons sygdom og atypiske par-
kinson-lidelser.

Hjaelpeceller forsvinder

| februar 2020 modtog Jonas Folke
1.304.000 kr. fra Danmarks Frie Forsk-
ningsrad (DFF) til forskningsprojektet
"Autoreactive B cells as therapeutic ap-

proaches in neurodegenerative disorders”.

Belgbet er bevilget som International
Postdoc i Sundhed og Sygdom.

| legatperioden bliver Jonas Folke til-
knyttet AG Terapiforskningsklinikken pa
Duisburg-Essen Universitet og Geriatrisk
Center ved Centerleder Professor Dr.med.
Richard Dodel og postdoc Alexandra Al-

“Jeg gleeder mig meget til at arbejde i nye
omgivelser og arbejde sammen med dyg-
tige, nye kolleger,” siger Jonas Folke (tv),
som mange medlemmer af Parkinsonfor-
eningen kender for hans ligefremme op-
leeg om ‘hjernens skraldemeend’. Billedet
er fra Parkinsonforeningens forskningsar-
rangement i efteraret 2019, hvor Jonas
Folke fik overrakt den eerefulde pris som
drets Ung Forsker af Parkinsonforenin-
gens protektor grevinde Alexandra, be-
grundet af Forskningsradets formand
Hartwig Siebner (th).

bus, ph.d. Han er i forvejen postdoc ved
Forskningslaboratorium for Stereologi og
Neurovidenskab, Neurologisk Afdeling,
Bispebjerg-Frederiksberg Hospital.

"Ved AG Terapiforskningsklinikken i
Duisburg-Essen er de eksperter i immun-
terapi i neurologiske lidelser som fx Par-
kinsons sygdom og Alzheimers sygdom,
sa det er en aere at komme derned og
lzere af dem. Vi hdber dels at afklare, hvor-
for patienter rammes af en manglende
evne til at udrense hjernen for skadelige
ophobninger, samt kortla&egge mulige nye
behandlingsstrategier. Vi tror, at specifik-
ke hjaelpeceller er forsvundet i parkinson-
patienter. Det regner jeg med at blive
klogere pa i den naermeste fremtid” siger
Jonas Folke, der gerne vil takke DFF for
muligheden for et spaendende fzelleseuro-
paeisk samarbejde. “Samtidigt ses dette
projekt som starten pa et endnu lengere
samarbejde mellem Bispebjerg-Frederiks-
berg Hospital, Kgbenhavns Universitet og
AG Terapiforskningsklinikken i Duisburg-
Essen”.

Som resultat af forskningsprojektet
forventer Jonas Folke ifglge forskningsan-
sggningen at kunne skabe “antistoffer
som binder sig til a-synuclein fra sakaldte
B celler (renovationscentre) fra raske indi-
vider, som ikke er tilstede i PD og MSA-



Blad bog

Jonas Folke

Jonas Folke er fodt 1987 i
Hjerring, uddannet cand.scient.
i biologi fra Kebenhavns Univer-
sitet i 2015, fik tildelt sin ph.d.
2019 stottet af Parkinsonfor-
eningen. | 2019 tildelte Parkin-
sonforeningens Forskningsrad
ham et legat pa 25.000 kr. som
Ung Forsker 2019. Mange af
Parkinsonforeningens medlem-
mer kender ham desuden som
en veloplagt og imgdekommen-
de formidler af sin egen forsk-
ning i det, han selv kalder 'hjer-
nens skraldemaend".

patienter. Vores primaere mal er ved at se
pa disse celler at kunne identificere og af-
klare kilden til den immunologiske svaek-
kelse, vi har set hos patienter med PD og
MSA. Ydermere har vi besluttet at inklu-
dere den atypiske parkinson-sygdom de-
mens med Lewy bodies, da denne ogsa
har lignende ophobninger af a-synuclein.
Med hjzelp til dette har vi samarbejde
med overlaege Anne-Mette Hejl.”

Jonas Folke ser meget frem til projektet
og forventer at rejse til Tyskland i juli ma-
ned, hvis verden er dbnet op pa ny, og han
forventer at bo dernede 12-18 maneder.

Mere information om projektet kan
leeses pd Danmarks Frie Forskningsrads
hjemmeside (https://dff.dk/forsknings-
projekter?b_start:int=10).

Hvilke rehabiliteringstilbud
tilbyder danske kommuner,
hvad fungerer og hvad mangler?

Knap halvdelen af alle danske kommuner har rehabiliteringstil-
bud specifikt for borgere med Parkinsons sygdom. Resten tilby-
der rehabilitering pa tvaers af en raekke diagnoser. Men der er
stadig udfordringer, viser et netop afsluttet forskningsprojekt,
som Parkinsonforeningen har stottet.

Af Maria Kristiansen, forskningsleder, Institut for Folkesundhedsvidenskab

Der er stor enighed om vigtigheden af, at borgere med Parkinsons sygdom
far tilbudt kommunal rehabilitering. Derimod er der kun sporadisk viden om,
hvordan kommunerne faktisk organiserer deres rehabiliteringstilbud og hvilke
erfaringer, man har indhentet.

| foraret 2019 gennemfarte vi — en forskergruppe pa Institut for Folke-
sundhedsvidenskab — derfor en undersggelse blandt repraesentanter for de
98 danske kommuner med henblik pad at indsamle viden og bidrage til vi-
densdeling om rehabilitering for personer med parkinson.

Undersggelsen blev muliggjort af en bevilling fra Parkinsonforeningens
forskningsrad og udfert af Camilla Michaelis, Sara Aalling og mig selv som
forskningsleder.

Indledningsvist udsendte vi i forskergruppen et elektronisk spargeskema,
som blev besvaret af repraesentanter fra i alt 88 kommuner, svarende til 90%

42 af underspgelsens 88 kommuner rapporterede, at de havde rehabiliterings-
tilbud specifikt for borgere med Parkinsons sygdom. Resten tilbgd rehabilite-
ring pa tveers af en raekke diagnoser. Tegning: Henriette Wiberg Danielsen
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af landets kommuner. Derefter foretog vi interviews med syv
udvalgte kommuner for at f& mere dybtgdende viden i hus.

42 af de 88 kommuner rapporterede, at de havde rehabilite-
ringstilbud specifikt for borgere med Parkinsons sygdom. Resten
tilbad rehabilitering pa tvaers af en raekke diagnoser. Adspurgt
om arsager til, at der ikke var malrettede tilbud til personer med
parkinson, svarede de fleste af disse kommuner, at der ikke var
tilstraekkeligt mange borgere med parkinson til, at sddanne til-
bud kunne oprettes. Mangel pa henvisninger og lille eftersparg-
sel gjorde det desuden vanskeligt at oprette og fastholde syg-
domsspecifikke rehabiliteringstilbud.

Hjemmebesgg og fysioterapi mm.
Fysioterapi, ergoterapi, stemmetraening og hjemmebesgg var —
ikke overraskende — hyppige elementer i kommunernes tilbud.

Desuden oplyste omtrent en tredjedel af de 88 kommuner,
der besvarede spgrgeskemaet, at pargrende involveres i rehabi-
literingstilbud som en ressource, der kan stgtte op om fx tree-
ningsforlgb. Flere kommuner understregede, at statte til de pa-
rgrende ogsa kan blive ngdvendig.

Fire ud af fem kommuner berettede om samarbejder om-
kring rehabiliteringstilbuddene. Hyppigste samarbejdspartnere
var patienternes praktiserende laege og privatpraktiserende fy-
sioterapeuter.

Derimod optradte samarbejdet med Parkinsonforeningen
ikke hgijt pa listen, primaert pa grund af manglende kommunalt
kendskab til foreningens tilbud og ressourcer.

Kommunerne er motiverede

Vores undersggelse fremhaever en stor grad af motivation i
kommunerne for at udforme og levere gode kommunale reha-
biliteringstilbud, som den enkelte borger og dennes pargrende
oplever som inddragende og relevante.

Kommentar fra Parkinsonforeningen:

Parkinsonforeningens direkter Astrid Blom har med
interesse fulgt forskningsprojektet. Hun udtaler:

“Vi er rigtig glade for at leese, at flere kommuner
@nsker et steerkere samarbejde med Parkinsonfore-
ningen. Det er bestemt et problem, at kommunerne
faorst mader parkinsonpatienter sent i deres sygdoms-
forlgb. Hidtil har foreningens kredse arbejdet hardt
for at fa en dialog med kommunerne. Desuden har
foreningen tilbudt kurser i Parkinsons sygdom til
kommunerne. Hvis prisen har veeret en hindring for
deltagelse, er vi glade for, at vi fremover kan tilbyde
kurser gratis i kraft af en ekstra bevilling fra folke-
tinget. Samme bevilling gar det muligt at @ége rad-
givningen af kommunerne om rehabilitering af par-
kinsonramte og pargrende.”

Blad bog

Maria Kristiansen

Maria Kristiansen er forsk-

ningsansvarlig for forsknings-

projektet “A mixed methods

study of opportunities and

barriers for delivering person-

centred rehabilitation for pa-

tients with Parkinson'’s disease

in Danish municipalities”,

som Parkinsonforeningen har

stottet 2018-2020. Maria Kri-

stiansen er phd., lektor og
forskningsgruppeleder ved Institut for Folkesund-
hedsvidenskab og Center for Sund Aldring, Keben-
havns Universitet.

Samtidig afdeekkede undersggelsen dog en raekke udfordringer
for en forbedret indsats i kommunalt regi. Blandt udfordringer-
ne fremhaevede kommunerne manglende viden om antallet af
borgere med Parkinsons sygdom og for fa henvisninger fra laege
og neurolog. Henvisninger kom desuden ofte sent i sygdoms-
forlgbet.

Set med kommunale briller omfatter andre udfordringer
uklare henvisningsveje, manglende specificering af ansvarsfor-
deling mellem hospitalsregi og det kommunale omrade, og et
behov for nationale retningslinjer for rehabiliteringsforlgb for
borgere med Parkinsons sygdom.

Respondenterne i kommunerne fremhaevede 0gsa, at der er
brug for en mere tydelig politisk prioritering af parkinsonomra-
det for at sikre ressourcer, herunder seerligt flere kommunalt an-
satte med specialviden om parkinson.

Kommunerne efterspurgte ogsa et styrket samarbejde med
Parkinsonforeningen. Ogsa mere systematisk dataindsamling og
vidensdeling blev efterlyst, isaser om typer af tilbud, om mader,
hvorpd man kan rekruttere personer med parkinson proaktivt
og tidligt i sygdomsforlgbet, og om, hvilken effekt parkinsonpa-
tienternes deltagelse i rehabilitering har for deres funktionsevne
og livskvalitet.

Parkinsonforeningen har 2018-2020 via Parkinsonforeningens
forskningsrad stattet forskningsprojektet om rehabilitering for
personer med parkinson i kommunerne, “A mixed methods stu-
dy of opportunities and barriers for delivering person-centred
rehabilitation for patients with Parkinson’s disease in Danish mu-
nicipalities”. Projektet blev afsluttet i foraret 2020. Den viden-
skabelige publikation forventes udgivet ultimo 2020.



Corona-epidemien

l2rer os alle noget nyt

30. april inviterede Parkinsonforeningen foreningens frivillige til et web-kursus i digital kommunikation i
lyset af corona-krisen. Vi modtes 34 personer pa videoplatformen Zoom, og det gik over alt forventning.

"Zoom, hvad for noget?” havde jeg nok
lidt forblgffet udbrudt, hvis nogen for
tre maneder siden havde spurgt mig, om
jeg kendte Zoom. Det skulle jeg blive klo-
gere pa i takt med, at Danmark lukkede
ned for fysiske mader. Vi er vist mange,
der har haft en stejl lzeringskurve pa den
front.

Selv om vi er helt med pa, at vi skal
overholde retningslinjer fra myndigheder-
ne, sa er behovet for at mades i forenin-
gen jo vokset, efterhanden som nedluk-
ningen bare er fortsat og fortsat. Vi er
nok ikke den mest digitale patient- og
pargrendeforening, men tiden kalder jo
pa digitale lgsninger. Derfor inviterede
sekretariatet foreningens frivillige til et
web-kursus i digital kommunikation den
30. april.

Arligt talt var vi lidt spaendte pa, hvor-
dan det ville g4, for i Parkinsonforeningen
kan vi rigtig godt lide at mades fysisk.
Det giver naervaer og indsigt. Det er sjovt,
og kaffen er god. Sa var de frivillige over-
hovedet interesserede i at hgre om video-
mader? Da de fgrste 10 tilmeldinger var
tikket ind allerede otte timer efter, at
invitationen var sendt ud, fik vi en klar
fornemmelse af, at det var de.

Vi endte med at vaere hele 34 delta-
gere pa kurset. Det var vildt glaedeligt,
og deltagerne var pa og godt forberedt.
Mange deltagere, der ikke tidligere havde
veeret pa videoplatformen www.zoom.
us, havde vist prgvet det af inden mgdet.
De var i hvert fald rigtig gode, og de tek-
niske udfordringer var ganske fa.

Foreningens socialradgiver, Lea Munk
Staugaard, indledte med et supergodt
oplaeg om fremtidsfuldmagter. Det gav
deltagerne en fornemmelse af, hvordan
det er at hgre foredrag ved et videomg-
de. Skaermen blev delt op, sa vi kunne se

Tekst og foto: Astrid Blom

slides i den ene side og deltagere i den
anden. Som ordstyrer fandt jeg efterhan-
den ud af, hvordan man kan ggre slides
mindre, s& man kan se mange flere af
deltagerne pa skaermen.

Spergelysten var stor, og det kraevede
opmaerksomhed at overskue 34 deltage-
re, nar skaermen kun viste cirka halvdelen
ad gangen. Men det lod sig fint gere, og
i en gruppe af meget samarbejdende og
talmodige deltagere var det faktisk let.

Da oplaegget var slut, var det tid til
debat. Uden slides kan man se 20 delta-
gere pa sin PC-skaerm — og lidt af hjem-
mets indretning bag stolen, som deltage-
ren sidder i. @nsker man ikke at vise det
hjemlige frem, kan man saette et billede
som bagskaerm. Det viste en af deltager-
ne os andre. En anden deltager viste os,
hvordan man kan raekke handen op elek-
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tronisk. Sa mange fik brugt 'den bla
hand’, som er ret vigtig, hvis dialogen
skal kare, uden at vi taler i munden pa
hinanden.

Efter en god dialog om mulighederne
for brug af videomgder i foreningen slut-
tede kurset af med en aftale om at ned-
saette en erfa-gruppe, hvor der er god tid
til at @ve sig pa at oprette en zoom-konto
0g invitere andre til mgder. Det gar vi hur-
tigst muligt videre med, for der er brug
for, at vi mades mere i foreningen — pa
hensynsfuld afstand.

Om vi stadig var 34 deltagere til slut,
kan man faktisk ikke helt vide med sik-
kerhed. For man kan nemlig sla video-
kamera og lyd fra uden at forla-
de det elektroniske made, og
sa kan man stille og roligt smut-
te ud i kakkenet efter kaffe.
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Af Sophie Juul Rennow, psykolog med parkinson

"I mange timer i traek kan jeg
glemme, at jeg er syg”

1 2017 fik Sophie Juul Rennow
diagnosen parkinson. Hun var

37 ar, mor til tre og netop etab-
leret som selvstendig psykolog.
Chok og sorg blev begyndelsen til
en proces, hvor hun fandt tilbage
til sin gamle karlighed, musikken.
| december 2019 optradte hun med
sine egne sange ved Light of Day--
koncerten. Parkinson Nyt bringer
hendes beretning.

Facebook,
december 2019:

“Nar jeg pa lerdag star i Staberi-
hallen i Hillered og synger to af
mine egne numre, har det meget
stor betydning for mig — langt ud
over scenekanten. Jeg star sammen
med musikere, jeg respekterer dybt
og star samtidig frem med det, der
er blevet mit vilkar: At jeg for tre ar
siden fik konstateret parkinson og
har skullet finde mine ben i det
som menneske, mor, kone.

At begynde at skrive og spille
min egen musik har vaeret og er en
made at forsta og handtere dette
vilkar pa. Det er en made at vise mi-
ne barn, at man kan, hvad man vil
— nogle gange pa trods. Sa lad os
fejre livet, keerligheden og stotte en
god sag. Mad op pa lerdag k. 19.30
i Steberihallen. Og sa haber jeg at
komme ud og spille noget mere.
Det er en del af min 2020 plan .., ”.

| december 2019 skriver jeg denne face-
book-opdatering. Det er 0gsa farste
gang, jeg helt abent star frem med min
diagnose. At udmeldingen har afsaet i
musikken, viser, at jeg bruger musikken
til at tackle at have faet diagnosen par-
kinson.

Borns 0g venners sorg

Jeg er 37 &ri 2017, da jeg far diagnosen.
Mor til tre bern, gift og lige sprunget ud
som privatpraktiserende psykolog. Forud
er gaet et halvt &r med rysten og treeg-
hed i hgjre arm og hajre ben. Jeg er ble-
vet undersagt for “musearm”, MR-scan-
net, har lavet fysioterapeutiske gvelser.
Intet hjaelper. Jeg er jo ikke i malgruppen
for parkinsondiagnosen, s alle fejer det
vaek, ogsa mig selv, trods en nagende
fornemmelse af, at det kunne pege i den
retning.

Laegen, der stiller diagnosen, er dog
ikke i tvivl efter at have set mig ga, lave
motoriske gvelser og sa set min DAT-scan-
ning.

At fa diagnosen er et kaempe chok.
Som at blive ramt hdrdt i maven og med
en folelse af at en mark sky laegger sig
over fremtiden. Angsten for, hvordan det
hele kommer til at ga, er overvaeldende.

Vi vaelger at sige det til vores tre bgrn
pa 15, 12 og ti ar med det samme. Jeg er
sé ked af det, at de har brug for at vide,
hvad det handler om. Jeg skaner dem, sa
godt jeg kan, fortaeller kun det allermest
ngdvendige om rysten og traethed, men
ma ogsa forteelle at jeg ikke bliver rask.
Vigtigst er, at de ved, jeg ikke der af det.

Bernene tackler det meget forskelligt,
og deres reaktioner kommer forskudt, pa
forskellige tidspunkter. Det er svaert og
smertefuldt at se pa og trgste dem. Ven-
ners og families sorg konfronterer mig
0gsa med, hvor alvorlig min diagnose
faktisk er.

Min farste neurolog siger, det tager to

ar cirka at “lande” i sygdommen. Det

er sveert at forestille sig pa det tidspunkt,
hvor det er forvirrende og hardt bade for
mig og familien blandt andet at tackle
mine store energiudsving. Jeg planleegger
noget — og et kvarter senere er jeg for traet.
Alle registreringer af nye symptomer er
en stor sorg og udlgser en fornyet angst:
Nervgsiteten for kognitivt at blive darlige-
re, for at fa sveert ved at ga og lgbe, for
at miste stemmekraft. Jeg taenker ogsa
pa min egen forfaengelighed ift., hvad
andre kan se. Alt tager jeg ind rat.

Skulle det vare en toiletstol?
Jeg higer efter nogen pa min egen alder
at spejle mig i, men er hunderaed for at
blive konfronteret med andres symptom-
billede, og fremtiden har mistet sin glans.
Jeg radfarer mig med kommunen for
at hgre om mulig statte til at installere
automatgear i vores bil. Far jeg har naet
at oplyse min alder, mit eerinde og om-

“Annekset bliver nu mit sted. Her gar
jeg hen for at spille, og pludselig er der
gaet fem timer. Mens jeg har veeret dybt
begravet i en ny sang, er verden udenom
gdetiseng,” skriver Sophie Juul Rennow
om lykken ved at arbejde med sine egne
sange. Foto: Privat.



fanget af min invaliditet, har jeg faet til-

budt toiletstol, rollator og kranvogn...
Praecis dét kommer jeg faktisk til at

grine ad, men det kan jeg langtfra altid.

Mit personlige dremmehold

Jeg ved godt, der kun er én vej ud af dis-
se sorte dystre tanker — frem. Jeg har ikke
andet valg, hvis jeg vil vise mine barn, at

det betaler sig at kaempe, uanset hvad.

Uddrag fra Lion in my mind

There's a wowntain at my gate

t have to climb it every day

ltry to escape

it’s blocking my horizon

it keeps things out of sight

Awnd Lt won't Leave me alone tonight

Please open the gate- Let me be
Please Leave my mind- set my free

| know it’s not a battle ( can win
But 'm gonna fight and not give in

There’s a phrase inside my mouth
ULL kReep on singing every day
And sometimes [ shout

1t’s all that keeps me going

it’s all t need to say

You have to move things that’s in
Your way

Det fgrste vendepunkt kommer, da jeg
laeser om begrebet at danne sit “dream-
team” (‘drgmmehold’): At omgive sig
med mennesker, som kan stgtte op om,
hvor man gerne vil hen, ndr man er ble-
vet syg.

Jeg beslutter at fokusere mere pa nuet
(det er sveert), pa det der bringer gleede
og det, som jeg kan gare, frem for pa det,
jeg ikke kan gare noget ved. Jeg begyn-

Af Sophie Juul Rennow, psykolog med parkinson
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der til sangundervisning, begynder at
traene og spise mere fokuseret pa min
parkinson.

Mit eget dreamteam bliver min sang-
leerer, min fysioterapeut, min kostvejleder
— 0g sa naturligvis familie og venner.

Tidslommen i musikken

| januar 2019 tager jeg i sommerhus ale-
ne for at reflektere og ggre status ift. min
stadig ret nystartede virksomhed. Jeg far
dog ikke foretaget s& mange faglige re-
fleksioner.

| sommerhuset star nemlig en guitar.
Min!

Jeg er psykolog og ved noget om cop-
ingstrategier i forbindelse med kriser.
Men jeg er ogsd musikmenneske. Jeg har
gaet i gymnasiet pa 'musikskolen’ Sankt
Annz i Valby i Kebenhavn. Jeg har altid
spillet instrument og sunget, selv om fa-
milie og uddannelse og job har fyldt mest
de senere ar.

Pludselig oplever jeg, at jeg dbner en
sluse ind til en tidslomme, hvor jeg for-
svinder hen, nar jeg spiller og synger. |
mange timer i traek kan jeg glemme, at
jeg er syg. Jeg er i kontrol, og legen og
det sjove fylder alt. Musikken skaber et
andet naervaer og en ny kontakt med
glaede og livskraft.

Hjemme igen bliver et gammelt vaerk-
sted ved vores hus malet og isoleret.
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Blad bog

Sophie Juul Rennow

Sophie Juul Rennow, fadt 31.5.
1979, bor i Neestved med sin
mand Steffen og sine tre barn,
en datter pa 15 og to senner

pa 12 og 10 ar. Uddannet cand.
psych. og med egen psykolog-
praksis i Neestved. Er derudover
passioneret sang- og musikmen-

neske, cykler gerne pa racercy-
kel, dyrker yoga og vinterbader.

Annekset bliver nu mit sted. Her gar jeg
hen for at spille, og pludselig er der gaet
fem timer. Mens jeg har vaeret dybt be-
gravet i en ny sang, er verden udenom
gdet i seng.

Er det manglende impulskontrol? Ma-
ske, men musikken er ogsa det sted, hvor
sygdommen kan pauses i bevidstheden.

Af Sophie Juul Rennow, psykolog med parkinson

Jeg har dog lovet min familie og min neu-
rologiske sygeplejerske, at jeg ikke "gar i
annekset” om aftenen, for sa far jeg ikke
sovet.

Det overholder jeg.... Nasten.

Light of Day

Jeg begynder at sende mine sange ud til
mennesker, der har inspireret mig. Her far
jeg kontakt med norske Anders Leines

og amerikanske Heather Kennedy. De har
begge parkinson og har sammen lavet
kortfilmen “A Mountain at my Gate” (pa
dansk: "Et bjerg ved min port”, red.)

Filmen berarer mig dybt og inspirerer
mig til sangen "A Lion in my Mind” (dansk:
"En lgve i mit sind”, red.). Mens jeg s@ger
ligesindede rundt omkring, far jeg kon-
takt med Jens Rgnnemoes, der arrange-
rer Light of Day-koncerten, en velggren-
heds/stgttekoncert, som samler penge
ind til Parkinsonforskningen. | stedet for
kun at lave musik i mit anneks skal jeg
pludselig optraede ved Light of Day!

At std i Steberihallen i Hillerad foran
publikum blev en overvaeldende oplevel-
se. Min ‘parkinsonhand’ rystede mere
end normalt — af nervgsitet, overvaeldelse
og gleede. Min sgn matte minde mig om,
at jeg ikke skulle have min hand i lommen
pa scenen, men jeg var nadt til at tgjle
den lidt.

Starke krafter med enorme hjerter

Jeg ved nu, at prioriteringen af at lave og
spille musik har gjort mig gladere, givet mig
mere overskud og gjort mig bedre til at
navigere, nar de sorte tanker melder sig.
Kognitivt og motorisk giver det at spille
0g synge en masse god traening. Men det
er ikke det eneste, musikken giver mig.
Min opgave er at prave at forsta, be-
gribe og vaere i mit nye vilkar. Det er en

proces, som er kontinuerligt i gang. | pe-
rioder kan den holdes i ave, men bekym-
ringerne og usikkerheden stikker sit hoved
frem en gang imellem. Det kraever ‘egen-
tid" at fa dem manet vaek.

I musikken kan jeg beskrive fglelser,
tanker og betragtninger om at sta midt i
livet og vide, at noget er forandret for al-
tid. I hverdagen med at balancere familie-
tid og arbejdstid bliver musikken et rum,
hvor jeg lader op og far en fornemmelse
af mening. Mine sange er i den melan-
kolske afdeling, de kredser om at forsta
dette nye livsvilkar, at have parkinson —
og at tage favntag med det. Jeg skriver
blandt andet sangteksten:

"There's a mountain at my gate/ |
have to climb it every day” (dansk: "Der
er et bjerg ved min port, jeg hver dag ma
forcere”).

Samvaeret med andre omkring musikken
er en stor glaede. Det betyder ogsa me-
get at raekke ud til andre med parkinson.
Jeg bliver spejlet af andre i samme bad,
og det giver hab. Bade herhjemme og
internationalt er der et stort netveerk af
mennesker, som giver stemme til parkin-
son.

Steerke kraefter med enorme hjerter,
som bringer humoren og de skave vink-
ler ind i dette forbandede benspaend!

Sophie skulle have spillet til drets Parkin-
son Unity Walk i Kebenhavn, men pga.
COVID-19-udbruddet blev Unity Walk af-
lyst. Sophies musik kan heres pa sound-
cloudprofilen “Sophie Juul Rennow” eller
facebooksiden Sophie Juul Rennow —
Sophie’s Tracks. Her findes desuden op-
dateringer om musikken, kommende
koncerter og musikvideoer mv.

Kontakt:

Lise Arnecke pa telefon 2946 2114 eller mail lisephyllis@gmail.com.

Adresse: Drejet 1, 5610 Assens.

Kornblomsten - netvark for efterladte *



Kom til Erhvervs-
kursus i Aalborg

Hvis du har job og Parkinsons sygdom, mgder du sikkert en
raekke udfordringer. Parkinsonforeningens arlige kursus for
erhvervsaktive mennesker med parkinson kan hjzlpe dig videre.

. . . - . . Limfjorden ligger lige uden for vinduerne pa
Hvordan vil du tilrettelaeegge dit arbejdsliv med Parkinsons sygdom? Hvilke Aalborg Vandrerhjem mellem Aalborg Sejlklub og

stottemuligheder findes? Aalborg Camping. Bedre beliggenhed er svaer at finde.

Alt det og meget mere kan du fa svar pa, nar Parkinsonforeningen til Foto: http://lwww.aalborg-vandrerhjem.dk/
august holder sit arlige kursus for erhvervsaktive mennesker med parkinson,
denne gang i Nordjylland.

Kurset henvender sig til personer, der ikke tidligere har deltaget pa Er-
hvervskurset. Udover stgttemulighederne pa arbejdsmarkedet, bergres ogsa ERHVERVSKURSUS:
de gvrige relevante lovgivningsmaessige muligheder for personer under folke-
pensionsalderen.

e Har du symptomer, som er vanskelige at forene med dit daglige arbejde?
Hvilke lovgivningsmaessige muligheder er der for at kompensere for disse kl. 09.30-16.00 i Aalborg, Aalborg Van-
vanskeligheder? drerhjem, Skydebanevej 50, 9000 Aal-
Hvilke muligheder er for at arbejde mindre eller helt forlade arbejdsmarkedet? borg.

Hvilke psykologiske og kognitive problemer kan opsta, nar man lever med
Parkinson?

Hvordan kan de problemer forstas og handteres?

Tid og sted: Lerdag d. 22. august 2020

Pris for medlemmer 550 kr. inkl. for-
plejning. Pris for ikke-medlemmer 750 kr.

Dagen indledes af Karsten Jensen, der fortzeller om, hvordan han forener sit Tilmeldingsfrist: 1. august 2020.

arbejde med parkinson. Herefter opleeg ved neuropsykolog Tina Kristensen
og socialradgiver Lea Munk Staugaard.

Der er rig mulighed for at stille spargsmal og udveksle erfaringer med de
avrige deltagere.

Yderligere information fas hos socialradgiver Lea Munk Staugaard pa
tlif. 3635 0230. Mail: Lms@parkinson.dk

Tilmelding og yderligere information pa
foreningens hjemmeside www.parkinson.dk
under Aktivitetskalender.

@ © © © 0 0 00 0 00000000000 0000000 000000000 000000000000 000000000 000000000000 0000000000 00

Kursus for voksne bgrn af en parkinsonramt mor eller far

Parkinsonforeningen holder lgrdag den 19. september 2020 sygdom i familien. Der vil i forbindelse med alle tre oplaeg

et kursus for voksne barn af en parkinsonramt foraelder vaere god mulighed for at stille spargsmal.

(ogsa kaldet Parklife-netveerk). Kurset er malrettet barn af en Kurset finder sted i Taastrup. Det koster 300 kr. for med-

parkinsonramt foraelder, som er fyldt 16 ar, samt deres aegte-  lemmer og 500 kr. for ikke-medlemmer.

feeller/kaerester. For spargsmal kontakt Lea Munk Staugaard
(Lms@parkinson.dk eller tIf. 3635 0230).

Pa seminaret vil der vaere oplaeg af neurolog Kristian Winge, Tilmelding senest 3. september 2020 via Parkinsonfor-

socialradgiver Lea Munk Staugaard og psykolog Susanne eningens hjemmeside www.parkinson.dk.

Ohrt. Kristian Winge fortzeller om Parkinsons sygdom samt
de motoriske og non-motoriske symptomer. Lea Munk Stau-

gaard redeggr for relevante sociale stattemuligheder og Parkinsonforeni ngen

Susanne Ohrt taler om de psykiske reaktioner ved kronisk

® o0 0000000000000 000000000000000 o0 *
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Faglig radgivning

Lagekonsulent, overlaege

Tove Henriksen

Traeffes torsdag kl. 17.00-18.00
pa 40 47 00 47.

Parkinsonsygeplejerske (atypisk parkinson)
Anders Lundetoft Clausen

Traeffes torsdag kl. 13.00-14.00

pa 40 28 55 59.

Socialradgiver

Lea Munk Staugaard

Traeffes tirsdag og torsdag kl. 11.00-14.00
pa 36 35 02 30 eller Ims@parkinson.dk.

Psykolog

Susanne Ohrt

Traeffes 2. og 4. tirsdag i hver maned
kl. 15.00-16.00 pa 30 28 44 82.

Ergoterapeut

Vicki Lund

Traeffes 1. torsdag i hver mdned
kl. 17.00-18.00 pa 24 65 17 30.

Parkinsonlinjen

Telefonradgivning til dig, som vil tale med en ligestillet. Laes mere om de frivillige pa Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk

Lilian Kaare Dyrhagen har haft
parkinson fra 2008. Du kan skrive
sms eller lzegge en telefonbesked pa
30 73 54 80, sa ringer Lilian tilbage.

Jens Moller er 66 ar og fik konstateret
parkinson i 2012. Jens er gift og har voksne
bern. Han har i en stor del af sit arbejdsliv
veeret radgiver i flere sammenhaenge.

Traeffes tirsdag kl. 16.30-17.30 pa 30 73 51 08.

Herudover kan du sende en sms eller laegge
besked, sa ringer Jens tilbage.

Logopad/talepedagog

Diana Holm

Treeffes onsdag kl. 10.00-11.00
pa 40 28 56 69.

Klinisk diatist

Dorte Colding

Treeffes sidste fredag i hver maned
kl. 14.00-15.00 pa 61 10 21 66.

Fysioterapeut

Finn Egeberg Nielsen
Treeffes torsdag kl. 11.00-12.00
pa 40 28 56 85.

Sygeplejekonsulent, tidl. chefsygeplejerske
Ulla Buhl

Treeffes torsdag kl. 10.00-11.00

pa 40 44 77 18.

Parkinsonforeningens radgivning er som udgangspunkt
for medlemmer.

Las mere om Parkinsonforeningens faglige radgivere pa
Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk

.y
: Inge Rasmussen har vaeret parerende
fra 1988. Treeffes torsdag kl. 15.00-16.00
pa 30 73 51 13. Herudover kan du skrive
sms eller laegge besked, sa ringer Inge
tilbage.

Gitte Blanck Kristensen er pdrgrende pa
8. ar og er pa arbejdsmarkedet pa fuld tid.
Gitte er pargrendekontakt i Nordjylland og
uddannet til samtaler med personer i krise
(ikke psykolog).Du kan skrive sms eller
lzegge en besked pa 30 73 57 03, sa ringer
Gitte tilbage.
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Anti Tre
Diskret armband designet til folk med Parkinsonrystelser Voicetec - Stemmeforstaerker
 Hojtaler / Stemmeforsteerker, baeltebaret.

KAPITEX .

Tracheostomeredes luftveje

» Tradlgs sender
HVAD KAN ATD HJZALPE MED?

Opladerenhed

ATD, som star for Anti Tremor Device, er udviklet til patienter
med Parkinsons sygdom. Men den kan ogsa nedsaette rystel-
serne hos folk, som lider af essentiel tremor (rystesyge). Om
den blot nedsaetter eller helt stopper rystelserne er individuelt
- men for langt de fleste har ATD’en en utroligt positiv effekt,
og giver et markant lgft i livskvaliteten. Hertil er den det eneste
produkt p& markedet, som kan nedszette eller stoppe rystelser
- helt uden medicin eller operationer.

DKK 2495,00 o0

Hovedbgijle med mikrofon

Revér mikrofon m/haette.

Forlaengerledning

Handmikrofon m/heette

6 AA batterier, genopladelige
HMI-nr. 86832
DKK 2.900,- ekskl. moms

OM ANTI TREMOR DEVICE

ATD, som star for Anti Tremor Device (Antiryste apparat), bliver ogsa kaldt for
"rystearmband”. Det g¢r det, fordi det modvirker rystelserne hos bl.a. Parkinsonpa-
tienter og rystesygepatienter ved - ganske simpelt - at ryste tilbage. Det lyder
maske lidt for simpelt og for godt til at vaere sandt - men det er heldigvis sandt: ATD
har allerede forbedret manges liv og gjort deres hverdag nemmere.

P& hjemmesiden kan du leese mere om hvordan rystearmbanden virker, hvilke
effekter du kan forvente, hvordan du bruger ATD’en og hvordan den blev udviklet.

+45 4050 1803 - info@antitremor.org - Telehgjen 6, DK-5220 Odense S@

@nsker du mere information, s ring eller skriv til Claus Gerlav Jeppesen.
Kapitex Scandinavien * Lokesvej 10 « 4600 Kage * http://kapitex.dk

TIf. 5676 3104 * Fax 5676 3105 * E-Mail: Kapitex.dk@mail.dk

WWW.ANTITREMOR.ORG

Bliv dagens helt for
Parkinsonforeningen

Kurser — Workshops - Foredrag
i kredse/pa plejehjem mv.

Optimer din

egen tr@ning via:

* Personlige
traeningsforlgh

* Private LSVT BIG
treningsforlgb

Coaching: Work-Life balance

Fysioterapeut Finn Egeberg Nielsen
Fysioterapeut Inge Risum
Fysioterapeut Kasper Hjertholm

Farabygguin I-TIIII;I|-

auJajsijeloadsuosulyied

Stgt Parkinsonforeningen, hver gang du tanker

Med et OK Benzinkort og OK’s app kan du stgtte Parkinsonforeningen,
hver gang du tanker. Du kan ogsa stgtte med el og mobilpakker fra OK.
Det koster dig ikke en gre ekstra, OK giver hele belgbet.

Kontakt Parkinsonspecialisterne
Telefon 2615 5055 - fyshusetvalby@gmail.com

Kom godt i gang pa ok.dk/lokalsporten OK www-fVShuseralbv-dk
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Region Hovedstaden

Bornholm

Formand: Grethe Grgnnegaard
Jungmandsstraede 6

3700 Rgnne

56 96 33 02
gegroennegaard@gmail.com

Kgbenhavn/Frederiksberg
Formand: Diana Holm
Amager Strandvej 268C
2770 Kastrup

3026 22 66
diana@holmogholm.dk

Bornholm

Alle arrangementer fra Bornholms kreds er aflyst indtil videre. Vores
medlemmer bliver orienteret, ndr der kan dbnes op igen.
Med venlig hilsen Grethe Grennegaard.

Samarbejdet i Region Hovedstaden

Samarbejdet i Region Hovedstaden besluttede pa videokonference

13. april at aflyse efterdrets tre store feelles arrangementer:

En eftermiddag pa Lundbeck med temaet Forskning pa forkant, Sund
Livsstil, som i ar flytter til Forum pa Frederiksberg, og Parkinsonskolen.
Vi beklager. Arrangementerne kommer pa programmet i 2021.

Med venlig hilsen kredsformaendene i Storkebenhavns Kreds, Keben-
havn-Frederiksberg og Nordsjzelland Birger Serensen, Preben Caroe og
Diana Holm.

Storkgbenhavn

Storkgbenhavns Kreds incl. klubber stopper forelgbig alle aktiviteter grun-
det Coronakrisen. Nar vi er tilbage igen efter krisen, udsender vi et nyheds-
brev pr. mail og brev. Med venlig hilsen Birger Thybo Sarensen.

Personalia: En ildsjael holder op.

Af Birger Thybo Serensen, kredsformand, Storkebenhavns Kreds:

25. februar 2020 meddelte Ulla Mikkelsen, at hun stoppede som besty-
relsesmedlem i Storkgbenhavns Kreds. Hun begrundede det selv med, at
hun ikke orkede at deltage pa samme made som far sin orlov i de ferste
maneder af 2019. Hun ville ogsa gerne se lidt mere til sin familie. Hun
fortseetter dog i indsatsgruppen Informatarkorpset og i RUC-projektet.
Ulla har veeret en ildsjeel i al den tid, jeg selv har kendt hende, og der er
naeppe meget i Parkinsonforeningen, hun ikke har vaeret med i: Indsats-
grupperne, Et godt liv med Parkinson, Netvaerksgruppen, og her til sidst
Informatarkorpset. Hun deltog meget ivrigt i Dans med Parkinson, hvor

Storkebenhavn
Formand: Birger T. Sgrensen

Nordsjeelland
Formand Preben Carge

Dyringparken 116, 2. tv. Ringvej 24
2660 Brgndby Strand 2970 Harsholm
2926 8856 21713888

btsgm@mail.dk pc@caroeeconsult.com

hun var med i styregruppen, og sa blev hun valgt ind i foreningens For-
retningsudvalg, hvor hun ogsa fik sat sit fingeraftryk. Hun har ogsa vee-
ret ude og undervise de nye sosu-assistenter pa Sosu-skolerne samt
holdt oplaeg om Parkinsons sygdom i klubber og kredse.

Kgbenhavn-Frederiksberg

Bestyrelsen arbejder pa at fa besgg af Parkinson-ambassader og sanger
Tonny Landy. Vi vil desuden gerne invitere skuespilleren Lene Maimu til
at laese op til julefesten sidste lgrdag i november (28.11.2020).
Desuden ses et udbredt gnske om at fa noget at vide om fremtidsfuld-
magter og testamenter. Bestyrelsen har derfor kontakt til en advokat,
som gerne vil fortaelle om dette. Sidst men ikke mindst vil Sgren Bjarng
invitere os til sine veletablerede byvandringer i det indre Kgbenhavn.
Alt dette vil blive effektueret, sa snart forholdene tillader det. Hold gje
med vor hjemmeside www.gribdagen.nu og vaer opmaerksom pa de
nyhedsbreve, vi sender ud, lidt hyppigere end vi plejer.

Med venlig hilsen Diana Holm.

Nordsjeelland

Pa Nordsjeellandskredsens bestyrelsesmade 17. april 2020 blev det be-
sluttet, at kredsarrangementer ikke vil blive holdt far efter 1. september
2020. Det geelder ogsa generalforsamling. Ud over den udskudte general-
forsamling vil efterarsprogrammet indeholde en stgrre "genforenings-
fest”, maske i det fri, samt en eftermiddag med jule-gospel.

Cafeerne er underlagt de samme restriktioner som kredsen og afventer
tilladelse til at medes i starre grupper, for mgderne kan genoptages.
Hold @je med din inbox og vores hjemmeside, hvor vi forhabentlig snart
vil kunne melde ud med flere detaljer om efterarets arrangementer.
HOLD UD! Jo bedre vi er til at efterleve henstillingerne til afstand, hyppig
handvask, host i eermet, ikke at samles i starre grupper, kun at handle
én per familie ad gangen mm., jo tidligere vil vi kunne mades igen.
Med venlig hilsen Preben Caroe.

Region Sjalland

Sjeelland @st
Formand: Else Riis
Sgndergade 45 B
4130 Viby Sjeelland
29 26 66 06
riis.else@gmail.com

Sjeelland st

Parkinsondans

Ballroom Fitness i Karlslunde torsdage kl. 10-11 hos Cathrine Borre,
2987 8420.

Ballroom Fitness i Kage hver anden fredag 12-13 hos Susanne Svend-
sen, 4128 5561.

For mere info: Se kredsbladet.

Vestsjeelland
Formand:
Anja Refsgaard

505021 11

Sundhedsdag i Roskilde:

Lardag den 5. september stiller Sjzellands Dstkreds teltet op pa Heste-
torvet i Roskilde kl. 10-13 og star klar med informationsmaterialer og
svar pa spgrgsmal.

Klub Kage
Udflugt til Solgardsparken fredag den 28. august kl. 14-16. Udenders
og med afstand! Tilmelding 5573 8542 eller 4087 8542.

Klub Roskilde

Udflugt til Boserup Skov onsdag den 10. juni kl. 13.30-16. Udendgrs og
med afstand! Tilmelding 2266 1030.

Cafémgde onsdag den 9. september i Frivilligcenter Roskilde k. 14-16.
Med venlig hilsen Else Riis.

Ngrregade 2, st. tv., 4534 Harve
parkinsonvsj@gmail.com

Storstremmen

Formand: Ella Bradbaek

H C Andersens Vej 59, 1. sal. th
4700 Naestved

2142 84 61
ella.broedbaek@gmail.com

Vestsjaelland

Pa grund af Covid-19 krisen har vi i kredsen og klubberne veeret ngdt til

at aflyse vores arrangementer. Generalforsamlingen er udsat, og der er

ikke for nuvaerende fundet en ny dato.

Forbuddet mod at forsamles mere end 10 personer varer forelgbig til

1. september. Derfor er ALLE arrangementer i kredsen og klubberne

aflyst frem til 1. september.

Vores kredsblad Optimisten udkommer desvaerre ikke denne gang, da

vi ikke har noget nyt at skrive om.

Der er dog en ting, som vi alle ma (hvis man kan) — nemlig en gatur i

det fri, hvor vi kan nyde det gode vejr. Den friske luft er god for bade

krop og sjael, specielt i en tid, hvor ensomhed og afsavn kan veere stor.

Pas godt pa dig selv og andre, og husk:

e at vaske eller spritte haender tit — god handhygiejne

e at hoste eller nyse i dit @&rme — ikke dine haender

e at undga fysisk kontakt — handtryk, kram og kindkys

¢ hyppig rengering af tit brugte overflader — f.eks. hdndtag og bord-
overflader

e at holde afstand, og bed andre om at tage hensyn — mindst 2 m
bade indenfor og udendars

Bestyrelsen gnsker alle et godt forar og en god sommer.

Med venlig hilsen Anja Refsgaard.


mailto:btsgm@mail.dk
http://www.gribdagen.nu

Region Syd

Fyn Seonderjylland

Formand: Christian Reventlow Formand: Hans Friis Petersen
Lageskov 76, Varbergvej 85, 3, lejlighed 15
5771 Stenstrup 6100 Haderslev

29 67 57 24 2567 46 07

cdreventlow@parkinsonfyn.dk

Parkinsonskolen Syd efterar 2020

For parkinsonramte, pargrende og andre interesserede

Lgrdag d. 26. september 10-12: Handtering af hverdagslivet med par-
kinson ved Trine Hermann Thomsen, sygeplejerske, phd.-studerende,
Neurologisk afd., Sjeellands Universitetshospital. Hvilke typer af handte-
ringsadfaerd findes blandt patienterne, og hvad betyder det for samar-
bejdet med de sundhedsprofessionelle? Frokost 12-13. 13-15: Ergoterapi
og hjaelpemidler ved Mette Muff, konsulent for kroniske nervesygdom-
me i Vejen Kommune. 15-16: Kaffe og opsamling.

hansfriispetersen@gmail.com

Lgrdag d. 10. oktober 10-12: Hverdagslivet med Parkinson. Sevn og
parkinson ved Martin Byskov Kinnerup, civilingenigr i biomedicinsk tek-
nik og phd.-studerende ved Aarhus Universitetshospital. Frokost 12-13.
13-15: Nar parkinson flytter ind. Psykolog Susanne Ohrt holder oplaeg
om de forandringer, udfordringer og muligheder, der kan opsta, nar
parkinson traeder ind ad dgren. Livet og relationerne i familien og til
omverdenen vil @&ndre sig. Det er derfor vigtigt, at alle parter finder
deres egne ben i et liv, som vil vaere under lgbende forandring. 15-16:
Kaffe og opsamling.

Sydvestjylland
Formand: Grethe Hebo Jensen

Sydgstjylland
Formand: Ingeborg Uldahl

Gyvellunden 43 Brunhgj 4
6800 Varde 7100 Vejle
2556 36 77 2424 60 48

parkinsonsydvest@gmail.com ingeborguldahl@gmail.com

Lerdag d. 21. november 10-12: Hvordan fastholder jeg min plads pé ar-
bejdsmarkedet, nar ieg har parkinson? Birgithe Grgnhgj, har parkinson
og arbejder som lzegesekretaer pa Odense Universitetshospital i en
fleksjob-ordning. Maria Diamant Rasmussen er personlig assistent for
sin far, som er selvstaendig erhvervsdrivende og har parkinson, sa han
kan bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet. Lea Munk Staugaard, so-
cialradgiver i Parkinsonforeningen kender de relevante kompensations-
muligheder for personer pa arbejdsmarkedet og har gennem forenin-
gens radgivning kendskab til anvendelsen. Frokost 12-13. 13-15:
Formiddagens program fortsaetter. 15-16: Kaffe og opsamling.

Alle arrangementer finder sted pa AOF Center Odense, Skaergardsvej 1,
5500 Middelfart. Pris pr. dag 260 kr. pr. person incl. forplejning (2 stk.
smarrebrad, kaffe/ te og brad formiddag og eftermiddag). Drikkevarer
kan kebes pa AOF. Morgenkafte fra tidligst 9.30. Tilmelding hos AOF
Center Odense pa 6916 0600, daglig 8-14, senest 14 dage for kursus-
start. Tilmelding er bindende. Efter tilmeldingen vil du fa tilsendt et
girokort. Se ogsa hjemmesiden https://assensmiddelfart.aof. dk/kurser/.
Med venlig hilsen Christian Reventlow.

Sydvestjylland

Vi har aflyst alt indtil 1. september og er ikke sikre pa, at vi kan gen-
nemfare de planlagte mader resten af aret. Vi afventer udviklingen.
Med venlig hilsen Grethe Hebo Jensen.

Region Midt

Midtnordjylland Vestjylland

Formand: Vibeke Sgrensen Formand: Jan Brauner
Hastvej 10 Mejsevej 4

7900 Nykgbing Mors 7600 Struer
9772441 509439 14
vss@outlook.dk jor@brauners.dk

Dstjylland

Da statsministeren har lukket for alle starre arrangementer til og med

31. august 2020 har vi ikke planlagt nye tiltag. Desveerre har vi mattet
aflyse et Parkinsonskole-arrangement, hvor der 14 dage for slut-tilmel-
ding var 95 tilmeldinger.

Med venlig hilsen Konrad Ahrentoft.

Ostjylland

Formand: Konrad Ahrentoft
Georg Krugers Vej 293
8600 Silkeborg

23 45 45 59
ahrentoft@outlook.dk

Pa grund af usikkerheden i forbindelse med afholdelse af stgrre arran-
gementer udskydes alle aktiviteter i kredsen til efter den 31. august.
Kredsens medlemmer vil f& besked om alle aendringer i kredsbladet, der
udkommer omkring 1. august.

Med venlig hilsen Vibeke Sarensen.

Vestjylland
Alle arrangementer er aflyst. Kredsens medlemmer vil fa besked om alle

&ndringer, nar vi ved mere.
Med venlig hilsen Jan Bratner.

Region Nord

Nordjylland

Formand: Pia Fog, Lindholmsvej 23, 9400 Ngrresundby. 23 71 18 05, piafog60@gmail.com

PUW i Aalborg den 20. juni 2020 er aflyst

Ikke overraskende ma vi aflyse Parkinson Unity Walk i Aalborg her til
sommer, hvor det ellers var ambitionen at gennemfare en Walk i Aal-
borgs gagader for at gare menigmand opmaerksomhed pa Parkinsons
sygdom.

Aflysningen falger af statsministerens bestemmelse om, at der ikke kan
blive tale om forsamlinger pa mere end 500 personer pa denne side af
september i ar. Det er der uden tvivl megen fornuft i.

Selv uden denne udmelding fra statsministeren var vi i planlaegnings-
gruppen skeptiske over for at gennemfare Walken, da vi selv vurderede,
at smitterisikoen kunne vaere for hgj bade for deltagere og andre i by-
billedet. Hertil kommer, at mange sponsorer ikke har svaret og forment-
lig har meget andet at taenke pa. | efteraret 2020 tager planlaegnings-
gruppen stilling til, om vi prgver i juni 2021.

Med venlig hilsen Pia Fog og Poul Israelsen.
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Netvaerksgrupper for de fleste

Er du nydiagnosticeret? Overvejer du DBS-operation og vil du gerne tale med andre i sam-
me situation? Eller er du pargrende og har brug for at dele dine oplevelser med andre?

Parkinsonforeningen har netvaerk til de fleste, hvor du kan tale med ligesindede og fa
gode rad. Parkinsonforeningens 15 lokale kredse giver gode muligheder for kontakt med et
lokalt netvaerk dér, hvor du bor.

Ogsa pa Facebook findes parkinsonrelaterede netvaerk, som diskuterer udvalgte emner.
Facebookgrupperne har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen, men mange medlemmer
er glade for dem. Prgv dig frem.

NETVARK:

Netvark for yngre med parkinson — for dig, der er under 55 ar og har parkinson.
Jette Andersen, 61 77 56 20 eller jettegandersen@privat.dk

Parklife — for dig, der er voksent barn af en foraelder med parkinson.
Facebook-gruppe: Parklife Danmark.

ENE-netvarket — for dig, der har parkinson og bor alene. Facebookgruppe ENE med
Parkinson’s. Kontaktperson: Hanne Corneliussen, hcorneliussen@stageone.dk eller
26 1572 63.

DBS-netvarket — for dig, der er DBS-opereret eller overvejer operation, samt pargrende.
Facebook-gruppe: Face DBS samt Anette Gerhgj, 21 43 87 83.

Duodopa-netvarket — for dig, der har en Duodopa-pumpe eller som overvejer

at fa det, samt parerende. Kontaktpersoner: Lars og Lisbet Jansson, pumpe-bruger og
paraerende, 20 91 53 29 /26 13 73 85 eller jansson@newmail.dk

Facebookgruppe: Face Duodopa.

Kornblomsten — for dig, der er forhenvaerende pargrende og har mistet din parkinson-
ramte partner. Lise Arnecke, 29 46 21 14 eller lisephyllis@gmail.com

Relevante facebookgrupper uden forbindelse
til Parkinsonforeningen

Face parkinson. Facebookgruppe, der udveksler erfaringer og diskussioner.
Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Parkinson pargrende. Siden er kun for parkinsonpargrende. Her kan pargrende sperge,
svare og yde gensidig statte til bekymringer i hverdagen. Gruppen har ingen forbindelse
til Parkinsonforeningen.

Partner med parkinson. En gruppe kun for partnere til mennesker med Parkinsons sygdom.
Du skal veere gift, bo sammen med eller vaere kaereste med en parkinsonramt. Du ma ikke
selv have Parkinsons sygdom. Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Partner med parkinson og hjemmeboende bern. Gruppen er for partnere til parkinson-
ramte, som ogsa har hjemmeboende bgrn. Her kan deles sorger og glaeder, opmuntring
og rad. Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Pargrendegruppe til atypisk parkinson (PSP, MSA, CBD, LBD, CVP). Gruppen har ingen for-
bindelse til Parkinsonforeningen.

Laes mere om netvaerkene og se flere kontaktpersoner pé Parkinsonforeningens
hjemmeside: www.parkinson.dk — radgivning og kalender — netvaerksgrupper
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