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SYMPTOMER

MOTION ER MEDICIN

SYGDOM OG IDENTITET

LAS MERE



DU HAR PARKINSON

Parkinsons sygdom er en tilstand, du skal leve med
resten af dit liv. Men du er selv med til at bestemme
hvordan.

Ikke to forlgb med Parkinsons sygdom er nemlig
helt ens.

Sygdommen kan ikke helbredes. Den kan med
tiden pavirke din hverdag, dine pargrende og dit job.

Behandlingen er dog s& effektiv, at du i de fgrste
ar kan leve naesten som fgr. Oftest skrider
sygdommen sa langsomt frem, at de allerfleste kan
se frem til et langt Liv.

Parkinsonmedicinen deemper symptomerne.
Treening og fysioterapi kan sikre dig og din familie
en mere velfungerende hverdag. Regelmaessig

livsfgrelse er en fordel, s& kost, medicin og sgvn
kommer i balance.

Du er ikke alene. Tal med dine naermeste.

Radfer dig med neurolog, fysioterapeut og andre
fagfolk, nar du er i tvivl.

| Parkinsonforeningen kan du finde rédgivning,
netveaerk, information, kurser og meget andet bade
for ramte og pargrende.

Iszer for dig, som er nydiagnosticeret, rummer
brochuren information om mulige udfordringer og
gode rad til, hvordan de klares.

God leeselyst!
Redaktionen.



SYMPTOMER PA PARKINSON

Diagnosen Parkinsons sygdom stilles af en
neurolog. Nar neurologen har stillet diagnosen, har
du allerede symptomer p& sygdommen.

De tidlige symptomer kan veaere stivhed i
musklerne, en frossen skulder, maske rysten af en
arm eller et ben, nar kroppen er i hvile. Til at
begynde med forekommer symptomerne isaer i
kroppens ene side.

Andre symptomer kan vaere treethed, tristhed og
initiativlgshed. Forstoppelse er almindelig.

Ofte har agtefeelle, familie eller venner
bemaerket forandringerne, fgr du selv har taenkt
over dem. Maske bevaeger du dig anderledes.
Tingene tager lidt leengere tid, eller din handskrift er
blevet mindre.

DIAGNOSEN
Diagnosen bygger pa et mgnster af symptomer og
kan veere sveer at stille tidligt i forlgbet.
For at fa stillet diagnosen Parkinsons sygdom
skal du have mindst to af tre symptomer:
m Langsomme trage bevagelser (hypokinesi)
m Rysten (tremor)
m Muskelstivhed (rigiditet)

En blodprave, hjernescanning eller lignende kan
ikke vise, om du har Parkinson, men kan ofte
udelukke, at symptomerne skyldes andre sygdomme.

Mens du gar til undersggelser, er der mange
informationer at holde styr pd. Tag segtefzellen, en
anden pargrende eller en ven med til leegesamtaler.
Tal med dine naermeste om, hvad der foregar, s& du
ikke er alene med det hele.

HVAD SKYLDES MINE SYMPTOMER?
Parkinsons sygdom er en kronisk fremadskridende
neurologisk sygdom. Man kalder den ogsa en
neurodegenerativ sygdom, fordi sygdommen
indebzerer, at nogle neuroner i hjernen efterhanden
bliver beskadiget.

En neurodegenerativ lidelse er en sygdom, som
rammer hjernefunktioner og har et langsomt
fremadskridende forlgb.

Sygdommen rammer i hgj grad de neuroner, der
producerer signalstoffet dopamin. Mange af
symptomerne pa Parkinsons sygdom skyldes
mangel p& dopamin i de dybe kerner i hjernen.

Dopamin er et af kroppens mest virksomme
signalstoffer og kaldes populaert hjernens
smgremiddel. Dopamin er taet forbundet med
hjernens belgnningssystem og styrer lyst og
bevaegelser.



HVORDAN KAN MIN SYGDOM BEHANDLES?
Sygdommen kan ikke helbredes, men rigtig
behandling kan lindre symptomerne og fastholde
livskvalitet og funktionsniveau gennem mange ar.

Symptomerne afhjaelpes i nogen grad af medicin,
der erstatter hjernens naturlige dopamin (MAQO-B-
hammer, dopaminagonister og senere Levodopal).

Ikke al behandling er medicinsk. Ogsa
fysioterapi og fysisk traening har effekt pd sygdoms-
symptomerne.

En tveerfaglig indsats bidrager til en hgj livs-
kvalitet. Teamet omkring dig kan besta af din

praktiserende la&ege samt neurolog, parkinson-
sygeplejerske, ergoterapeut, fysioterapeut og andre
specialiserede fagpersoner. Radfgr dig evt. med
Parkinsonforeningens réddgivningsteam.

HVOR SYG BLIVER JEG?
Hvor syg bliver jeg? Dgr jeg af sygdommen? Kan jeg
leve et langt liv? - Den slags spgrgsmal treenger sig
pa& hos mange nydiagnosticerede.

Normalt bliver livet ikke kortere end ellers, men
tendensen er, at sygdomssymptomerne bliver
sveerere efter nogle ar.

B Brug neurologen og parkinsonsygeplejersken som
radgivere.

B Fortael neurologen om al den medicin, du tager.
0gsa naturmedicin og anden medicin, der ikke er
ordineret af laege eller neurolog.

m Vaer kildekritisk. Tro ikke pa alt, hvad du laeser pa
nettet.

GODE RAD TIL PARKINSONRAMTE 0G PARGRENDE

B Tag en ven eller et familiemedlem med til
leegesamtalen, hvis du har brug for det.

m Tal med venner og pargrende om sygdommen.
B Medlemskab af Parkinsonforeningen giver dig og

din familie mulighed for radgivning, kurser,
kontakt med ligestillede og andre aktiviteter.




Ikke engang neurologen kan dog vide,
hvordan sygdommen udvikler sig i preecis dit
tilfeelde.

HVEM FAR PARKINSONS SYGDOM?
Tilstanden rammer omtrent 1 % af befolkningen
over 60 ar. Det ggr Parkinsons sygdom til den
nasthyppigste neurodegenerative lidelse i denne
aldersgruppe, efter Alzheimers sygdom.

,&rsagerne til Parkinsons sygdom kendes ikke.
Nyere forskning peger pa, at sygdommen maske
begynder i tarmen og siden breder sig til hjernen.
Sygdommens symptomer begynder oftest i
60-65-arsalderen. Ca. 20 % rammes, fgr de er fyldt
65 ar. | Danmark lever mindst 8000 personer med
sygdommen. Sygdommen rammer flere mand end
kvinder. Nye tal tyder p4, at ca. 60 % af
parkinsonramte er maend, 40 % er kvinder.



SYMPTOMER

PARKINSONS SYGDOM - MOTORISKE 0G
IKKE-MOTORISKE SYMPTOMER



Parkinsons sygdom
er en tilstand,
du skal leve med
resten af dit Liv.
Men du er selv
med til at
bestemme hvordan.



Parkinsons sygdom giver bade motoriske og ikke-
motoriske symptomer.

De motoriske symptomer er relateret til
bevaegelserne og omfatter langsomme bevaegelser,
hvilerysten, muskelstivhed og balanceproblemer.

Andre motoriske symptomer er vanskelighed ved
igangsaetning (akinesi). Det kan veere sveert at rejse
sig op eller at komme i gang med at ga. Det er ogsa
almindeligt, at man blinker sjeeldnere, bruger
mindre mimik og at den ene eller begge arme
svinger mindre med, ndr man gar.

De motoriske symptomer skyldes iseer dopamin-
mangel i de dybe kerner i hjernestammen. De
afhjaelpes i nogen grad af behandling med
dopaminerg medicin (blandt andet Levodopa), der
“erstatter” det naturlige dopamin.

Andre symptomer, bl.a. synkebesveer, talebesvaer

og balanceproblemer, hjeelper Levodopa ikke altid pa.

Man formoder derfor, at disse symptomer skyldes
henfald af neuroner i hjernen, der pdvirkes af andre
signalstoffer end dopamin.

IKKE-MOTORISKE SYMPTOMER
Ud over de motoriske symptomer oplever de fleste
parkinsonramte sakaldt ikke-motoriske symptomer.

Ikke-motoriske (non-motoriske) vil sige, at
symptomerne ikke er relateret til bevaegeevnen.

Til de ikke-motoriske symptomer hgrer nedsat
lugtesans, depression, udtratning, sgvnforstyrrelser
og maske smerter. Almindelige er desuden mave-
og tarmsymptomer, bl.a. forstoppelse.

Hertil kan komme kognitive symptomer.

Kognition betyder taenkning.

Kognitive symptomer kan give problemer med
hukommelse, sprog, fokus, opmarksomhed og
koncentration. Man far svaerere ved at koncentrere

MOTORISKE SYMPTOMER

®m Langsomme, traege bevagelser (hypokinesi),
m Rysten (tremor),
B Muskelstivhed (rigiditet).

m Balance-usikkerhed
H Vanskelighed ved igangsatning af viljestyrede
bevagelser (akinesi).




sig og ved at overskue mere end én opgave ad
gangen. Maske fgler man sig treet, uoplagt og
uinteresseret og savner livsglaede.

De ikke-motoriske symptomer er ofte "usynlige”. |
hverdagen kan de dog give flere problemer end de
motoriske symptomer. Det viser den hidtil stgrste
danske undersggelse pa omradet, som Parkinson-
foreningen gennemfgrte i 2014. Flere end 1000
parkinsonramte og pargrende gav i undersggelsen
udtryk for, at bade parkinsonramte og pérgrende
oplever de ikke-motoriske symptomer - dvs.
kognitive og andre skjulte symptomer - som mest
generende i hverdagen.

Se undersggelsen her:
http://www.parkinson.dk/sites/default/files/pdf-
filer/Rapport%20NMS.PDF

HVORDAN VIRKER MIN MEDICIN?

Neurologen tilrettelaegger din behandling i samspil
med dig selv. Normalt gar der 2-3 maneder, for du
er oppe pa fuld effekt af medicinen. Det kan tage
endnu leengere tid. Nogle maerker dog effekt af
medicinen med det samme.

Medicindosis fglger formlen “go low, go slow”,
‘lavt og langsomt’. Neurologen begynder med lave
doser, der langsomt forhgjes, indtil den tilsigtede
symptomlindring er opnéet. Hvis dosis gges for

IKKE-MOTORISKE SYMPTOMER

B Nedsat lugtesans

m Depression

B For kort og forstyrret nattesgvn

B Smerter

H Mave- og tarmsymptomer, bl.a. forstoppelse

Kognitive symptomer:

B Problemer med hukommelse, opmarksomhed og
koncentration.

B Traethed og uoplagthed

B Vandladningsproblemer

m Blodtryksforstyrrelser




Du kan hjeelpe neurologen
ved selv at registrere, hvordan
du har det, og hvordan din
medicin virker.




Opmarksomhed/hukommelse [+]

Spvnproblemer

////

Humer;

Andre ikke-motoriske symptomer ©

Blarefunktion og seksualitet [+)

hurtigt, kan medicinen give bivirkninger, fgr du
maerker den positive effekt.

| sygdommens fgrste ar virker den medicinske
behandling effektivt. Mange parkinsonramte
begynder deres medicinske behandling med en
MAO-B-hammer og/eller dopaminagonist, eventuelt
sammen.

Levodopa (Levodopa-carbidopa, Levodopa-
benserazid) er den mest effektive behandling af de
motoriske symptomer.

Hos patienter over 70 anvendes stoffet ofte som
forstevalg ved behandlingsstart.

Hos yngre patienter (under 70 ar) bliver Levodopa
forst en del af behandlingen, nar dopaminagonisterne
ikke leengere modvirker de motoriske symptomer
effektivt nok, eller nar agonisterne har ugnskede
bivirkninger.

Well-being map kan betjenes
pa din computer.

BRUG DIN NEUROLOG RIGTIGT

Nar du kommer i neurologens ambulatorium, kan
det veere sveert at huske alle detaljer flere maneder
bagud. Du kan hjzelpe neurologen ved selv at
registrere, hvordan du har det, og hvordan din
medicin virker.

Skriv derfor ned, hvordan du har det dag for dag.
Bemaerk forandringer i sgvn, vaegt mm., isaer i
perioder, hvor medicindosis a&ndres.

Tag dine notater med til neurologen, som kan
forteelle dig, hvilke symptomer, der hgrer med til
sygdommen, og sgrge for behandling.

Parkinsonforeningens materialer kan ggre det
lettere at holde styr pd det vaesentlige.

Folderen Styrk samarbejdet med laegen kan du
udfylde i handen: http://parkinson.dk/sites/default/
files/pdf-filer/Folder%20l%C3%Abgesamarbejde.pdf



Well-being map kan betjenes pa din computer:
http://parkinson.dk/livet-med-parkinson/well-
being-map

MEDICIN OG KOST
Medicinindtag og medicintider i forhold til maltider
spiller en stor rolle. Der bgr vaere minimum en halv
time mellem medicinindtag og maltider.
Levodopa og kost indgér for de fleste parkinson-
ramte i en fint afstemt balance.
Levodopa optages i den fgrste del af tyndtarmen.
Medicinen transporteres derpa over
tarmslimhinden og blodet ind i hjernen af samme
system, som transporterer proteiner fra kosten.
Hvis Levodopa er for lang tid om at komme fra
mavesakken til tyndtarmen, taber medicinen effekt,
eller virker maske slet ikke.

Tal med neurologen, hvis der er problemer.

HVORDAN SKAL JEG SPISE?
Planlaegning af dagen kan blive en opgave, nar
medicin og maltider skal holdes adskilt.

Proteiner i kosten konkurrerer med Levodopa om
at blive optaget i kroppen, altsa transporteret
gennem slimhinden i tyndtarmen og fra blodet ind i
hjernen.

Sakaldt middelhavskost (“sydeuropeeisk dieet”, se
ndf.) kan anbefales.

En del parkinsonpatienter kommer for lidt i solen
og kan derfor fa brug for D-vitamintilskud, ikke
mindst om vinteren. Tal med laegen.

Far du Levodopa, skal medicinen indtages
minimum 1/2 time fgr maltiderne.

Tal med en dizetist om at @&ndre protein-
fordelingen, s& hovedvaegten af proteinindtag sker
ved aftensmaltidet. Fa en introduktion til kost med fa
proteiner.

KOSTPLAN FOR PARKINSONS SYGDOM

® Vand, mindst 1,5-2 | pr. dag.
m Fibre (30-35 g/dag)

W 'Sydeuropeisk diet’

(60% kulhydrater, 15% protein, 25% fedt)
B Regelmaessig motion
B regelmaessig vejning




IMPULSKONTROLFORSTYRRELSER SOM
BIVIRKNING TIL PARKINSONMEDICINEN

Al medicin kan have bivirkninger. Sakaldte
impulskontrolforstyrrelser (ICD, Impulse Control
Disturbances) kan vaere en bivirkning til visse typer
parkinsonmedicin. Det skyldes, at parkinsonmedicin
pavirker de signalstoffer i hjernen, der regulerer lyst
og selvkontrol.

Impulskontrolforstyrrelser betyder, at du ikke
helt er herre over dine impulser. Du fgler maske
rastlgshed, kgbetrang eller behov for at udfere
aktiviteter - sy, rydde op, flytte om, reparere noget
- der godt kunne vente. Mdske har du sveert ved at
holde op, selv om det gar ud over din nattesgvn og
din dggnrytme. Faenomenet kaldes ‘punding’.

Mere alvorlige former for impulskontrol-
forstyrrelser rammer isaer yngre mand. Det gaelder
feenomener som ludomani og hyperseksualitet
(usaedvanlig seksuel aktivitet). Begge dele kan fa
alvorlige gkonomiske og sociale konsekvenser for
den ramte og hans pargrende.

Ludomani kan gribe om sig, fx i form af spil pa
nettet, og kan sa gdelaegge familiens gkonomi.

Hyperseksualitet kan pavirke omgivelserne negativt
og kan ogsa fa gkonomiske konsekvenser.

Nogle ramte forsgger at skjule, hvad der foregar,
sa familien forst opdager aktiviteterne, nar
bankoplysninger eller andet afslgrer dem.

Tal med neurologen og fa reguleret medicinen.

IMPULSKONTROLFORSTYRRELSER

B Kgbetrang?
| Spilletrang?

B Hyperseksualitet?
H Sygelig genergsitet?

H Oprydningstrang? - Tal med neurologen!

o = I
Ao

Du kan ogsa downloade Parkinsonforeningens pjece

‘Impulskontrolforstyrrelser’ pa parkinson.dk
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Hvis du er
vant til at bevaege
dig, sa bliv ved.
Hvis 1kke,

sa begynd!
A D




Hvis du er vant til at bevaege dig, sa bliv ved. Hvis
ikke, s begynd!

Motion og fysisk treening gavner alle, men isaer
parkinsonramte. Mange parkinsonramte oplever en
meget stor forbedring af deres tilstand, nar de
traener regelmaessigt, helst dagligt. Erfaringer tyder
p&, at medicinen virker mere effektivt og optages
bedre, ndr man traner.

Treening gavner din kondition og sundhed,
stimulerer hjernen, giver overskud og bedre sgvn,

foruden at gavne kroppens balance, rytme og timing.

Traening omfatter, at du er fysisk aktiv mindst 30
minutter hver dag, ud over kortvarige dagligdags
aktiviteter. Mest effektiv er sdkaldt hard (intensiv)
treening.

Traening med moderat intensitet defineres som
fysisk aktivitet, hvor du bliver lettere forpustet, men
kan tale med andre imens.

Hard traening er treening med hgj intensitet. Det
defineres som fysisk aktivitet, som gar dig s
forpustet, at du har sveert ved at fgre en samtale
undervejs.

TRZAN MINDST 30 MINUTTER HVER DAG

(Sundhedsstyrelsens anbefaling for sldre over 65 ar).

B Szt din traening i system, fx med mobiltelefonen,
sa du far traenet nok.

H Holdtraening eller en traeningsmakker styrker
motivationen og giver omgang med andre
mennesker.

H Traeniden form, du har mest lyst til, og som gor
dig glad.

B Bland de traeningsformer, der motiverer dig mest,
fx yoga, cykling, fodbold, dans, havearbejde,
stavgang...

B Benyt enhver mulighed for at straekke dig.

B Mange korte gature eller gvelser kan veaere bedre
end én laengere, som gor dig udmattet.

m Nar du gar tur, se op pa skyerne, ikke ned! (Men
Lloft fadderne, sa du ikke falder.)




Serlige former for fysioterapi har god effekt pa
Parkinsons sygdom. Find listen over de
fysioterapeuter, som har gennemfgrt et kursus
malrettet Parkinsons sygdom p& Parkinson-
foreningens hjemmeside pa parkinson.dk.

Vederlagsfri fysioterapi: Neurologen eller din
egen lege kan henvise til vederlagsfri fysioterapi.
Veer opmaerksom pa, at traeningen normalt foregar
péa hold.

Tran med parkinson, 56 sider, kr. 45, 2021.

Du kan laese mere om traening i
Parkinsonforeningens pjece Traen med parkinson
(2021). Pjecen er rigt illustreret (tegninger) og
rummer overblik over traningslaere,
konditionstraening, styrketraening, traening af
bevaegelighed, hurtighed og balance samt
treeningsprogrammer til styrketraning hjemme
og i traeningscenter.

W Veer fysisk aktiv mindst 30 minutter hver dag - ud
over kortvarige dagligdags aktiviteter.

B Intensitet: Moderat til hgj. Varighed: Mindst 10
minutter ad gangen.

B Ver fysisk aktiv pa mader, der gger eller
vedligeholder muskelstyrken (mindst 2 X 20
minutter om ugen)

B Ver fysisk aktiv pa mader, der gger eller
vedligeholder bevaegeligheden (udstraeknings-
gvelser mindst 2 gange om ugen & mindst 10
minutter).

SUNDHEDSSTYRELSENS ANBEFALINGER TIL FYSISK AKTIVITET FOR £LDRE (+65 AR)

W Vaer fysisk aktiv pd mader, der stimulerer
balanceevnen.

m Mere fysisk aktivitet giver flere sundhedsmaessige
fordele.

H Det er aldrig for sent at komme i gang med at vaere
fysisk aktiv!

Kilde: Sundhed.dk (Den offentlige Sundhedsportal)
og Sundhedsstyrelsen.







Treen 1 den form,
du har
mest lyst til,
0g SOm
ggr dig glad.



SYGDOM
OG IDENTITET



Tal abent
om din
sygdom.
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At & stillet diagnosen Parkinsons sygdom kan vaere
bade et chok og en lettelse.

P& den ene side ved du, at du skal leve med
alvorlig sygdom. P& den anden side har du féet en
afklaring. Du ved, hvad du fejler, og at der er god
behandling at fa. Dine symptomer har en arsag, og
sygdommen kan behandles effektivt med medicin i
mange ar frem.

Det er naturligt, at en alvorlig diagnose udlgser
en fglelsesmaessig reaktion. | den fgrste tid fgler
mange sig overveeldet af angst, chok, vrede og sorg.

Andre beslutter, at sygdommen ikke skal fa dem
til at opgive det gode liv, de har.

Tanker om fremtiden og forholdet til familie,
arbejde og skonomi kan ogsa traenge sig pa.

Maske har du i en periode brug for at vaere mere

alene og traekker dig maske lidt tilbage fra familien.

Maske har du brug for nogen at tale med - laege
og neurolog, &gtefzelle, venner, en psykolog.

TAG ANSVAR FOR DIN SYGDOM
Det er ikke din skyld, at du har faet Parkinsons
sygdom, og sygdommens fremadskridende forlgh
har du kun delvis indflydelse pa.

Men hvordan du lever med din Parkinson, er dit
eget ansvar.

For de fleste vil det veere rigtigt at veere aben om
sygdommen over for andre.
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Nogle nydiagnosticerede afviser at tale om
sygdommen og prgver at teenke sa lidt som muligt
pa den.

Det er forstdeligt, men upraktisk. Selv pa kort sigt
er det bedre, at man erkender, at livet er forandret
og begynder at teenke pa, hvordan problemerne kan
lgses, béde for én selv og familien.

TAL OM DIN SYGDOM - 0GSA FOR DE ANDRES
SKYLD

Tal &bent om din sygdom. Du hjaelper bade dig selv
og dine na&rmeste, hvis | kan tale med hinanden om
den nye situation og om, hvordan sygdommen
pavirker jer hver iszer.

En psykolog kan vaere en stor hjzelp.

Der findes forskellige muligheder for at reducere
udgifterne til psykologbistand. Tal med din egen
leege og Parkinsonforeningens radgivere.

/gtefelle og andre pargrende kan ogsa fa brug for
at tale om deres oplevelser alene med en psykolog.

Parkinsonforeningens hjemmeside rummer en
liste over psykologer med interesse for Parkinsons
sygdom.

| dit segteskab eller parforhold kan jeres relation
@ndre sig i takt med sygdommen. Det kan ogsé
gaelde det seksuelle omrade.

Fortael det til din partner, hvis du fgler, at dine
behov har andret sig.



Lyt ogsa til din partner. Husk, at hun eller han
0gsé har lidt et tab, fordi jeres feelles fremtid nu ser
anderledes ud.

Tal med bgrn eller bgrnebgrn. Brug ord og udtryk,
der passer til bgrnenes alder.

TAG STILLING TIL DIT ARBEJDSLIV

Fortael om sygdommen pa din arbejdsplads, hvis
sygdommen pavirker udfgrelsen af dine arbejds-
opgaver. Det kan vare sveaert, men er bedre end at fa
problemer, fordi kolleger og arbejdsgiver ikke ved,
at dine problemer skyldes sygdom.

Pa jobbet kan din arbejdsgiver og jobcenteret
hjeelpe dig med at planlaegge, hvordan dit arbejde
kan forega fremover. Tag Parkinsonforeningens
socialradgivere med pé réad.

Normalt kan problemerne ikke lgses ved bare at
arbejde mere, hvis det foregar over en lang periode.
Det slider pa bade dig og din familie.

Tag i stedet stilling til dit arbejdsliv. Er sygdommen
en god anledning til at fa @ndret dine arbejds-
opgaver? Skal du maske realisere en drgm om
at lave noget helt andet, der "far hjertet til at
synge”?

SORG OG ANDRE F@LELSER

Parkinsons sygdom er en psykologisk kraevende
tilstand.
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Sygdommen pavirker direkte lystfglelse og
humegr. Mange parkinsonramte oplever depression,
endda fgr de motoriske problemer.

Som nydiagnosticeret er det desuden naturligt, at
man frygter for fremtiden eller fgler, at man har
mistet kontrollen over tilveerelsen. At udfgre de
daglige opgaver kan virke uoverkommeligt.

Desuden er det altid en sorg at miste — 0ogsa nar
tabet foregar gradvist.

Der kan veere dage, hvor du kan glaede dig stort
set som fgr, men ogsa dage, hvor du er ked af det og
vred.

Sorg er en sund og vigtig reaktion, som hjaelper
én til at finde sig selv pd nye méader. At sgrge over
tab er ogsa et arbejde, som mange kommer styrket
igennem.

Ikke mindst i som nydiagnosticeret kan du opleve,
at dine fglelser svinger voldsomt op og ned. Hele din
identitet kan fgles forandret, og du har sveert ved at
overskue fremtiden.

Bliv ikke bekymret, hvis vrede og sorg vender
tilbage, 0gsé leenge efter, at diagnosen er stillet og
en ny hverdag begyndt. Det er helt naturligt.

Efterhanden leerer de fleste at acceptere
sygdommen.

Sygdommen skal have plads, men behgver ikke fylde
mere end ngdvendigt.



/g\ Skal du maske realisere en
dregm om at lave noget helt
andet, der "far hjertet til at

synge”?
\)’l(‘ |

|/



Fokuser pd det, du kan, ikke pa det, du ikke kan. Der findes mange tilbud om netvaerk for
0gsa selv om sygdommen skrider frem og volder dig  parkinsonramte og pargrende rundt om i Danmark,
stadig flere besvaerligheder. bade lokalt og digitalt.

Bevar habet. Der er stadig mange dejlige begivenheder ~ Parkinsonforeningens hjemmeside og

at veere med til og ting, du har lyst til at bruge livet pa. facebookside fortaeller om foreningens netveerk
og aktiviteter.

ET NYT NETVAERK?

Maske far du brug for kontakt med ligesindede. For Face Parkinson pa facebook er en lukket gruppe,

mange er det godt at leese om - og mgde - andre, hvor danske parkinsonramte udveksler erfaringer
der lever med diagnosen og udveksle erfaringer om mm. https://www.facebook.com/groups/
symptomer, behandling og konsekvenser. yngrefacegruppe/?fref=ts

LYT TIL DIN PARTNER

m Tal dbent med familien - 0gsa bgrnene m Gor det, der gor dig glad

B Opsgg nye netvaerker, fx pa Facebook B Gor det, du stadig kan, og glaed dig over det

H Tal med din arbejdsgiver om sygdommen, m Givsygdommen den plads, den skal have.
nar du er parat - og evt. har radfgrt dig med Ikke mere.

Parkinsonforeningens socialradgiver
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PRAKTISKE UDFORDRINGER
For dig som nydiagnosticeret kan der vaere mange
praktiske problemer. Dog kan de ofte lgses.

Din segtefeelle, en ven eller anden pargrende kan
hjeelpe med at f& overblik over situationen.

Brug gerne Parkinsonforeningens radgivere.

Kommunen kan bistad med at ggre hverdagen lettere.

Lzege eller neurolog kan henvise til fysioterapi, der
hjeelper pé funktionsevne og livskvalitet.

| forhold til arbejdet er der tit hjaelp at hente. Tal
med arbejdspladsen og jobcentret.

Det kan vaere svaerere at overkomme husholdningen.
Hvis du har en partner, patager han eller hun sig
maske stadig mere ansvar.
Hold familierdd, hvor | planlaegger, hvad | hver
isaer kan patage jer.
Barnene kan fa en maddag hver. Kammeraters
foraeldre kan kegre til sport. Og sa videre.

Hvis der er yngre bgrn i huset: Ungdommens Rgde
Kors har lektiecaféer, hvor bgrn kan fa lektiehjelp.
Ungdommens Rgde Kors - lektiecaféer.

ED PARKINSON

FASTOTTEM

Du kan downloade Parkinsonforeningens
pjece F3 statte med parkinson og
P4 job med parkinson pa parkinson.dk

Fa stotte med parkinson
82 sider, kr. 65, 2018.

pA JOB MED PARKINSON

Pa job med parkinson
20 sider, kr. 30, 2015.




Anette Gerhgij, billedkunstner og parkinsonramt:

ET GODT 06
VARDIGT LIV

Anette Gerhgj, billedkunstner og parkinsonramt, fik diagnosen Parkinsons sygdom i en
alder af kun 37 &r. Pa sin hjemmeside har hun skrevet en personlig beretning om et liv
med parkinson, der rummer mange vigtige erfaringer, ikke mindst for
nydiagnosticerede: www.freewebsite-service.com/gerhoej-kunst/Hvem+er+jeg.php

Blandt andet skriver Anette Gerhgj:

"Det er vigtigt for mig at bevare h&bet. Mit hab er at leve et godt og veerdigt liv trods de
mange besvarligheder, der fglger med Parkinsons sygdom. Det, at jeg haber pa et
vaerdigt liv med kvalitet, har fert mig til at teenke over folgende spgrgsmal:

m Hvad er det, der er vigtigt for mig i mit liv?
m Hvad vil jeg gerne opna?

m Hvilke mal satter jeg mig?

m Hvad vil jeg have ud af hver enkelt dag?”
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Svend Andersen, psykolog og parkinsonramt:

LEV
| NUET

Psykologen Svend Andersen, der selv er parkinsonramt, peger pd, at Parkinsons
sygdom giver mange ramte fglelsen af kontroltab. Hans lgsningsforslag er, at man
seetter sig mindre, realistiske mal, sgger at veaere fleksibel og at leve i nuet.

Han giver fire gode rad:

m Hvis du er alvorlig og indadvendt: Laer at veere spontan og legende.

m Hvis du elsker kontrol: Prgv at give slip pa kontrollen, og veen dig til at veere i
kaos.

B Hvis du er overdrevet flittig: Nyd indimellem at vaere doven.

m Hvis du er tilbageholdende og afventende: Elsk at udforske nye ting.

29




LAS MERE

Marie Louise Kjglbye: Traen med parkinson. Parkinsonforeningen 2021.

Elisabeth Tissot Ludvig: Avanceret behandling af Parkinsons sygdom. Parkinsonforeningen 2020.

Lene Poulsen, Lea Munk Staugaard og Marie Louise Kjolbye: Med parkinson taet pa. Parkinsonforeningen 2019.
Marie Louise Kjglbye: Medicin og parkinson. Parkinsonforeningen 2019.

Tove Henriksen, Susanne Ehrenfels og Marie Louise Kjglbye: Det sene stadie. Parkinsonforeningen 2019.
Kirsten Hoff og Lea Munk Staugaard: F3 statte med parkinson. Parkinsonforeningen 2018.

Louise Hjerting Nielsen: Impulskontrolforstyrrelser. Parkinsonforeningen 2016.

Anders Lundetoft Clausen: Parkinsons sygdom - til plejepersonale. Parkinsonforeningen 2016.

Kirsten Hoff, Mogens Haulund Andersen og Marie Louise Kjglbye: P§ job med Parkinson.
Parkinsonforeningen 2015.

Kasper Jgrgensen og Laila @ksnebjerg: £ndringer i teenkning og personlighed. Parkinsonforeningen 2015.

Marie Louise Kjglbye: Til bords med Parkinson. Parkinsonforeningen 2014.
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Parkinsons sygdom, Klinisk vejledning, Danmodis. www.DANMODIS.dk

Marie Lenstrup (red.): At leve ved siden af kronisk sygdom. Beretninger fra og for pargrende til
parkinsonramte. Parkinsonforeningen 2012.

Referenceprogrammer fra Scanmodis om DBS-behandling, Apomorfin-pumpebehandling, Duodopa-
pumpebehandling. www.DANMODIS.dk

Anette Gerhgjs hjemmeside rummer en personlig beretning om et liv med parkinson, der er en guldgrube ikke
mindst for nydiagnosticerede: www.freewebsite-service.com/gerhoej-kunst/Hvem+er+jeg.php
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Laes mere pa Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk



FORENINGER OG NETVARK

Parkinsonforeningen, parkinson.dk

Yngrenetvaerket - for dig, der er under 55 ar og har Parkinson.
Jette Andersen tlf. 6177 5620 mail: jettegandersen(@privat.dk

Parklife - for dig, der er voksent barn af en foraelder med Parkinson

Facebook-gruppen "Parklife Danmark”

Relevante facebookgrupper uden forbindelse til Parkinsonforeningen

Face Parkinson - er en facebookgruppe, der udveksler erfaringer og diskussioner. Gruppen har ingen
forbindelse med Parkinsonforeningen.

Parkinson Pargrende. Siden er kun for parkinson-pargrende. Her kan pargrende spgrge, svare og yde gensidig
stgtte 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 vaere gift,
bo sammen med eller veere kaereste med en parkinsonramt. Du ma ikke selv have diagnosen Parkinson.
Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Partner med Parkinson- og hjemmeboende bgrn. Gruppen er for partnere til parkinsonramte, som ogsa har
hjemmeboende bgrn. Her kan deles sorger og glaeder, opmuntring og réd. Gruppen har ingen forbindelse til
Parkinsonforeningen.

Laes mere om netvaerkene og se flere kontaktpersoner pa
Parkinsonforeningens hjemmeside: www.parkinson.dk = radgivning og kalender = Netvaerksgrupper



KORT OM PARKINSONS SYGDOM Danmark og organiserer hovedparten af Danmarks

Parkinsons sygdom er en af de mest almindelige mindst 8000 personer med parkinson.
neurodegenerative lidelser.
En neurodegenerativ lidelse er en sygdom, som Parkinsonforeningens formal er
rammer hjernefunktioner og har et langsomt B At vere det naturlige samlingspunkt - béde
fremadskridende forlgb. Tilstanden rammer nationalt og regionalt - for parkinsonramte
omtrent 1 % af befolkningen over 60 ar. Hvert ar far og deres pargrende med hensyn til videns-
900 personer i Danmark diagnosen Parkinsons formidling, erfaringsudveksling, netvaerks-
sygdom. Det ggr Parkinsons sygdom til den dannelse og sociale aktiviteter.
naesthyppigste neurodegenerative lidelse i denne B At udbrede kendskabet til og skabe
aldersgruppe, efter Alzheimers sygdom. forstaelse for Parkinsons sygdom
Sygdommen kan ikke helbredes, men medicin og - herunder atypisk parkinson - og for
supplerende behandling kan lindre symptomerne og sygdommens symptomer og konsekvenser.
fastholde den parkinsonramtes livskvalitet og B At bidrage til
funktionsniveau gennem mange ar. - at parkinsonramte sikres bedst mulige
behandlingsmuligheder og livsvilkar samt
OM PARKINSONFORENINGEN lige muligheder i forhold til andre med-
Parkinsonforeningen er en frivillig borgere.
patientorganisation, der har til huse i Handicap- - at skabe forstaelse for og statte til
organisationernes Hus i Hgje Taastrup. pargrendes szrlige situation og behov.
Foreningen arbejder for at forbedre vilkarene for - at stgtte forskning inden for Parkinsons
mennesker med parkinson og deres familier i sygdom.

Bliv medlem: www.parkinson.dk/om-os/bliv-medlem Laes mere pa www.parkinson.dk

d? Parkinsonforeningen

BLEKINGE BOULEVARD 2
2630 TAASTRUP
TELEFON 3635 0230
WWW.PARKINSON.DK
INFO@PARKINSON.DK

VIL DU V/AERE PA FORKANT MED KOMMENDE ARRANGEMENTER, NYE INITIATIVER 0G DEN NYESTE, SPENDENDE FORSKNING, KAN
DU TILMELDE DIG PARKINSONFORENINGENS NYHEDSBREV PA WWW.PARKINSON.DK
WWW.FACEBOOK.DK/PARKINSONFORENINGEN




