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MED PARKINSON T£T PA

Parkinsonforeningen er en forening bade for
mennesker med Parkinsons sygdom og for
pargrende.

Denne pjece er beregnet til dig, der som pargrende
har faet parkinson teet pa.

Pjecen kan forhabentlig bidrage til at skabe
abenhed om de tanker og falelser, som
familiemedlemmer og naere venner til mennesker
med parkinson kan fgle sig alene om.

Tanken er, at pargrende, der selv oplever at f& god
stgtte, ofte fAr mere overskud til selv at stgtte deres
partner, ven eller familiemedlem i sygdomsforlgbet.

Hvert &r bliver knap 900 personer i Danmark
diagnosticeret med Parkinsons sygdom. Cirka 7.300
mennesker i Danmark lever med sygdommen, som
bergrer bade den ramte selv og de pargrende.

Ved pargrende menes alle, der bergres direkte af
sygdommen, iseer partneren, familien og de
narmeste venner.

En diagnose med en kronisk, fremadskridende
sygdom som Parkinsons sygdom kan udlgse mange
tanker og fglelser.

Du forestiller dig méske, hvordan livet vil blive
pavirket, bdde nu og i en fremtid, der tegner
anderledes end tidligere.

Iseer segtefaelle eller partner kan ggre sig
bekymringer om, hvordan livet bliver pavirket i det
daglige, i takt med, at sygdommen udvikler sig.

Ogsd andre neertstdende bliver pdvirket af den nye
situation. Det geelder bdde voksne, unge og mindre
bgrn, naere venner og familie - og foraeldre til yngre
mennesker med parkinson.

Vi h&ber, at pjecen kan besvare nogle af de
spgrgsmal, | som pargrende har brug for svar pa.

God laeselyst! - Parkinsonforeningen



Med parkinson taet pa
- for dig, som er pargrende
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Nar din partner, aegtefaelle,
mor, far — eller maske sgn
eller datter — har faet

parkinson, er du som
pargrende ogsa selv i en
ny situation.




MED PARKINSON T£T PA




Parkinsons sygdom er en kronisk, fremadskridende
sygdom. Sygdommen angriber beveegeapparatet,
hjernen og med tiden ofte de kognitive funktioner.
Ved kognitive funktioner forstas bl.a. fokus,
koncentration, hukommelse og planleegningsevne.

Nar din partner, egtefeelle, mor, far - eller méske
son eller datter - har f&et parkinson, er du som
pargrende 0gsa selv i en ny situation.

Fremtiden kan opleves uvis og tegner sig maske
helt anderledes, end | havde forestillet jer.

Nar et menneske rammes af sygdom, bliver al
opmarksomhed naturligt rettet mod den syge. Uro
og bekymring fylder meget, og de pargrende stgtter
og hjeelper, s& godt de kan.

Reelt er situationen dog 0gsé sveer for jer, som er
pargrende til den, der har f&et parkinson.

Mange pargrende viger tilbage for at forteelle
andre, hvordan de har det.

"Det er jo ikke mig, der er syg”, svarede en
egtefaelle, da hun blev spurgt om sine egne
bekymringer.

Mange pargrende oplever desuden, at opmeaerksom-

heden fra omgangskredsen efterhanden bliver
mindre. Venner og familie spgrger mindre, og mest
om, hvordan den syge har det.

Som pargrende risikerer man at fgle sig alene med
sine tanker og bekymringer.

PARGRENDE LIDER OGSA ET TAB

Som pérgrende er det naturligt at fele, at du ogsa
selv har lidt et tab.

Hvis du er egtefeelle, havde du méske gleedet dig til
at dele fritid, rejser, bgrnebgrn og andre oplevelser
med din raske aegtefeelle. Den fremtid tegner nu
mere usikker.

Du faler maske, at du selv er ngdt til at patage dig
flere opgaver i jeres feelles liv, fra hus og have til
gkonomi. Du kan fgle, at du ikke oplever den samme
kontakt med din segtefeelle som tidligere. Laes 0ogsa
side 19-35.

Hvis du er barn af et menneske med parkinson, kan
du fgle tab, hvis kontakten til din mor eller far

@ndrer sig. Laes 0gsa side 37-54.

Hvis du er mor eller far til et menneske med
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Som pargrende er det naturligt
at fale, at du ogsa selv har lidt
et tab.
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Det er vigtigt, at du taler
med andre mennesker om
dine egne fglelser

og tanker — itkke kun om din
syge partner, segtefaelle,
familiemedlem eller ven.




parkinson, kan du pludselig f& et stort ansvar for en
voksen sgn eller datter, og maske bgrnebgrn. Laes
0gsé side 55-57.

Hvis du er s@ster eller bror, eller neer ven eller
veninde, til et menneske med parkinson, er det
maske dig, der skal hjelpe, hvis din neertstadende
virker udfordret af sygdommen. Leaes ogsa side 59-61.

Uro og bekymring kan i forskellig grad belaste dig,
dit overskud og dit humgr.

Det bedste er, hvis du kan acceptere, hvordan du er
pavirket af jeres situation.

Det kan samtidig vaere en stor hjeelp at tale med
andre om det.

HVEM KAN JEG TALE MED?

Som pérgrende kan din situation fgles uvis og
usikker. Du er méaske bekymret for, hvad fremtiden
bringer. Du oplever méske ligefrem, at tanker og
folelser kgrer af sted med dig.

Det er vigtigt, at du taler med andre mennesker om
dine egne fglelser og tanker - ikke kun om din syge
partner, aegtefelle, familiemedlem eller ven.

Tal eventuelt med et menneske, som du har tillid til
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og som du kan dele dine tanker og fglelser med. Et

menneske, som du kan tale helt frit med om dine
tanker og fglelser.

Det kan vaere et familiemedlem, en ven eller
veninde, som maske er god til at lytte og spgrge ind.

Du kan ogsa tale med en professionel eller en
anden neutral person.

Din egen leege, en sygeplejerske pé det hospital,
hvor din neertstdende bliver behandlet for sin
sygdom, eller en psykolog er alle professionelle
mennesker, der har en saerlig viden og forstaelse for
pargrendes situation.

Parkinsonforeningen har en Parkinsonlinje, hvor
du kan tale med bl.a. andre pargrende om dine
tanker og bekymringer.

VED SIDEN AF SYGDOMMEN

Som pargrende star du ved siden af og kan kun
iagttage din neertstdende blive pavirket af sin
sygdom, uden at du kan andre pd det.

Parkinsons sygdom er en fremadskridende
sygdom. Det er vanskeligt at forudsige, hvordan
forlebet vil blive, da parkinson ikke rammer alle pa
samme made.



Nar dit familiemedlem, din aegtefaelle eller partner
far diagnosen parkinson, har ingen af jer sikkert
saerlig stor viden om Parkinsons sygdom.

Méske reagerer den ramte pa en helt uventet made.
Humgret kan svinge.

Méaske far din neertstdende med parkinson stort
behov for at vende tanker og fglelser med sine
allernaermeste.

M3ske faler | lettelse over, at der omsider er stillet
en diagnose.

Maske fgler |, at der nu forestar helt nye
udfordringer, og du kan veaere i tvivl om, hvordan du
kan hjeelpe bedst muligt.

Det kan veere sveert at handtere dit familiemedlems
reaktioner samtidig med, at du méske selv oplever
flere sammensatte fglelser.

Det hele kreever faktisk 0gsd noget nyt af dig.

FA MERE VIDEN
Viden kan ggre sygdommen mindre skraemmende og
mindre mystisk.

Desuden kan viden sikre, at du kan stille de rigtige
spgrgsmal hos laeege og neurolog, bdde om
sygdommen og om, hvad du selv kan forvente.
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Maske er det sveert for dig at fa sygdommen teaet pa.
Men informationer og viden har stor betydning for, at
du kan danne dig et indtryk af den situation, du star
overfor. Viden giver dig mulighed for at teenke over,
hvad du selv kan ggre.

ALMINDELIGE SP@RGSMAL ER:
B Hvor hurtigt vil sygdommen udvikle sig?

B Hvilke symptomer bliver de mest
fremherskende?

B Hvilke konsekvenser far sygdommen for
vores liv sammen?

Ingen kan svare preecist pa dine spgrgsmal.

Sygdommen udvikler sig vidt forskelligt.
Nogle f&r med tiden flere motoriske -

bevaegelsesmaessige - problemer.

@J% Parkinsonforeningen



Heller ikke neurologen kan forudsige
praecis, hvordan sygdommen vil udvikle

sig, da den udvikler sig forskelligt fra
person til person.
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Andre udvikler efterhdnden kognitive vanskelig-
heder.

Maske fgler du allerede nu, at din pargrende med
parkinson virker forandret?

Vigtigt at vide er, at mange af de fremtidsudsigter,
du leeser om, maske aldrig bliver relevante for jer.
Selv ikke neurologen kan forudsige przecis, hvordan
sygdommen vil udvikle sig, da den udvikler sig
forskelligt fra person til person.

Usikkerheden er i sig selv en udfordring.

Mange erfaringer viser, at sygdomme, som
lgbende forandrer sig, er mere belastende at leve
med bade for ramte og pargrende end sygdomme,
som finder et stabilt leje.

Det er ofte belastende til stadighed at skulle
indstille sig pa forandring og ikke med sikkerhed
vide, hvad der sker i morgen, naeste maned eller
neeste ar.

Du kan forberede dig ved at sgge viden, bl.a. pa
Parkinsonforeningens hjemmeside og |
Parkinsonforeningens publikationer, der kan
downloades eller kgbes. Se side 74.
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BLIV AKTIV MEDSPILLER

For dig som pargrende er det en god idé, at du bliver
en aktiv medspiller og kommer til at vide s& meget
som muligt om Parkinsons sygdom.

Det bedste vil veere, hvis du kan ga med til
konsultationer hos leege og neurolog.

Forbered dig sammen med din naertstdende med
parkinson p&, hvad | gerne vil spgrge om og drgfte
med leegen. Sgg kontakt med andre pargrende til
mennesker med parkinson. Det kan ske gennem
Parkinsonforeningen eller pa fx Facebook, hvor der
findes forskellige lukkede grupper.

Informationer om, hvordan du kan komme i
kontakt med andre i samme situation, ogsa i dit
lokalomréde, kan ses pa side 78 og frem.

@J% Parkinsonforeningen



Sgg kontakt med andre
pargrende til mennesker
med parkinson.

Det kan ske gennem

Parkinsonforeningen
eller pa fx Facebook,
hvor der findes forskellige
lukkede grupper.
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Pargrende

oplever ikke parkinson
ens




PARKINSON KAN
VARE EN UDFORDRING
FOR FAMILIEN
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Parkinson i familien kan vaere en udfordring for alle
parter.

Efter nogle &r med Parkinsons sygdom i familien
er de fysiske symptomer ofte blevet flere.

Mange oplever desuden, at de kognitive
forandringer kan blive en udfordring. Parkinsons
sygdom medfgrer ofte kognitive forandringer som
fokus, koncentration, hukommelse,
planleegningsevne mm.

Som familie og nzere venner kan | derfor opleve
tankemaessige forandringer hos jeres neertstaende
med parkinson.

At leve med sygdom teet pa og de forandringer, som
det kan medfgre, kraever krafter og energi.

Uanset hvor positivt, du som pargrende gar til
hverdagen, eller hvor meget overskud, du forsgger at
etablere, kan du ofte opleve, at opgaverne tager til.

Jeres faellesskab som par, i familien eller som
venner forandrer sig. | kan méske ikke leengere dele
de interesser, | tidligere var falles om at veere glade
for. | kan fa sveerere ved at udveksle oplevelser og
synspunkter, fordi jeres naertstdende med parkinson
ikke magter at deltage som far.

16
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Der kan vaere forskel pa, hvordan
situationen opleves af partneren eller
2gtefaellen, af de hjemmeboende bgrn,
af udeboende, voksne bgrn og venner

PARORENDE OPLEVER IKKE
PARKINSON ENS

Der kan dog veere forskel pd, hvordan situationen

opleves af partneren eller segtefeellen, af de
hjemmeboende bgrn, af udeboende, voksne bgrn,
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og af venner og udvidet familie.
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Hvis du skal bevare et
overskud | jeres situation,
har det stor betydning
at finde en balance mellem

omsorgen for din segtefaelle
eller partner
0og omsorgen for dig selv.




FOR DIG, SOM ER
PARTNER TIL EN PERSON
MED PARKINSON

43NLYVd WOS 910 404




NAR | SER TINGENE FORSKELLIGT
Du og din partner med parkinson oplever ofte
sygdommen pa forskellig made. Det samme geelder
jeres relation til omverdenen.

Ofte stemmer de pargrendes oplevelse af de

udfordringer, der kan fglge med Parkinsons sygdom,

ikke overens med det, som personen med parkinson
selv oplever.

Du bliver méaske ked af fx at ga glip af en
familiefest, mens din partner med parkinson ikke
synes, det betyder noget saerligt.

Mennesker med parkinson ser heller ikke altid, hvor
meget den pargrende ger, sa alt kan fungere, som
det plejer.

Mennesker med parkinson kan fa sveerere ved at
erkende deres egen situation og kan blive mindre
optaget af, hvad der foregar omkring dem.

For mennesker med parkinson kan sygdommen
blive et centralt omdrejningspunkt i hverdagen, som
styrer alt, hvad der i gvrigt har betydning.
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NARHED ELLER AFSTAND
Som partner vil du sikkert gerne give din partner
omsorg.

Det kan betyde, at der er emner, du ikke lzengere
taler om, for ikke at ggre ham eller hende bekymret
og ked af det. Det er jo ikke din partners egen skyld,
at han eller hun er blevet syg!

Méske er du begyndt at holde dine inderste tanker
og folelser tilbage. Du frygter, at din zerlighed vil
ggre ondt pa din partner. Dit behov for abent at kunne
dele dine bekymringer bliver ikke opfyldt leengere.

Problemet er blot, at fortielser kan skabe ensomhed.
Som pérgrende kan du derfor opleve uro, tristhed og
ensomhed.

Den gamle naerhed med din partner med
parkinson kan udvikle sig til fornemmelsen af
afstand, hvor | ikke laengere er fortrolige eller eerlige
overfor hinanden.

Nar | sammen skal leegge planer og treeffe
beslutninger, kan det vaere svaert pludselig at tale
abent om tingene, hvis | er kommet ud af vanen.
Det kan betyde, at du faler dig alene med at treeffe
vaesentlige beslutninger, fx om flytning og bopael,
hjeelp i hjemmet og andet, der traenger sig pa.

@J% Parkinsonforeningen



LYT TIL DIG SELV

Som partner eller zgtefelle kan du fgle, at du som
rask skal kunne klare det hele. Hvis du skal bevare et
overskud i jeres situation, har det dog stor betydning
at finde en balance mellem omsorgen for din
egtefaelle eller partner og omsorgen for dig selv.

For at bevare det, du finder meningsfuldt og
veerdifuldt i jeres forhold, kan det veere ngdvendigt, at
du lytter til dig selv. Hvad fortaeller dine tanker, dine
folelser og din krop dig om dine egne graenser og
behov?

Hvad skal du bevare i dit liv, eller hvad skal du
opsg@ge for at have kraefter til at leve et liv, der ogsa
giver mening for dig?

Hvis du ikke passer pé dig selv, hvem skal s& tage
over, hvis du ikke magter mere?

Lyt til dig selv, dine fornemmelser og fglelser.

Styrke handler ikke om, at du skal klare og udholde
alt.

Styrke handler om, at du tgr st& ved dig selv og ved
dine egne behov og graenser. Ved at sgge hjeelp og
stotte i tide, kan du passe endnu bedre pa dig selv.

d? Parkinsonforeningen
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HUSK AT PASSE PA DIG SELV
Par, hvor den ene part har parkinson, kan bruge
mange kraefter pa leve op til hinandens forventninger.

Iseer kan du som rask aegtefaelle eller partner
opleve frustration.

Som partner anstrenger du dig maske for, at din
partner med parkinson ikke skal fgle sig til besveer.
Du undgar maske visse vanskelige emner, fordi du
frygter, at det vil sére eller svigte din syge partner,
som jo ikke selv er skyld i sin situation. Som partner
risikerer du at komme til at leve dit liv pa den ramtes
betingelser for at fa det hele til at ga.

| hverdagen kan det dog i leengden blive hardt at give
udtryk for andre fglelser end dem, man i
virkeligheden har. Med tiden kan | fa sveert ved at
skubbe frustrationerne til side.

Derfor er det vigtigt, at du prioriterer dig selv og
finder en god balance mellem omsorgen for din
pargrende og omsorgen for dig selv. Det har
betydning for, at du 0ogséa fremover kan veere en god
stgtte for din partner med parkinson.

Hvis du ikke prioriterer dine egne interesser og

21



behov, skaber det reel risiko for, at du lgber tgr for
kreefter og far sveert ved at tage dig af din syge
partner s& godt, som du gerne vil. Du risikerer selv at
blive syg.

DINE OG MINE OPGAVER

Mange forandringer i hverdagen bgr fa jer til at
prioritere det, der er vigtigst for jer i det liv, | lever
lige nu.

| jeres familie eller parforhold ved | sikkert
udmaerket, hvem der star for renggring og
madlavning, vasketgj og havearbejde, gkonomi og bil.
Ofte arrangerer mennesker praktiske ggremal
sadan, at arbejdsdelinger foregar s ukompliceret
som muligt.

Mgnsteret kan blive @ndret, nar den ene part bliver
syg.

Umiddelbart kan det virke lettest, at du bare
overtager flere af de opgaver, som din agtefaelle
eller partner for tog sig af. Men sa let fungerer det
ikke ngdvendigvis.

Partneren med parkinson kan sidde tilbage med en

22

oplevelse af ikke at sl& til og maske vaere uden for
indflydelse. Reaktionen kan veere vrede og irritation
over at fgle sig udenfor: "Du bestemmer alt.”

Partneren med parkinson ser maske ikke sin egen
situation helt klart og fornemmer heller ikke, hvor
stor en indsats, partneren yder, for at alt skal fgles
normalt.

Det kan fgles dobbelt uretfeerdigt, hvis du selv
patager dig flere opgaver og oplever, at du naesten
ikke kan fa tiden og kreefterne til at reekke. Med tiden
kan du blive overbelastet.

Tal med hinanden om de forandringer, der er
opstaet, og hvilken betydning, de har for jer.

Kan | udtenke en lgsning, s& partneren med
Parkinson bevarer nogle opgaver - 0gsd selv om de
udfgres anderledes eller langsommere?

Kan | leve med, at visse ting ikke bliver gjort sa tit?
Kan noget overlades til andre?

DR@OMME OG REALITETER

De fleste har dremme og forventninger til fremtiden.
Mange forestiller sig, hvad de skal opleve, nar de

en dag f&r bedre tid og bedre r&d. "Til naeste ar skal

vi...”. "Nar vi fylder 60 &r, har vi teenkt, at...”

@J% Parkinsonforeningen



De fleste har dremme og forventninger
til fremtiden.

Overvej, hvad det vigtigste er ved jeres
feelles drgmme.
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Parkinsons sygdom kan fa dremmene til at blive
mindre og méaske helt forsvinde.

Fremtiden ser anderledes ud. Det kan veere sveert
at fa gje pa mulighederne. Maske fgler | frustration
og tristhed.

Men overvej, hvad det vigtigste er ved jeres falles
dremme.

Er det feellesskabet med andre mennesker?
Naturoplevelser? Fred og ro? Muligheden for at
opleve noget nyt?

Teenk pd, om denne kerne i oplevelsen kan kobles
til aktiviteter, | stadig kan udfgre.

Maske kan | tage fly eller tog i stedet for bilen pd
ferie? Maske kan | se nye steder, som ikke ligger s&
langt vaek?

AT TALE MED ELLER TIL HINANDEN
Parkinsons sygdom skaber forandringer i livet.
Mange af disse forandringer vil | formentlig kunne
vanne jer til at leve med.
Ofte er den raske partner mere opmaerksom pd
forandringerne end den partner, der har parkinson.
Som pargrende oplever du maske ogsd mere
frustration og savner jeres gamle liv sammen.
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Derfor kan det vaere ngdvendigt at tale mere med
hinanden om, hvordan | oplever jeres hverdag lige nu,
og hvordan | gnsker, at fremtiden skal se ud. For at
undga, at frustrationerne vokser, kan det veere vigtigt
at turde tale dbent og direkte med hinanden om de
ting, | hver for sig er kede af eller bekymrede for.

Det kan virke svaert. Men fortielser kan fgre til
konflikter i situationer, hvor du, eller | begge, er
treette og mangler overskud - og pludselig tager det
ene ord det andet.

Forbered dig, hvis du vil tale med din partner om en
a&ndring, du har brug for. Tag udgangspunkt i en
konkret situation, du gerne vil tale om. Hold dig til at
tale om dine egne tanker og oplevelser, fglelser,
behov og greenser. Bliv pa din egen banehalvdel.
Undga at tale for generaliserende og abstrakt, da det
kan blive sveerere at forsta.

P4 den made kan du sgge at undga, at din partner

oplever dine ord som en personlig kritik af noget,
hun eller han ikke kan andre.

@J% Parkinsonforeningen
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Forbered dig,
hvis du vil tale med
din partner om en a&ndring,
du har brug for.

Tag udgangspunkt 1 en
konkret situation,
du gerne vil tale om.




SAMLIV | FORANDRING
P43 det seksuelle omrade kan Parkinsons sygdom
fgre til udfordringer.

Treethed, bekymring og belastninger i dagligdagen
kan pavirke lysten til sex negativt hos jer begge. Hos
mennesker med parkinson er dopaminniveauet
lavere. Det kan fgre til mindre sexlyst. Maend kan
0gsé fa rejsningsproblemer.

Parkinsonmedicinen, isaer de sdkaldte
dopaminagonister, kan ogsa fere til en voldsom lyst
til sex. Det kan blive en meget stor udfordring i
parforholdet, hvis | ikke begge har den samme lyst.

Voldsom sexlyst kaldes hyperseksualitet.

Kontakt egen laege eller neurolog, hvis | oplever
vanskeligheder af denne type. Maske kan det hjeelpe
at regulere parkinsonmedicinen.

TAL OM JERES BEHOV
Tal om jeres behov for sex og intimitet.
Det kan veere en udfordring at begynde at tale om

sex, hvis | ikke er vant til det. S& lzenge det fungerer,
udvikler sexlivet sig ofte ordlgst. Selv mennesker, der
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har levet sammen i mange ar, kan opleve stor
blufeerdighed i forhold til at tale dbent om deres
intime liv. Men hvis | begge gerne vil, kan det blive
ngdvendigt at begynde at saette ord pa jeres behov for
at kunne skabe en forandring.

Hvis | oplever funktionelle problemer - fx
rejsningsproblemer eller tgrhed - kan der veere
andre mader at veere sammen pa. At give sig god tid
har ogsa stor betydning.

Desuden kan der vaere medicinsk hjeelp at hente.
Spegrg neurologen, om medicinen kan andres. | kan
0gsa fa professionel hjeelp hos leege, psykolog eller
sexolog.

HVAD HAR DU SELV LYST TIL?
Som pargrende ggr du klogt i at lytte til dig selv. Hvad
handler det her om for dig?

Lige s& dejligt, det kan veere at have et
velfungerende sexliv, lige s trist kan det vaere helt at
undveere sex, eller anstrengende at fgle sig presset
til at have sex.

Méaske foler du dig usikker pa, hvad du overhovedet
har lyst til?

Det er en god idé at teenke over det.

@J% Parkinsonforeningen



Selv mennesker, der har levet sammen i

mange ar, kan opleve stor blufserdighed i
forhold til at tale abent om deres intime liv.

e
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Mange pargrende fgler, at
de mister overblikket og
oplever tglelser af uvished og
magteslgshed.
Oplevelsen af magteslgshed

er noget af det mest
provokerende, vi som
mennesker
kan blive udsat for.




HJALP - JEG HAR MISTET KONTROLLEN
Mennesker har brug for fglelsen af en vis kontrol
med deres liv.

Den fornemmelse af kontrol kan man miste som
neer slaegtning til et menneske, der er ramt af
Parkinsons sygdom. Mange pargrende fgler, at de
mister overblikket og oplever fglelser af uvished og
magteslgshed.

Oplevelsen af magteslgshed er noget af det mest
provokerende, vi som mennesker kan blive udsat
for.

Hjernen reagerer pd magteslgshed ved at seette
kroppen i alarmberedskab.

Det maerker du fysisk i form af stresssymptomer
- hjertebanken, fysisk traethed, sgvnproblemer, gget
falsomhed overfor lyd og lys eller humgrsvingninger.
Du kan ogsa f& sveerere ved at huske og koncentrere
dig.
Stress er ikke i sig selv en sygdom. Stress er en
tilstand, som vi som mennesker skal kunne vaere |

for at kunne klare saerligt belastende perioder.

Hvis stress udvikler sig til en permanent tilstand, kan
den dog gdelaegge dit helbred. Du kan ikke leve hele
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dit liv i alarmberedskab uden at blive slidt ned, fysisk
0g psykisk.

Stands derfor op og maerk efter, hvis du gennem
laengere tid oplever nogle af ovenstaende
symptomer.

Overvej, hvad du eller andre kan ggre, sa du bliver
aflastet mere i hverdagen.

HVAD DU SER - 0G HVAD ANDRE SER
Du kan som egtefzlle eller partner opleve
omgivelsernes forventninger om, at du skal veere
staerk.

Mange agtefaeller og partnere til mennesker med
parkinson hgrer bemaerkninger som “Du klarer det
vel nok godt” eller "Han er da naesten, som han
plejer”.

Det er tit ment som en venlig opmuntring, men det
svarer ikke altid til den pargrendes egne oplevelser.

Andre mennesker ser ikke hverdagen med en person
med parkinson, som en zgtefaelle ggr. Andre har
ikke den samme viden og indsigt som dig, isaer ikke,
hvis de ofte ser den syge pa ‘gode dage’, hvor
medicinen virker godt, og din neertstdende med
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parkinson maske blomstrer op og selv fremstiller sin
sygdom i et positivt lys.

De venlige ord kan fgles som et pres eller ligefrem
som en forventning udefra om, at man som
samlevende pargrende skal veere steerk og kunne
klare det hele.

Sandheden er ofte, at man fgler sig alt andet end
staerk.

Andres forventninger kan ggre det sveerere for dig at
vaere dben overfor dine omgivelser. Du kan f&
svaerere ved at fortaelle, at du har brug for hjzelp,
eller at du har behov for at dele dine tanker og
folelser med andre.

Andre kan derfor f& endnu sveerere ved at saette sig
ind i din situation.

FORTZAL HVORDAN DU OPLEVER
SITUATIONEN

Fortzel derfor venner, familie, voksne bgrn og andre i
din naerhed, hvordan du oplever situationen. Szt ord
pd, hvad du har brug for hjeelp eller stgtte til. Veer sa
konkret som muligt, s& du ger det lettere for andre at
hjeelpe.
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Maske kan ét af jeres voksne bgrn, eller en
bes@gsven, komme nogle timer hver uge?

Ikke mindst bgr neurologen, leegen og kommunen
vide, hvordan du oplever situationen. Hos neurologen,
leegen og kommunen treeffes vigtige beslutninger om
bl.a. medicinen og familiens behov for stgtte.

VI - ELLER DU 0G JEG?
Parkinsons sygdom medfgrer forandringer for bade
den syge og de pargrende.

Médske kan din partner med Parkinson ikke
leengere deltage i initiativer og interesser, | fgr ngd at
dele - bridge, cykelture, golf og rejser.

For den pérgrende kan det vaere fristende ogsa at
opgive aktiviteten for ikke at fa darlig samvittighed
over for partneren, der bare sidder derhjemme.

| kan dog ogsa tale sammen om, hvordan | kan
fortseette jeres aktiviteter, s& bade dit familiemedlem
med parkinson og du selv stadig kan fa forngjelse af
det.

Det kreever méske nogle @ndringer i forventninger,
hyppighed og ambitionsniveau. Overvej, hvad der kan
lade sig gere. Det kan veere godt for jer sa leenge
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Saet ord pa, hvad du har brug for
hjaelp eller stgtte til. Veer sa konkret
som muligt, sa du ggr det lettere for
andre at hjalpe.
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Impulskontrolforstyrrelser kan ytre

sig ved forskellig adfaerd, som den
ramte ikke selv er herre over
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som muligt at blive ved med de gode ting. Man kan
spille golf med en elvogn og g& tur med en rollator.

En lgsning kan dog 0gsa veere, at jeres liv pa visse
felter bliver mere opdelt.

Maske kan du fastholde en konkret interesse
alene, evt. med en anden ledsager eller makker?
Méske kan oplevelserne fra dine interesser stadig
give dig gleede og frisk energi, som du kan bringe
med tilbage i relationen til din partner?

FORANDRINGER | PERSONLIGHED
Personlighedsforandringer og sakaldte
impulskontrolforstyrrelser kan forekomme. Disse
forandringer kan pavirke adferden og kontakten i et
parforhold.

Personlighedsforandringer forekommer iseer i de
sene stadier af Parkinsons sygdom.

Impulskontrolforstyrrelser kan ytre sig ved forskellig
adfaerd, som den ramte ikke selv er herre over - fra
spilletrang og kgbetrang til lidt for mange og
ustrukturerede aktiviteter i hjemmet eller pd
computeren.

Impulskontrolforstyrrelser kan skyldes
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parkinsonmedicinen og kan ofte formindskes
gennem justering af medicinen.
Tal med neurologen, som er godt bekendt med den

type vanskeligheder.

HVIS DER SKAL SKE NOGET NYT

Parkinsons sygdom er en fremadskridende sygdom.
Med tiden bliver de fysiske og mentale
vanskeligheder flere.

/A gtefeellen med parkinson kan fa sa stort behov
for hjeelp i hverdagen, at daglig hjaelp bliver
ngdvendig.

Det kan indebaere flere opgaver for den pargrende.

Inden behovet opstar, er det en god idé, hvis du taler
med din partner om, hvor jeres graenser gar.
Hvad er der brug for? Hvem kan hjaelpe?

Iseer, hvis | har levet sammen i mange ar, vil det for
mange agtefeller og partnere veere tabu at skulle
tage ny stilling til forholdet, nér keerligheden maske
efterhanden forandrer sig.

Som partner bliver du ngdt til at teenke pa dig selv,
selv om medlidenhed, darlig samvittighed og skyld
kan fylde meget og speerre for en forandring.
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Med tiden kan den person, der har parkinson, 0gsa

fa brug for hjeelp til toiletbesgg og personlig hygiejne.

Som udgangspunkt vil du sikkert gerne hjaelpe,
hvor du kan. Men at hjaelpe med meget personlige
handlinger kan ogséa fa konsekvenser for
kaerligheds- og familieforholdet.

Du risikerer, at du efterhanden ser en patient
frem for din partner. Selv @ndrer du rolle fra
egtefaelle til sygehjaelper, fysioterapeut, psykolog

og socialrédgiver.

Det kan vaere en overvaeldende oplevelse og pavirke
forholdet i en retning, du maske ikke gnsker.

Her kan | overveje, om hjeelp udefra kan give jer
mere overskud.

Maske har ingen af jer lyst til at f& hjeelp udefra,
men hjaelpen kan bidrage til, at | kan bevare jeres

forhold, som | gerne vil have det.
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HVIS DET BLIVER FOR SVART AT BO
SAMMEN

Den dag kan komme, hvor det er for vanskeligt for
den syge at forblive i eget hjem.

En flytning af den sygdomsramte til en anden bolig
kan give overskud til at mgdes pa mere neutral
grund, hvor | kan koncentrere jer om hinanden
0g samveeret.

Det kan have stor betydning, at | tidligt | forlgbet taler
sammen | familien om, hvilke tanker I ggr jer, hvis
eller ndr sygdommen pavirker funktionsniveauet i
hajere grad end nu. Traef gode aftaler, mens | kan.

For bade mennesker med parkinson og pargrende
kan det opleves som en lettelse at kunne vende
tilbage til allerede indgaede aftaler om flytning,
hussalg og eventuelt adskilte adresser.

Det lgser neeppe alle de problemer, der kan opsta.
For de fleste er det svaert at erkende, at der skal ske
en forandring, hvor | méa have hjeelp fra kommunen,
eller hvor familiens far eller mor ma flytte fra et
faelles hjem.
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Det kan have stor betydning,
at | tidligt 1 forlgbet taler
sammen | familien om,

hvilke tanker | gar jer,
hvis sygdommen en dag
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pavirker funktionsniveauet |
hgjere grad end nu.
Treef gode aftaler,
mens | kan.




Giv bgrnene mulighed
for at bevare deres forhold

til deres familiemedlem med
Parkinsons sygdom.




NAR DER ER B@RN
| FAMILIEN
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0gsa med sygdom i familien har foraeldre ansvar for
deres bgrn.

Som voksne er det jeres ansvar som foreeldre, at |
stadig kan tale om tingene. Hvis | alle sk&ner hinanden
og vaenner jer til, at | ikke taler om sygdommen eller
fremtiden, kan bgrn og unge blive svigtet. De har brug
for de voksnes rad og vejledning.

Jeres opgave som voksne er at vaere
opmarksomme pa, hvad barnet eller den unge
har brug for at f& svar pa eller hjeelp til. Hvad skal
de vide og hvordan?

Barnenes alder er afggrende for, hvordan et barn
oplever livet, hvad et barn kan forstd og i hvilken grad
barnet kan bearbejde det, som det ser og hgrer.

Born og bgrnebgrn af foraeldre og bedsteforeeldre
med parkinson oplever selv, at deres mor eller far,
bedstemor eller bedstefar forandrer sig. Med tiden
skaber det 0gsd forandringer i deres relation til
far/mor eller bedstefar/bedstemor.

Giv bgrnene mulighed for at bevare deres forhold
til deres familiemedlem med Parkinsons sygdom. Giv
barnene oplevelsen af, at de kan hjzelpe familie-
medlemmet, der har parkinson, med sma ting,
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fortaelle, hvad de har oplevet eller fremvise noget, de
har laert.

Husk, at bgrn har ret til en udvikling, der er sa
normal som muligt.

BORNS OPLEVELSER AFHANGER AF
DERES ALDER

Sma bern (0-3 ar) oplever primeert livet gennem
deres fglelser. De voksnes fglelser og reaktioner er
afgerende for, hvilken fglelse, de sma bgrn selv bliver
opfyldt af.

Barn kan fx registrere uro og tristhed i familien,
eller de kan opleve, at deres naermeste voksne
a&ndrer sig.

For sma bgrn betyder det, at deres trygge base
@ndrer sig, uden at de forstar hvorfor.

Det lille barn har derfor brug for at fa genetableret
sin tryghed gennem neerhed og rolig kontakt.

Lad alting virke sa trygt som muligt. Laes hegjt for
barnet, g& tur, leg med hunden eller andet, som
barnet kan lide at ggre. Bevar de vante rammer s3
godt, | kan.

Begrn i bgrnehavealderen (3-5 ar) kan stille konkrete
spgrgsmal.
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Forklar situationen enkelt og konkret i forhold til det,

barnet oplever her og nu. Anvis gerne handle-
muligheder for barnet.

Fx: "Far har en sygdom, som ggr ham meget treet |
dag, sa han kan ikke lege med dig. Skal vi finde pa
noget andet?”

"Mormor ryster nogle gange lidt pd handen, fordi
hun har en sygdom, men det ggr ikke ondt pa hende.
Méske kan du hjeelpe hende lidt?”

Lidt eeldre bern (ca. 5-8 ar:) I den tidlige skolealder
stiller bgrnene ofte dybere spgrgsmal til det, de
lagttager. Bgrnene har egne tanker om, hvad der
sker, og hvorfor, og de udvikler deres egne mader,
som hjeelper dem med at forholde sig til
omgivelserne.

Det lille skolebarn har dog ikke altid brug for at

vide alt det, der bekymrer de voksne. Svar derfor ikke

pa mere, end | konkret bliver spurgt om. Hold jer til
enkle forklaringer.

Lad bgrnene selv stille spgrgsmalene. Besvar dem
direkte, men uden at overdrive eller tale om en
fremtid, ingen af jer kender.

Sperger barnet fx "Vil mor blive ved med at vaere
syg?” kan | fx svare:

"Ja, det gar ikke over. Men mor kan stadig mange

d? Parkinsonforeningen
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ting. N&r hun er treet, er hun meget glad for, at du
hjeelper hende.”

Spegrger barnet fx "Hvorndr kommer morfar til at
gé bedre?” kan | fx svare: "Morfar gar bedre nogle
dage. Snak med ham, det vil han veere glad for.”

Stgrre bgrn (fra ca. 8 ar): Bern fra 8 ar og opefter
kan selv teenke abstrakt. De kan forholde sig til et
tidsperspektiv og til fremtiden.
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Det er en god idé at veere opmarksom
pa, at jeres store teenagebgrn maske
skjuler deres bekymringer for ikke at
belaste jer.

o
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STORRE BORN OG TEENAGERE | FAMILIEN
Ogsa sterre bgrn og teenagere har ret til en
udvikling, der er s& normal som muligt.

Unge bern har brug for deres foreeldres rad og
vejledning. Unge har ogsé brug for, at foreeldrene
stgtter deres udvikling.

Foreeldre til unge hjemmeboende bgrn stgtter dem
ved at give dem plads og tid til at passe interesser og
sport, venner, skolegang og lektier. Alt det forbereder
de unge pa at blive voksne og tage ansvar for sig selv.

Sygdom i familien kan ggre det svaerere for jer alle.

Som foraeldre bgr | vise, at | kan rumme jeres
teenagebgrns overvejelser og oplevelser. | kan som
foreeldre hjeelpe jeres store bgrn ved at spgrge aktivt
ind til deres tanker. Lyt til, hvad de har at sige.

Der kan opsta dilemmaer, hvis | far brug for, at
teenagebgrnene hjae

Inddrag bgrnene og spgrg, hvordan de selv fgler, at
de kan hjeelpe uden at droppe deres eget liv.

per mere til i familien.

Tal om praktiske lgsninger pa problemer i hjemmet
og familien.

d? Parkinsonforeningen

Maske findes der i jeres omréde lektiecaféer eller
andre muligheder for hjaelp til skolearbejdet?

Méske kan andre foreeldre hjeelpe med fx at kgre til
treening eller vaske spillertgjet, nar det er jeres tur?

Tal med andre forzeldre i den unges kammeratgruppe.

Tal med skolen eller idraetsforeningen. Det er
naeppe fgrste gang, skolen eller idraetsforeningen
skal bistd med det, der for jer er nyt og sveert.

TEENAGERES HEMMELIGE LIV
Teenagere taler ikke altid med deres foraeldre om alt.

Det er en god idé at veere opmaerksom pa, at jeres
store teenagebgrn maske skjuler deres bekymringer
for ikke at belaste jer.

Det er bedst, hvis | som de voksne selv tager fat pa
at tale om de emner, som fremover kan fa betydning
for den unge.

Gor det klart, at de voksne treeffer de vigtige
beslutninger i forhold til sygdommens betydning for
lp udefra, boligskift for jer alle,
eller for familiemedlemmet med parkinson.

familien, som hjee

Jeres unge bgrn skal vide, at det ikke er dem, der
har ansvar for, hvad der skal forega.
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Teenagere opsgger selv viden, og de er erfarne pa
internettet.

P4 internettet kan de hurtigt google sig frem til
forklaringer pa deres oplevelser og spgrgsmal.

En stor del af det, de unge leeser, er sikkert ikke
relevant. Misforstaelser og ungdig bekymring kan
nemt opsta.

Nar teenageren spgrger direkte til forklaringer fra
internettet, er det vigtigt, at | som voksne svarer sa
erligt og direkte som muligt.

Sig, hvad | ved og ikke ved. Fremtiden kender ingen
af jer.

Efterhdnden som sygdommen skrider frem, kan en
mor eller far med parkinson fa sveerere ved at hjelpe
sine store bgrn. Tal om det i familien, s jeres unge
bern ikke gar alene med deres tanker.

UNGES FORSKELLIGE REAKTIONER

Alvorlig sygdom kan fremkalde vidt forskellige
reaktioner hos stgrre bgrn og teenagere. De store
bgrns reaktioner kan overraske jer, maske endda
gore jer kede af det. Det gaelder isaer, hvis de unge
opfgrer sig p& mader, som pavirker resten af familien
uhensigtsmaessigt.
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De unges reaktioner kan blive mere udtalte,
efterhdnden som parkinsonsymptomerne bliver
tydeligere.

Det er alt sammen naturlige reaktioner. Ogsa det
store barn kan fgle et tab, nemlig af forholdet til en
sund og rask mor eller far. Unge vil allerhelst have
foreeldre, der opfgrer sig som de fleste andre voksne,
og som kan stgtte dem i deres udvikling og behov for
at finde sig selv.

Med tabet kan fglge sorg. Bade tab og sorg kan vokse
hos den unge, nar den sygdomsramte voksnes
symptomer ogsa tager til. Alvorlig sygdom kan ogsé
udlgse egte stress-tilstande hos unge, sa de ikke
kan koncentrere sig om fx skolearbejdet.

Som foreeldre og andre pargrende er det bedst, hvis |
prever at forstd bgrnenes fglelser. Anerkend deres
fglelser og behov for at veere sig selv, selv om | ikke
er lige glade for alt, hvad de ggr.

| kan ogsé overveje at fa hjeelp udefra til at handtere

de sveere eller uhensigtsmaessige reaktioner.
Tal med skolepsykologen eller jeres egen laege.
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Pa Kreeftens Bekaempelses hjemmeside findes en Kraeftens bekaampelse > Oversigt over sorggrupper
oversigt over sorggrupper for bgrn og unge pa skoler,  for bgrn og unge.
i regioner og kommuner.

UNGES REAKTIONER

B Nogle unge laegger afstand, afviser at tale om sygdommen og gar, hvis familien
taler om sygdommen.

B Nogle ggr modstand og siger direkte, at de ikke vil hgre om det.
B Nogle kan virke irritable eller vrede over for den syge, eller over for begge forzeldre.

B Nogle kan drille, patale den parkinsonramtes adfeerd som ‘forkert’, eller virke flov
over, at far eller mor fx gar mere usikkert end andre foraeldre.

B Nogle kan f& sveaerere ved at passe skolen eller virker pd andre mader belastede.

B Nogle ger maske lidt af det hele!
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Meld klart ud,
nar noget er meget vigtigt
for dig, selv.om

det betyder, at du er
vaek fra familien.




FOR JER, SOM ER B@RN 06
UNGE PARPRENDE TIL EN
PERSON MED PARKINSON
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Som hjemmeboende barn af en mor eller far med
parkinson fgler du méske skyld over, at du prioriterer
dit eget liv, skole, sport og venner.

Du kan dog 0gsa se sadan pa det, at det er i dit
eget liv, du kan hente overskud og energi.
Overskud og energi har du brug for, s& du kan
stgtte dine syge foraeldre pa en méade, der giver
mening for dig.

Tal med dine foraeldre om det. Sparg ogsa, hvad du
selv kan hjaelpe med. En fast ugentlig aftale, maddag
eller lignende kan ggre en stor forskel.

Meld klart ud, nér noget er meget vigtigt for dig, selv
om det betyder, at du er vaek fra familien.

Du vil méske gerne vaere med i skolens musical,
deltage i en idreetsbegivenhed hele weekenden eller
tage pa efterskole eller hgjskole.
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Tal med dine foreeldre om, hvad du gerne vil, s3 |
sammen kan finde lgsninger.

Tal 0ogsa med venner og voksne om de ting, du er i
tvivl om.

Tal gerne med dine foraeldre om det, der bekymrer
dig - 0gsd nér det handler om sygdommen.

Maske er du irriteret over, at din mor eller far er syg
og ikke kan det samme som fgr. Mdske synes du,
hele situationen er uretfeerdig. Maske oplever du
mange modstridende fglelser, som du kan have
svaert ved at styre.

Det er naturligt nok.

Det kan dog veere en god idé at teenke p3, at dine
foreeldre har brug for et godt forhold til dig. Du er en
vigtig person i familien.
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Det er 1 dit eget liv,
du kan hente overskud
0g energl.
Overskud og energ|

har du brug for, sa du
kan stgtte
dine syge foraeldre

JAN3YPYYd 39NN 90 NHP49




Hvis du er bekymret,
sa veer aerlig og direkte om,
hvad du oplever, og hvordan det

pavirker dig. Forteel, hvad der
bekymrer dig.




FOR JER, SOM ER VOKSNE
UDEBOENDE B@ORN AF EN
PERSON MED PARKINSON
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For udeboende bgrn af en far eller mor med
Parkinsons sygdom kan det veere sveert at fa et
praecist billede af, hvordan foraeldrene i virkeligheden
har det.

Som udeboende voksen kan du prgve at skaffe dig
mere indsigt i situationen.

Synes din far eller mor med parkinson selv, at det
gar godt, mens partneren virker trist og irritabel?
Virker boligen mindre ren og ordentlig end fgr? Tager
dine foreeldre mindre kontakt til dig og dine evt.
sgskende?
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Hvis du mener, at dine foreeldre maske har brug for
din hjeelp, ma du sgge at fa overblik over
situationen.

Spegrg ind til dine foraeldres behov og sperg,
hvordan du bedst kan stgtte dem, eller hvad de har
brug for hjeelp til.

Hvis du er bekymret, sa vaer rlig og direkte om,
hvad du oplever, og hvordan det pavirker dig. Forteel,
hvad der bekymrer dig.

Samtalen kan munde ud i, at du patager dig en
mere aktiv rolle i forhold til dine foraeldre, mor eller
far.

CJ% Parkinsonforeningen



SKAL VOKSNE B@RN PATAGE SIG EN MERE
AKTIV ROLLE?

Voksne udeboende bgrn af en mor eller far med
parkinson kan med tiden fgle det ngdvendigt at
overtage styringen af gkonomien, sgrge for
renggring, havearbejde eller andet, som foraeldrene
ikke laengere selv kan overskue.

Voksne udeboende bgrn kan ogsa tage mere
ansvar for, at familien holder kontakt, ogséd mellem
sgskende, som foraeldrene méaske fgr stod for.

Maske savner dine foreeldre overskud, frygter at
vaere til besveer, eller de virker maske bare mere
ligeglade med, om | har kontakt?

Maske skal det fremover veere dig, der tager
kontakt til dine foreeldre ved at ringe eller komme
forbi?

Hvis du patager dig en mere aktiv rolle, opdager du

méaske, at dine foreeldre har faet vanskeligheder,
som de ikke fgr har talt med dig om.

d? Parkinsonforeningen
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Du kan maske hjeelpe med at saette ord pa
problemerne, etablere kontakt til kommunen og
skabe forandringer, der kan ggre dine forzeldres liv

bedre.

| begyndelsen kan det virke lidt maerkeligt for alle
parter, hvis du patager dig en mere aktiv rolle. Det
kan fgles, som om generationerne pd visse omrader
bytter roller.

| kan vaere i tvivl om, hvordan | skaber et
anderledes og mere ligevaerdigt forhold.

Tal gerne direkte om, hvordan jeres indbyrdes
forhold har andret sig. Forteel, hvad der méske
bekymrer dig ved dine foraeldres situation, og hvad
der kan ggre dig mere tryg.

Veer opmeerksom pa, hvad du selv magter.

Du gor ikke nogen en tjeneste ved at love noget, du
ikke kan holde.
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HVIS SYGDOMMEN FYLDER MEGET |
SAMVARET
Du oplever maske, at | iseer taler om sygdommen og
det sidste besgg hos leegen, nar | er sammen i
familien. Maske er det noget, du kan pavirke?

| kan evt. aftale i familien, at | taler om parkinson-
relaterede emner i et begraenset tidsrum.

52

Sgrg selv for at respektere aftalen, og hjeelp dine
forzeldre, mor eller far og evt. sgskende til at ggre
det samme.

P4 den made bliver der plads til andre samtaler end
parkinson, og ting, der méaske ikke fungerer som far.
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Du oplever maske,

at | 1saer taler om sygdommen
0g det sidste besgg

hos leegen, nar | er sammen

| familien.
Maske er det noget,
du kan pavirke?
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Hjeelp til,
sa meget du foler

det naturligt
eller ngdvendigt.




FOR JER, SOM ER
FORALDRE TIL EN PERSON
MED PARKINSON
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0gsa yngre mennesker far parkinson. Situationen
kan kraeve en del af deres foraeldre, som selv pd det
tidspunkt kan veere aeldre mennesker.

Jeres sgn eller datter er blevet ramt af kronisk
sygdom midt i det, der opleves som livets travleste og
mest produktive ar.

Maske har han eller hun selv familie, job, hus og
have. Han eller hun kan veere chokeret over
diagnosen. For jer alle kan det vaere vanskeligt at
overskue, hvordan det hele skal lade sig gare.

Ofte kan datterens eller sgnnens job, bgrn og
®gteskab eller parforhold ogsa veere pavirket af den
nye situation.

Som forzeldre kan | finde det naturligt at hjee
med bgrnebgrn, hus og have, kontakt til myndigheder
0g sygehusveesen mm. Opgaverne kan vaere mange

lpe til

- fra lektielzesning og hjee
bgrnebgrnene til renggring og madlavning i
hjemmet.

lp med fritidsaktiviteter for

Der kan vaere mange gode grunde til at hjzelpe.

Undersggelser viser, at bedsteforaeldre, der passer
deres bgrnebgrn, lever op til fem ar leengere! Mange
lever sundere og passer bedre pa sig selv, ndr de har
med bgrn at ggre.

56

Samtidig kan det vaere stimulerende at blive
udfordret af ansvar og opgaver - 0gsa selv om man
ikke har bedt om dem.

| kan dog ogsa fa stgrre ansvar, end | reelt har
kraefter til. Det kan fgre til overbelastning, som det
for alles skyld er vigtigt at undgd. Det har betydning
at maerke efter, hvor ens egne graenser gar. Der kan
vaere opgaver, som | ikke har lyst til at patage jer. |
kan fgle, at fx personlig hygiejne kommer for teet pa.
Hvis det ggr, kan det veere et eksempel pa en opgave,
som andre med en mere professionel tilgang kan
patage sig.

Maske kan andre tage mere over, nar | har taget en
tarn i en periode? Kan | fa hjeelp til at leegge en plan
for, hvordan hverdagen kan tilretteleegges bedre
fremover for jeres sgn eller datter og dennes evt.
familie? Se desuden de andre afsnit i denne lille bog,
der henvender sig til andre ikke-samlevende
pargrende til mennesker med parkinson (foreeldre
og voksne udeboende bgrn).

Méske er der noget, du 0gsa kan bruge.

Se ogsa litteraturlisten og listen over rédgivning og
parkinsonrelaterede netvaerk bagest i bogen.

CJ% Parkinsonforeningen
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EN MOR TIL EN YNGRE MED PARKINSON GIVER
FOLGENDE RAD:

B Hjzelp til, s3 meget du feler det naturligt eller
ngdvendigt.

B St dig ind i sygdommen, s& du forstar ogsa de
non-motoriske symptomer og andre forandringer,
der kan opsta.

B Hjalp din sgn eller datter med at sgge hjzelp,
fx renggring gennem kommunen.

B Meld dig ind i Parkinsonforeningen, sa du far nogen
at tale med om det, du oplever.

B Din sgn eller datter kan ogsa selv have glade af
foreningen og dens forskellige netvaerker, fx Netvaerk for
Yngre med parkinson. Se side 78.
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Spgrg ind til din
naertstaendes behov.
Spgrg til, hvad der fungerer
og Ikke fungerer | hverdagen,

og hvad du maske kan
hjelpe med.




FOR JER, SOM ER NARE
VENNER ELLER SOSKENDE TIL
EN PERSON MED PARKINSON
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Som sgster, bror, ven eller veninde til et menneske
med parkinson er du naturligvis 0ogsa pargrende.

Du er maske blevet usikker p&, hvordan hverdagen
egentlig fungerer for din neertstaende.

Kommer han eller hun nok udenfor og far rert sig?
Bliver hjemmet holdt som fgr?

Maske oplever du, at hun eller han er udfordret af
sygdommen. Du har derfor brug for at f& overblik
over situationen.

Sperg ind til din naertstdendes behov. Sparg til,
hvad der fungerer og ikke fungerer i hverdagen, og
hvad du méske kan hjaelpe med.

Fortzel, hvad du selv oplever i forhold til
sygdommen, og hvordan det pavirker dig.

Samtalen kan munde ud i, at du patager dig en
mere aktiv rolle.

Det er maske dig, der skal hjzlpe til i hverdagen,
kontakte laegen, arrangere et mgde med kommunen
0g tage med til samtale hos neurologen?

Teenk 0gsa pa, hvem der ellers kan hjeelpe. Maske
kan andre i vennekredsen eller familien bidrage med
noget?

/ldre Sagen og Rgde Kors har ordninger med

60

besggsvenner. Kommunen kan bistd med hjelpe-
midler.

Parkinsonforeningen har lokale kredse, netvaerk og
informationsmaterialer, som mange har gleede af.

Se desuden de andre afsnit i denne lille bog, der
henvender sig til andre ikke-samlevende pargrende
til mennesker med parkinson (foreeldre og voksne
udeboende bgrn).

Mdske er der noget, du 0gsa kan bruge.

Se o0gsa litteraturlisten og listen over radgivning og
parkinsonrelaterede netveerk bagest i bogen.

CJ% Parkinsonforeningen



Se desuden de andre afsnit
| denne lille bog,
der henvender sig til
andre Ikke-samlevende

pargrende til mennesker
med parkinson (foraeldre og
voksne udeboende bgrn).
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Parkinsonforeningens pjece
Fa statte med parkinson (2018]
giver oplysninger om

flere muligheder for stgtte
| hverdagen.




SOCIALE
STATTEMULIGHEDER FOR
PARGRENDE
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LOVGIVNING
Den sociale lovgivning rummer mange muligheder
for stgtte til mennesker med et handicap eller en
kronisk sygdom. Betingelserne for at fa stotte er ikke
en bestemt diagnose, men omfanget af den syge
eller handicappedes nedsatte funktionsniveau.
Mange stgtteformer er ogsa en hjelp til de
pargrende i familien.

Oftest er det kommunen, der bevilger hjzelpen.
Kommunen skal ogsé vejlede dig om, hvilken statte |
har ret til og henvise til den rigtige instans.

Parkinsonforeningens bog Fa stgtte med parkinson

(2018) giver oplysninger om flere muligheder for
stgtte | hverdagen.

64

PSYKOLOGHJALP
For mange er det en sveer besked, ndr et menneske,
man er teet pd, far diagnosen Parkinson.

Pargrende kan fa tilskud til samtaler med
psykolog. En henvisning fra din leege giver ret til 60 %
tilskud fra sygesikringen og bevilges som udgangs-
punkt op til et &r efter diagnosetidspunktet. Tal med
din praktiserende leege, hvis du har behov for
psykologsamtaler.

Parkinsonforeningen har en liste med psykologer
med viden om Parkinsons sygdom. Kun meget fa af
dem har dog aftale med sygesikringen.

En sundhedsforsikring pa arbejdet eller privat kan
vaere en lgsning pa hjeelp til udgifterne.

@J% Parkinsonforeningen



Pargrende kan fa tilskud til samtaler
med psykolog. En henvisning fra din
laege giver ret til 60 % tilskud fra
sygesikringen.

77
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HJALPEMIDLER OG BOLIGANDRINGER
Hjeelpemidler og boligeendringer kan bidrage til, at et
menneske med Parkinsons sygdom selv kan udfgre
dagligdags opgaver og personlig pleje sa leenge som
muligt.

Kontakt kommunens ergoterapeut. Bed om et
hjemmebesgg, hvor | beskriver de vanskeligheder, |
oplever gennem hele dggnet.

Forbered mgdet ved i forvejen at nedskrive
udfordringerne.

Ergoterapeuten kan finde frem til
lgsningsmuligheder i form af hjeelpemidler,
boligeendringer eller begge dele.
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HJEMMEHJZALP
Kommunen kan bevilge gratis hjemmehjzelp til
personlig pleje, hvis personen med parkinson ikke
lazngere selv kan vaske har, bade, tage tgj p& mv.

| kan veelge mellem kommunens egne
hjemmehjae
leverander. En evt. eegtefeelle kan ogsa blive ansat til
at udfgre opgaverne.

lpere eller medarbejdere fra privat

Kommunen bevilger sjeeldent hjzelp til praktiske
opgaver som renggring, tgjvask og madlavning, hvis
der er en rask partner i hjemmet - heller ikke, hvis
den syge agtefaelle tidligere var ansvarlig for at
udfgre opgaverne.

Hvis | har behov for daglig hjae
kan | f& kontant tilskud til aflenning af hjeelp, som |
selv anseetter.

lp i over 20 timer,

Kontakt hjemmeplejen i kommunen.

@J% Parkinsonforeningen



LEDSAGEORDNING
Ledsageordningen kan vaere en god aflastning af den
raske partner.

Kommunen kan bevilge 15 timers ledsagelse pr.
maned til en parkinsonramt, der pé
ansggningstidspunktet er under 67 ar og ikke kan
feerdes alene uden for hjemmet. Nar man fylder 67
ar, bevarer man den ledsageordning, man allerede
har.

Ledsageordningen omfatter valgfri fritidsformal.
Veer opmeerksom pa at sgge om et ledsagekort, der
giver rabat pa offentlig transport og kulturelle
oplevelser for b&dde den neaertstdende og ledsageren.

d? Parkinsonforeningen

SOCIALPADAGOGISK STATTE

Parkinsons sygdom kan medfgre kognitive
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pavirkninger - aendringer i tanker, hukommelse og
overblik. Det kan blive uoverskueligt at fastholde
struktur, leese post og bevare overblikket over
gkonomien.

Ofte vil de p&rgrende gerne hjelpe, men oplever
maske, at den syge ikke vil tage imod hjeelp til den
slags. Maske bliver det endda til en konflikt i
familien.

Socialpaedagogisk stgtte kan veere en lgsning.
Socialpadagogisk stgtte kan bistd den syge med
fortsat at tage ansvar for sin hverdag og gkonomi.

Hjeelpen sgges i voksen- eller handicapafdelingen i
jeres kommune.

67



AFLASTNING OG AFL@SNING | HIEMMET
Andehuller i hverdagen kan have stor betydning for
parerende, der i dagligdagen er bundet til at pleje og
overvage en syg partner hjemme.

For dig som pérgrende kan besgg hos venner, bgrn
og bgrnebgrn, og mulighed for at fastholde
interesser og sociale faellesskaber uden for hjemmet,
vaere det, der holder humgret oppe, og kroppen i
funktion, s& du magter de daglige opgaver.

Her er aflastning en mulighed.

Pargrende kan fa aflastning, hvis de i hjemmet tager
sig af en voksen med en kronisk sygdom, og det
skgnnes uforsvarligt at lade den syge vaere alene.

Hjeelpen kan bevilges som aflgsning i hjemmet et
vist antal timer om ugen eller ophold pa dagcenter.

| kan ogsé fa aflastning pa dggnbasis i plejehjem/
plejebolig, s& du fx kan tage pa ferie, weekendbesgg
eller har behov for restitution.
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HANDICAPBIL 0G
HANDICAPPARKERINGSKORT
Hvis personen med parkinson ikke kan benytte
offentlig transport, eller kun kan gé ganske korte
afstande, kan | sgge stgtte i kommunen til kgb af
handicapbil og/eller bevilling af
handicapparkeringskort, der giver adgang til at
benytte afmaerkede handicap-P-pladser.

Handicapbil sgges | handicapafdelingen i
kommunen og parkeringskortet p& www.handicap.dk

@J% Parkinsonforeningen
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FREMTIDSFULDMAGT, FULDMAGT 0G
VARGEMAL
Hvis din sygdomsramte pargrende ikke leengere kan
tage sig af beslutninger, findes der andre
muligheder.

En del mennesker med parkinson far kognitive
vanskeligheder - problemer med hukommelse og
overblik. Nogen udvikler reel demens.

| bgr i god tid overveje at udarbejde en fremtids-
fuldmagt, der giver fuldmagtsindehaveren,

fx som parerende, mulighed for at handle pa vegne
af personen med parkinson.

Fremtidsfuldmagten treeder i kraft, nar den
sygdomsramte ikke leengere kan varetage egne
personlige eller gkonomiske interesser. Men ikke
for da!

Lees mere pa borger.dk

| kan ogsé veelge generalfuldmagter, der treeder |
kraft med det samme. £ldre Sagens hjemmeside
har skabeloner.

Hvis personen med parkinson ikke laengere kan
afgive fuldmagt, er der mulighed for at etablere et
vaergemal.

Vejledning fas i Statsforvaltningen i regionerne.
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FRIT SYGEHUSVALG
Et godt samarbejde mellem personen med parkinson
og neurologen er vigtigt.

Den pargrende kan dog 0gsa have brug for en
god kontakt til neurologen, da pargrende ofte har et
mere realistisk blik for sygdommens udvikling og
medicinens virkninger og bivirkninger.

Jo bedre, | kan informere neurologen om, hvad der
foregar, jo bedre kan neurologen justere medicinen,
sa sygdommen behandles sa godt som muligt.

Benyt reglerne om frit sygehusvalg, hvis | gnsker
konsultation hos en anden neurolog.
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YDERLIGERE INFORMATION

Yderligere information om sociale stgttemuligheder
kan ses pa Parkinsonforeningens hjemmeside:
www.parkinson.dk under radgivning. Klik pa
socialrédgiver.

Parkinsonforeningens publikationer Fa stgtte med
parkinson (2018) og P job med parkinson (2015) kan
maske 0gsd inspirere til, hvordan livet gribes an med
kronisk sygdom teet pa.

Desuden er det en mulighed at kontakte

Parkinsonforeningens socialradgiver direkte.
www.parkinson.dk - sgg pa socialradgiver.

@J% Parkinsonforeningen



43A3IHOITNNILLALS FTVIJ0S

Benyt reglerne om frit
sygehusvalg, hvis | gnsker
konsultation hos en anden

neurolog.




Parkinsonforeningens bog
Fa statte med parkinson (2018]
giver oplysninger om

flere muligheder for stgtte
| hverdagen.
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PUBLIKATIONER
Alle Parkinsonforeningens egne publikationer kan ogsé laeses online pé parkinson.dk

F3& stotte med parkinson. Parkinsonforeningen 2018.
Af Kirsten Hoff, Lea Munk Staugaard og Marie Louise Kjglbye.

Treen med parkinson. Parkinsonforeningen 2017.
Af Marie Louise Kjglbye og Finn Egeberg Nielsen.

Impulskontrolforstyrrelser. Parkinsonforeningen 2016.
Af Louise Hjerting Nielsen.

Medicin og parkinson. Parkinsonforeningen 2016.
Af Marie Louise Kjglbye.

P& job med parkinson. Parkinsonforeningen 2015.
Af Kirsten Hoff, Mogens Haulund Andersen og Marie Louise Kjglbye.

Til bords med parkinson. Parkinsonforeningen 2014.
Af Marie Louise Kjglbye.

At leve ved siden af kronisk sygdom. Beretninger fra og for pargrende til parkinsonramte.

Parkinsonforeningen 2012. Af Marie Lenstrup (red.).
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HJEMMESIDER MM.:
Parkinson.dk er Parkinsonforeningens hjemmeside. Her kan du finde svar pa de fleste af dine spargsmal.

Lev med parkinson.dk. Her kan du leese om, hvad Parkinsons sygdom er, og hvordan sygdommen pavirker dig
som parkinsonramt eller pargrende.

Parkinsons sygdom, Klinisk vejledning, Danmodis. www.DANMODIS.dk

Undersggelse af non-motoriske symptomer ved Parkinsons sygdom. En undersggelse blandt parkinsonramte og
pargrende. UCB Nordic og Parkinsonforeningen 2014. http://www.parkinson.dk/sites/default/files/pdf-filer/
Rapport%20NMS.PDF

Aflastning: Oversigt over aflastningsmuligheder for mennesker med parkinson og parerende, maj 2015.
www.parkinson.dk/sites/default/files/pdf-filer/Aflastning.pdf

Hjeelpemidler: Hjaelpemiddelbasen, www.hmi-basen.dk

Avanceret behandling: Referenceprogrammer fra Scandmodis om DBS-behandling, Apomorfin-pumpebehandling,
Duodopa-pumpebehandling. www.DANMODIS.dk

Livet med parkinson: 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

Motion og fysisk aktivitet:
www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/sundhedsoplysning/idraet-og-motion/aeldre-og-fysisk-aktivitet/

https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/6B3A4AE698BC42139572C76C5854BAT76.ashx

Se 0gsa Foreninger og Netveerk pa side 78.

d? Parkinsonforeningen 75
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Parkinsonlinjen er et anonymt
radgivningstilbud,
hvor du kan kontakte bade
personer med parkinson

og pargrende.
De kender til at leve med
eller taet pa parkinson.
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FORENINGER, NETVARK 0G RADGIVNING

Parkinsonforeningen, parkinson.dk, er med sine 15 lokale kredse det naturlige samlingssted for alle, der er
bergrt af Parkinsons sygdom.

Parkinsonlinjen er et anonymt radgivningstilbud, hvor du kan kontakte bade personer med parkinson og pargrende.
De kender til at leve med eller taet p& parkinson.

parkinson.dk/deltag-og-fa-rédgivning/parkinsonlinjen

Netveerk for Yngre med parkinson (NYP] - for dig, der er under 55 &r og har parkinson. parkinson.dk/yngre
Parklife - for dig, der er voksent barn af en forezelder med parkinson. Netveerksgruppen ParkLife er méalrettet
specielt til voksne bgrn med en parkinsonramt mor eller far.

parkinson.dk/deltag-og-fa-rédgivning/netvaerksgrupper

Kornblomsten er mélrettet pargrende, der har mistet en parkinsonramt partner.
parkinson.dk/livet-med-parkinson/netvaerk-kornblomsterne.

ENE - Netveerk for enlige med Parkinsons sygdom.
parkinson.dk > livet med parkinson > netveerk for enlige

Laes mere om netveerkene og se kontaktpersoner pa Parkinsonforeningens hjemmeside:
www.parkinson.dk > radgivning og kalender > Netvaerksgrupper

Sorggrupper for barn og unge (via Kraeftens Bekempelses hjemmeside]:
Kraeftens bekeempelse > Oversigt over sorggrupper for bgrn og unge
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RELEVANTE FACEBOOKGRUPPER UDEN FORBINDELSE TIL PARKINSONFORENINGEN

Face parkinson. Facebookgruppen udveksler erfaringer og diskussioner. Gruppen har ingen forbindelse til
Parkinsonforeningen.

Parkinson pargrende. Facebookgruppen er kun for parkinson-pérgrende. Du mé ikke selv have diagnosen
parkinson. 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 personer med parkinson, som
0gsa har hjemmeboende bgrn. Her kan deles sorger og gleeder, opmuntring og rad. Gruppen har ingen

forbindelse til Parkinsonforeningen.

Parklife Danmark. Parklife er en lukket gruppe for voksne bgrn af parkinsomramte, der udveksler erfaringer
og planleegger mgder mm. Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Pargrendegruppe til atypisk parkinson. Gruppen er for pargrende til personer med atypisk parkinson. Du ma
ikke selv have diagnosen parkinson. Gruppen har ingen forbindelse til Parkinsonforeningen.
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Mange pargrende viger
tilbage for at fortaelle andre,
hvordan de har det.
"Det er jo tkke mig, der er syg,

svarede en agtefeelle,
da hun blev spurgt om sine
egne bekymringer.




MED PARKINSON TAT PA

- for dig, som er pargrende

Hvert ar bliver knap 900 personer i Danmark diagnosticeret med
Parkinsons sygdom.

Cirka 7.300 mennesker i Danmark lever med sygdommen, som
bergrer bade den ramte selv og de pargrende.

Ved pargrende menes alle, der bergres direkte af sygdommen,
iseer partneren, familien og de naermeste venner.

Isaer aegtefeelle eller partner kan ggre sig bekymringer om, hvordan
livet bliver pavirket i det daglige, i takt med, at sygdommen udvikler sig.
Ogsa andre nzertstdende bliver pavirket af den nye situation. Det
geelder bade voksne, unge og mindre bgrn, nzere venner og familie
- og foraeldre til yngre mennesker med parkinson.

Bogen sgger at besvare nogle af de mest relevante spgrgsmal for
pargrende til mennesker med parkinson.
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