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Priser for medlemskab af Parkinsonforeningen:
Enkeltperson med parkinson 350 kr.
Samlevende/a@gtepar med parkinson 500 kr.
Enkeltperson uden parkinson 350 kr.
Samlevende/agtepar uden parkinson 500 kr.
Stgttemedlemsskab virksomheder: 500 kr.
Erhvervsmedlemskab: 5.000 kr.

Foreningens konto:
Nykredit, reg. nr. 5470, kontonr. 7022895

Forside:

Fitscure-cykellgbet Tour de Rosenvold ved Vejle blev for anden
gang afholdt weekenden 18-20. juni 2021 i skant sommervejr.
Blandt deltagerne var flere cyklister fra Zwift-holdet (se side 17-22).
Alle kunne vaelge mellem 65, 80 eller 120 km.

Foto: Privat



Parkinsonforeningen

er i god udvikling

Sasonen for arrangementer er begyndtigen efter corona.
Zoom-arrangementer har gjort det muligt at holde mgder

og treffe beslutninger. Men helt erstatter skaermen ikke det
virkelige liv med andre mennesker, og mange af os har trengt
til at opleve noget nyt og mgdes igen med rigtig gjenkontakt.
Formig som ny landsformand var det interessant fgr
sommerferien at deltage fysisk i en rekke generalforsamlinger
i Parkinsonforeningens lokale kredse. Det blev til mange gode
samtaler Jeg leerte meget, og det ggr jeg stadig.

Jeg er ogsa glad for, at Parkinsonforeningen erindeien god
udvikling, som jeg gerne vil bidrage til. Jeg vil helst bidrage til
at ggre verden til et bedre sted. Det fgler jeg, at jeg ggr, ndr jeg
ggrviden til holdninger og holdninger til handling. Det tror jeg
pd, atjeg ogsd kan bidrage til som landsformand i Parkinson-
foreningen.

Lige nu er det vigtigt, at parkinsonpatienter ogsa fremover far
mulighed for at komme pd Sano og fa et specialiseret rehabi-
literingsophold. Forhandlingerne om finanslov 2022 er gdet
indienintens fase, ogiParkinsonforeningen har vi arbejdet
hardt for, at politikerne skal prioritere 10,4 mio. kr. drligt til en
fast bevilling pd finansloven til et specialiseret rehabiliterings-
tilbud. Vived, at specialiseret rehabilitering virker og giver en
bedre livskvalitet. Sundhedspolitikere, husk det nu!

16. november er der kommunal- og regionsvalg, og den dag
kan du, som har parkinson eller er pargrende, sette dine
krydser. P kommunalt plan har Parkinsonforeningen nogle
meerkesager: At der i kommunerne kommer mere viden om
Parkinsons sygdom og om deres borgere med parkinson og
de nermeste. Det kunne veaere i form af kurser for kommunens
ansatte og etablering af dialog mellem eksperter pd Sano og
kommunerne. Desuden arbejder Parkinsonforeningen for at
fd ansat pargrendevejledere i kommunerne, som kan stgtte de
pargrende og forebygge udbraendthed.

ljunilancerede Parkinsonforeningen Parkinson Nyt inyt
layout. | september-udgaven kan du laeese om nogle af de
mange aktiviteter, der foregdr rundt omkring i Danmark.

I Vejle blevijuni holdt cykellgbet
Tour de Rosenvold under
Fit4Cure. Mange af deltagerne

i tour’en harvinteren igennem
trenet ved at cykle indendgrs
hjemme, tilknyttet det elektro-
niske Zwift-system, hvor man
efteregetvalg kan cykleiblide
landskaber eller pa udfordrende
bjergetaper sammen med andre
interesserede i en fast gruppe.

Impulskontrolforstyrrelser relateret til parkinson har vaeret
ettabu. Men mdske bliver det efterhdnden lettere at tale om?
Et medlem af Parkinsonforeningen skriveri denne udgave af
Parkinson Nyt en personlig beretning om sin korte, hektiske
tid med spillemani online. Vi takker ‘Per Lund’ for at dele sin
historie.

Tak ogsa til alle jer andre derude, som hjalper os og hinanden.
Vierglade for,at | bruger jeres forening og ser gerne endnu
flere aktive medlemmer. Hvis du har lyst, s tag kontakt til
bestyrelsenidin lokale kreds eller klub. Der er helt sikkert brug
fordet, du kan bidrage med.

Parkinsonforeningen har mere end 10.000 medlemmer, og vi er
stolte af hver og én.

René la Cour Sell
Landsformand
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Parkinson
Unity Walk 2021
blev gaet i

sma grupper

Corona ®ndrede i 2021
mulighederne for afhol-
delse af forarets Parkinson
Unity Walk. Den initia-
tivrige projektgruppe

bag Walken i Kgbenhavn
tog udfordringen op og
arrangerede Parkinson

parkinsonsagen.
stederilandet, blandt andet i Faxe, Hellerup,

Haslev, Kage, Svanninge, Mors og Brandstrup.

I Middelfart havde den lokale parkinsonklub

medlemmer.

mange ngd.

fysisk alle sammen naste ar.

Pa forhdbentligt gensyn i2022!

Unity Walk i digital version. Det indebar, at man
kunne mgdes i mindre grupper og ga sammen for

Solskin og forarsfarver satte den perfekte ramme
for dagen. Der blev gdet ture eller cyklet mange

Borre, Ringsted, Vejle, Allergd, Bogense, Mgrkav,

markeret en rute, som alle interesserede kunne
gdigennem. Pdruten havde de lavet 11 oplysende
skilte om parkinson. Mange kom forbi, og Parkin-
sonforeningen fik ved dette arrangement tre nye

I Herlev havde gruppen sgrget for opvarmning

til musik inden gaturen i lokalomradet. | Hede-
land ved Roskilde gik de forbi det lokale smukke
amfiteater. Det blev en anderledes oplevelse, som

Alligevel glder mange sig ogsa til at kunne mgdes
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Husk at stemme til
kommunal- og regionsvalget
16. november 2021

Maske far du lyst til at stemme pa en politiker, der vil ggre no-
get for personer med parkinson i din kommune eller region?

Parkinsonforeningen arbejder for fglgende sager:

*Bedre kommunale rehabiliteringstilbud malrettet menne-
sker med parkinson. Den rette rehabilitering kan forbedre
funktionsniveauet for mennesker med parkinson. Rehabi-
litering skal veere tvaerfaglig og malrettet mennesker med
parkinson.

En undersggelse fra 2020 viser, at personer med parkinson
iseer oplever mangel pa hjlp til udfordringer inden for hver-
dagsaktiviteter, kognition og talevanskeligheder.

*Bedre stotte til personer med fremskreden parkinson.
Mennesker i senfasen af Parkinsons sygdom er meget
plejekravende og har behov for stgtte og pleje pa en reekke
omrader.

Kommunalt sundhedspersonale bgr derfor deltage i éndags-
kurser om Parkinsons sygdom, sa de far basisviden.

Desuden bgr der vare en eller flere videnspersoner i kom-
munen med et kendskab til parkinson, som ggr det muligt at
bistd og vejlede borgeren og dennes n&rmeste.

*Bedre stotte til parorende. At vaere partner eller nzrt fami-
liemedlem til en person med parkinson kan blive kravende.

Kommunen bgr ansztte pargrendevejledere, som kan stgtte
de pargrende og forebygge udbrandthed.

Laes mere pd parkinson.dk om kommunal- og regionsvalg
2021.

DIGT: OQJEBLIKSBILLEDE, ODENSE

En sag er for mit vedkommende sikker og helt givet
hr. Parkinson og jeg vil danne par resten af livet

sd af og til er det svaert altid at vaere glad og positiv
ndrjeg nu en gang for alle har faet et darligere liv.

For en ting skal alle hermed pa tryk fa at vide

jeg har allerede tidligt i forlgbet valgt den optimistiske
side at fokusere pa det positive far livet til lettere at glide
og gor at hverdagen lander pa den positive side.

Peter Hansen, Odense C



Fra mandag den 20. september fra
kl. 830 til 9.25 tilbyder yogalaerer og
fysioterapeut Nina Adsersen online
morgenyoga pd zoom.

Morgenyoga med Nina Adsersen er
tilrettelagt med gvelser tilrettelagt

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Vil du dyrke
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morgenyoga pda zoom?

fordig, der har parkinson. Det eren
fordel, hvis du kan komme ned og
ligge pd gulvet, men hverken stivhed,
darlige knae, slidte hofter eller skuldre
eren hindring.

Ogsd din @gtefaelle/partner og andre
kan have glaede af gvelserne, der
slutter med en guidet afspanding.

Nina Adsersen er uddannet fysiotera-
peut og har undervistiyoga gennem
en drraekke. Hun er kendt fra inspirati-
onsopholdene pa Bogensholm, hvor
hun underviseri Yoga og Mindfulness
i naturen.

Vil du have en oplevelse?
- Fa et gratis gavekort

Coronaepidemien har sat mange aktiviteter i std inden for oplevelsesindustri-
en. Folketinget vil gerne sette skub i denigen og gnsker desuden at modvirke

mistrivsel.

Derfor har politikerne afsat midler, sa blandt andet medlemmer af handi-

caporganisationer kan fa oplevelser.

Parkinsonforeningen har modtaget 600.000 kr. til uddeling og samarbejder
med firmaet sendentanke.dk Firmaet har gavekort, der kan bruges til mange

forskellige oplevelser over hele landet.

Som medlem af Parkinsonforeningen kan du ansgge om et gavekort pa 400 kr.
Du skal veelge, hvad du vil bruge gavekortet til inden for ét ar, det vil sige fgr

30.6.2022.

Viuddeler 1.300 gavekort efter princippet fgrst til mglle.

Vil du have en dejlig oplevelse, sa
udfyld dine data her:
www.collect.nu/DPF/Send_en_tanke

Hvis du ikke bruger pc eller lignende,
kan du ringe til Parkinsonforeningen
pa 3635 0230.

Pris for perioden 20. september til
22. november (20 uger): 700 kr.
Meld dig til pd info@fysiovital-risskov.
dk hvor du blot skriver “Tilmelding til
Morgen Yoga” i emnefeltet. Herefter
modtager du:
et mobilpay-nummer til betaling
et link til Zoom og en vejledning
en kort mail med en intro til
hvordan vi sammen starter
Morgen Yoga.

NB! Morgenyoga med Nina Adsersen
eret frivilligt, privat tilbud mod
egenbetaling og haringen forbindelse
til Parkinsonforeningen.
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PEG PA DIN KANDIDAT
TIL PAKKENBERGPRISEN

Igen i ar skal Pakkenbergprisen uddeles
til en eller flere personer, der har gjort en
ekstraordinar frivillig indsats for Parkin-
sonforeningen.

Send dit bud pa, hvem der skal have
a&ren, senest den 5. oktober 2021.

Husk begrundelse!

Pakkenbergprisen er i alt pa 5.000 kr. og
uddeles ved Forskningsarrangementet
den 30. oktober 2021, hvor man ogsa kan
orientere sig i den nyeste forskning.

Pakkenbergprisen har sit navn efter pro-
fessor Henning Pakkenberg (1920-2007),
der var medstifter af Parkinsonforenin-
gen - og i gvrigt er far til den fremtraeden-
de hjerneforsker, Bente Pakkenberg.

Forslag sendes til Marie Louise Kjglbye pa
mlk®@parkinson.dk senest 5. oktober 2021.

PARKINSON NYT -
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Er du
pdrgrende?

- Skriv om dine folelser

Skriveterapi er et redskab, som kan

hjazlpe til mere overskud og glaede

i en hverdag som pargrende. Det

er budskabetien ny bog af Annette Aggerbeck, der er
psykoterapeut, journalist og cand.jur. Undersggelser viser,
atdetstyrkervores psykiske og fysiske helbred at skrive om
vores tanker og fglelser. Det smitter ogsa positivt af paden,
derskalydesomsorgfor. Bogen rummer skrivegvelser og
inspiration fra pargrende, der har haft gavn af gvelserne.

Bogen kommer ind pd en reekke emner, herunder:
handtering af bekymringer

ubehagelige oplevelser

at vekke glade og taknemmelighed
problemer i familien.

L 2R 2K 2R 2

Skriveterapi kraver ingen forudsatninger. Man behgver
kun at skrive i kort tid ad gangen for at fa et godt udbytte.

Annette Aggerbeck har haft demens i familien og kender
personligt til udfordringerne som pargrende. Bogen
bygger desuden pa erfaringer fra forlgb med grupper

og enkeltpersoner med skrivegvelser, samtaler og korte
meditationer.

Annette Aggerbeck: Skriveterapi for pdrgrende. 162 sider
Pris 270 kr. (vejl.) Forlag: Respekta. Udkommer: 8. april
2021.07.06 Kan bestilles hos boghandleren eller pd https//
www.saxo.com/dk/skriveterapi-for-paaroerende_annet-
te-aggerbeck_haeftet_9788797200513

Lees mere pd www.aggerbeck-terapi.dk

Aarhus-forskere modtager en halv mia
kr. til at bremse parkinson

En rekke forskere i biotek fra Aarhus Universitet
har modtaget i alt 450 mio. kr. fra flere internationa-
le fonde til deres selskab Muna Therapeutics. Pen-
gene skal bruges til at forske i demenssygdommen
og udvikle nye l2gemidler mod sygdomme som
Alzheimers, Parkinsons og frontotemporal demens.

Muna Therapeutics udvikler sma molekyler, som
man haber vil kunne reparere dysfunktion i hjer-
nens nerveceller og pa den made bremse forskelli-
ge former for demens.

https.//jyllands-posten.dk/jpaarhus/ECE13122370/
aarhusforskere-modtager-en-halv-mia-kr/
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ENE - skal du med i ar?

Parkinsonforeningens netvark for enlige med parkinson
modesigeniJels

Af Hanne Corneliussen

Sa gar turen igen mod Sgnderjylland, mod Jels. Vi har gennem
tiderne geestet Jels rigtigt mange gange og med stor tilfreds-
hed.

Vimgdes i lgbet af eftermiddagen fra kl. 15.00 fredag d. 24. sep-
tember, hvor der vil vaere kaffe. Vi skal udveksle erfaringer ggre
gymnastik, danse, i byen og spise honningkage for at n@vne
nogle af de aktiviteter, visamles om. Vi siger farvel sgndag d. 26
september ved frokosttid. Pris 1000 kr.

For en sikkerheds skyld skal vi lige pointere, at ENE ikke eren
datingportal, men et netvaerk for personer med parkinson, der
bor alene og derfor har gavn af

at mgdes med ligestillede.

Har du lyst til at deltage, kan du
sende mail til
hcorneliussen@stageone.dk.

PARKINSONDIGTE FRA EN CORONATID

En ny digtsamling af Lasse Rydberg Er det lidt forbudt at dg
er skrevet under coronakrisen. Digtsamlingen er en fortzl-
ling om livsglde, om at leve nart med livet og mgde sig selv
og alderdommen med humor.

Bogen beskriver tankerne hos en @ldre herre, nar dgden
rykker tettere pd. Der er mange smil i bogen og sgd efter-
tenksomhed. Lasse Rydberg er 80 ar, har parkinson og har
desuden udgivet debutdigtsamlingen Barnevognscaféen
(2019).

Fra den nye digtsamling stammer digtet nedenfor:
Det &ldre &gtepar hun med stok
haenger med nivetag i mandens arm
han halter i solidaritet en dans de
kemper for fremdriften
krydser fortovet som sejlende
i livets stormende modvinde.

Lasse Rydberg: Er det lidt forbudt at dg.
85 sider, kr. 170, Forlaget Underskoven.

Bogen kan bestilles hos boghandlereneller
hosforlaget@underskoven.dk, 33150515.




Kroppen pavirker hjernen
under udviklingen af
Parkinsons sygdom

Forskere fra Aarhus Universitet har taget fgrste skridt pa en
vej, der pd langt sigt kan fgre til helt nye mader at forsta og
maske behandle parkinson. Forskerne har undersggt en grup-
pe patienter, der lider af REM Sleep Behavior Disorder (RBD).
Mennesker med REM-sgvnforstyrrelser har hgj risiko for at
udvikle parkinson.

Ved Parkinsons sygdom optraeder et protein ved navn
alpha-synucleinihjernen, som draeber neuroner. Det samme
protein optraeder hos folk med REM-s@vnforstyrrelser,som
derfor betragtes som et forstadie til parkinson.

Selv om patienterne med REM-sgvnforstyrrelser ikke udviste
symptomer pd parkinson, var deres hjernenerveceller allerede
syge, og hjernens immunceller var aktiveret.

"Vikunne se, at blodets immunsystem @ndrer sig meget
tidligt - ogsd fgr der ligger en diagnose pd parkinson,” fortaller
Marina Romero-Ramos, der er lektor ved Institut for Biomedicin
pd Aarhus Universitet.

"Dette er det fgrste studie, der viser, at kroppens immunsystem
taler med hjernen hele tiden under udviklingen af Parkinsons
sygdom, og at @ndringer i kroppens immunsystem har
indflydelse pd, hvordan nervecellernei hjernen har det,” siger
Marina Romero-Ramos.

Forskerne haber, at man kan pavirke Parkinsons sygdom ved at
behandle blodet og ikke kun hjernen.

"Det dbner ogsd muligheder for, at vi pa et tidspunkt kan finde
biomarkgrer i blodet, der fortzller hvordan hjernen har det.

Nyt fra sekretariatet:

NYT TAL: Der er omkring 12.000 mennesker med parkinson i Danmark

Lektor ved Institut for Biomedicin pd Aarhus Universitet Marina Rome-
ro-Ramos ser frem til, at en blodprave en dag kan forudsige parkinson.
Parkinsonforeningen har gennem drene stgttet hendes forskning. Her
modtager hun legat i 2017. Foto: Jeppe Bgje Nielsen

Blodprgver kan foretages oftere og billigere end en hjernescan-
ning” siger Marina Romero-Ramos, der benytter lejligheden til
at takke de patienter, der deltog i forsgget.

Lees mere: Studiet blev i marts 2021 offentliggjort i det
amerikanske videnskabelige tidsskrift Proceedings of The
National Academy of Sciences (PNAS): https,//www.pnas.org/
content/118/10/€2020858118

Studiet er en case-kontrol-undersggelse af raske individer og
patienter med REM Sleep Behavior Disorder, der er rekrutteret
ved henholdsvis Hospital Clinic of Barcelona (Spanien) og
Aarhus Universitetshospital (AUH).

Studiet er stgttet af Aarhus Universitets Forskningsfond,
Danmarks Rad for Uafhengig Forskning, Lundbeck Fonden og
Jascha Fonden.

Laes mere: Kroppen pavirker hjernen under udviklingen af
parkinson sygdom | Aarhus Universitet: Health (ritzau.dk)

den demografiske udvikling. Det er
et noget hgjere tal, end Parkinson-
foreningen hidtil har kunnet oplyse.
Vivil bruge disse nye oplysninger

I dag findes der ingen samlet regi-

strering af personer med parkinson.

Det skyldes, at de personer, der gar
til kontrol hos privatpraktiserende
neurologer, ikke optrader i Land-
spatientregisteret. Foreningen af
privatpraktiserende neurologer har
imidlertid selv opgjort, hvor mange
de ser. Desuden har Parkinsonfor-
eningen spurgt alle neurologiske
afdelinger, hvor mange de ser,

og sammenholdt det med tal fra

Landspatientregisteret. Vi ved ogsa,
hvor mange der gar til vederlagsfri
fysioterapi.

Alle disse informationer har vi samlet
og pa det grundlag beregnet et
samlet antal parkinsonpatienter. Der
er omkring 12.000 mennesker med
parkinson i Danmark.

Hvert ar far 1.500 personer diagnosen
parkinson. Antallet stiger i takt med

i vores dialog med politikere om
ngdvendige tiltag pd omradet. | gje-
blikket isar i forhold til behovet for
at sikre specialiseret rehabiliterings-
tilbud pa Sano.

Hovedbestyrelsen stgttede pd sit
mgde den 8. maj 2021 en ambition
om at fd etableret et offentligt
parkinsonregister, der kan styrke
kvaliteten i behandlingen. Sa det
arbejder vi for fremover.
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‘ PARKINSONFORENINGEN HAR FAET NY LANDSFORMAND

Han drages af sager,
der skaber glod i gjnene

Af og til taler René la Cour Sell med sa Af Marie Louise Kjglbye “|ldsjel” er et ord, han hyppigt bruger

tydelige bogstaver, at man nasten ser Foto: Privat om sig selv, pd blandt andet pa sin profil

ham skrive dem i luften foran sig. Det pd erhvervsnetvarkssiden LinkedIn. Som

sker iszr, nar han narmer sig sine hjer- “Man tenker bedre sammen end hver for ~ han selv udtrykker det: “Jeg drages af

tesager og principper, som han hanger sig” “Viskal hjelpe dem, der har brug for ~ sager,som skaber glgd i gjnene”

op som usynlige skilte: hjelp.“Viskal ggre viden til holdninger René la Cour Sells CV afslgrer, at han
og holdninger til handling” harengageretsigien lang reekke sager,

"For mig er det vigtigt, at vi ser parkinson i sammenheng. Det handler ikke om at tage noget fra andre,” understreger René la Cour Sell som ny landsfor-
mand for Parkinsonforeningen.
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som kaldte pa en ildsjel med evner for at
udrette noget og finde samarbejdspart-
nere.Blandt andet har René la Cour Sell
veeret direktgr for Danmarks Naturfred-
ningsforening og for Radet for Sikker
Trafik samt formand for Settlementet pa
Vesterbro. Han er nu direktgr i Roskilde
Kongrescenter, foruden at vaere nyvalgt
landsformand for Parkinsonforeningen.

Detvardet gode og nyttige formdl, der
trak,daRenélaCourSellicoronavinteren
2020-21 blev kontaktetafet headhun-
terfirma, derville hgre,om han kunne
tenkesigatvaere nylandsformand for
Parkinsonforeningen.

Hans sekreteeridirektgrkontoret
i Roskilde Kongrescenter togimod
beskeden, mendahun forstod,atdet
drejedesigom et nytjobtil chefen,ville
hunikke stille opkaldetigennem.

“legvarglad forhendestilgang, og
hunkunnejoikkevide,atdetdrejede
sigom sadan enslags‘fritidsjob)’ siger
RenélaCourSell,deridesenere maneder
haroplevet, hvad han kalder “en stejl
leeringskurve”iParkinsonforeningen.
Formandsjobbet hargrebetomsig. Derer
megetatlere, mange nye menneskerat
m@de, mails at besvare-og for ham selv
behov foratfd overblik over den parkin-
sonsag,hannu hartaget medansvar for.

Sammen for parkinson
Tilsyneladende passer det René la

Cour Sell godt. Han mener, at der kan
ggres meget for at gavne personer med
parkinson i samarbejde med direktgr
Astrid Blom og Parkinsonforeningens
mange valgte og frivillige over hele
Danmark.

“Fgr sommerferien deltog jegien
reekke generalforsamlinger og magder.
Jeg syntes hver gang, at vihavde en god
snak, og nar jeg gik igen, teenkte jeg: ‘Dér
|erte jeg ogsa noget! Godt jeg fik dét
med’ Det er for tidligt at summe mere op
nu, sd jeg ngjes med at sige, at jeg laerer
meget, og deterjeg glad for”

Parkinsonalliancen

PARKINSONFORENINGEN HAR FAET NY LANDSFORMAND .

René la Cour Sell er blandt andet
involveret i arbejdet med et nytinitiativ,
Parkinsonalliancen, der varetager
parkinsonrelaterede interesserer i et
stgrre samarbejde.

“Parkinsonalliancen er et forum, hvor
vi kan mg@des og lagge problemerne
sammen. Pa den made bliver vi bedre til

at udnytte ressourcerne og prioritere det

vigtige for det naestvigtigste. Alle aktgrer
i feltet gar sammen om at finde frem til,
hvordan vi ggr en forskel for mennesker
med parkinson. Det ggr, at vi har meget
bedre chancer for gode resultater. Sa
deter et superbidrag til at taenke over
parkinson. Viskal sidde for bordenden,
men mobilisere andre til at hjzlpe os.
Man tenker bedre sammen end hver for
sig”

Den sidste s@tning kommer med
eftertryk, som én af de sentenser, der for
René la Cour Sell rummer en kerneveerdi
og -erfaring, og som stari luften foran
ham som et skilt.

Engagementet driver sagerne
Livetigennem har René la Cour Sell
vaeret draget af gode sager.

“Jeg har alle mine dage vaeret drevet
af sager,som pd en elleranden made
skaberildigjnene. Jeg vil stimulere
den glgd, og spgrger mig selv, hvordan
kan jeg bidrage til det. Jeg hylder
engagement og samler pd engagerede
mennesker, s& vi kan forandre verden.
Jeg tror ogsa pa, at man kan skabe
engagementved at vise interesse. Jeg er
stor tilhanger af tillidsbaseret ledelse,
forjeg tror,at jo mere tillid, jo mere
engagement”

Engagement kan dog ikke std alene.
Der skal ambitioner til, og en vilje til at
arbejde for det gode formal, forklarer
René la Cour Sell.

“Vi skal ogsa vaere ambitigse med
vores ting. Vi skal ville noget, sd vi far
lavet en bedre verden. Det synes jeg, vier
forpligtet til hverisar”

Parkinsonalliancen er et samarbejde mellem Parkinsonforeningen og en raekke
firmaer, interesseorganisationer og faglige organisationer med interesse for
parkinson. Blandt de inviterede er Danske Fysioterapeuter, Dansk Neurologisk
Selskab, FOA. Planen erilgbet af 2021 at udarbejde en strategi for parkinso-
nomradet, som skal munde ud i blandt andet hvidbog, konference og politiske

kontakter.

René la Cour Sell har det meste af sit liv enga-
geretsigisager, som kaldte pd en ildsjel med
evner for at udrette noget og finde samarbejds-
partnere. Foruden at veere nyvalgt landsfor-
mand for Parkinsonforeningen er han direktar i
Roskilde Kongrescenter, hvor billedet er taget.

“Ordentlighed er ogsd vigtig for mig. Vi
skal bruge vores talenter for det gode.
Det er noget med fairness, vi skal hjzlpe
dem, der har brug for hjelp”

Ordenestdrigen skdretiluften et
gjeblik.

Spejder og modstandsfar
Spejderbevaegelsen og en far, der var
aktivi modstandsbevagelsen, har
vaeret med til at forme René la Cour Sells
vaerdier. Faderen organiserede transport
af jgder over @resund, men d@de, da
René la Cour Sell var kun seks ar gammel.
Hans indsats har formet René la Cour
Sells egne vaerdier.

“Jeg er nok ogsa lidt anti-autoritets-
tro,” tilfgjer han efterteenksomt. “Der er
sd mange reglerisamfundet, hvor man
harveret ngdt til at lave et kontrolsy-
stem for os alle pd grund af to fjolser, der
ikke kunne finde ud af det”

Det heller ikke alle sdkaldt ‘gode
sager, der motiverer René |la Cour Sell.
Han siger nej til at engagere sig i sager,
som han synes arbejder for at tilgodese
visse samfundsgrupper frem for andre.

“Det er ikke hvad som helst, der
drager mig. For mig er det vigtigt, at viser
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FNs verdensmdl anskueliggares i papkasseform i r@dt, bidt, grent, gult og lilla og vidner om René la Cour Sells engagement og interesse for holdninger

og aktiviteter til gavn for fellesskabet.

parkinson isammenhang. Det handler
ikke om at tage noget fraandre”

Enanden god regel er atslippe en sag,
ndren ny kommer til.

“Deterligesom, man skiller sig af
med en gammel skjorte man ikke bruger
mere, nar man har fdeten ny”

“| 2016 holdtjeg op i Settlementet
pd Vesterbro,som jeg var formand for.
Jeg havde vaeret med til at sikre 25 mio
kr.fra A.P.Mgller Fonden, og sd syntes
jeg, atdetvarokatslutte Sa stiftede jeg
Roskilde S@V, en socialgkonomisk fond
i Roskilde, hvor der er mange hjemlgse
og voksne udsatte der kan bruge en
hjelpende hand.”

Parkinson og andre sygdomme

Da headhunterfirmaet, der sggte en ny
landsformand, endelig havde faet tele-
fonkontakt med René la Cour Sell, fulgte
samtaler og test, der skulle fortzlle, hvad
han kunne tilbyde Parkinsonforeningen.
Endelig skulle han valges pd demo-
kratisk vis af Parkinsonforeningens
Hovedbestyrelse.

Netop samme dag, som han skulle
m@de Hovedbestyrelsen, fik han en mail
frasin gamle mentor Ole Bloch, som han
har leert meget af.

PARKINSON NYT

“Olefortalte,at han havde faet parkinson.
Fraatvaereat megetaktivt menneske, der
havde dyrket triathlon,havde han solgt
sin motorcykel og faeten trehjulet cykel.
Detslog mig,atjegsdnokskulle noget
med parkinsonsagen.”

“Sad m@dte jeg Hovedbestyrelsen, jeg
fortalte historien om Ole og svarede pa
alle spgrgsmadl, og de syntes heldigvis,
atjegvardenrigtige,” forklarer René la
Cour Sell.

Ole Blochs sygdom var ikke René
la Cour Sells fgrste bekendtskab med
parkinson. Da han var barn, fik hans
onkel Parkinsons sygdom, og det gjorde
stortindtryk.

“Jeg havde en tet relation til hans
datter, min kusine, og kunne fglge med i,
hvad sygdommen indebar for familien.
Detvaredei2odr. | begyndelsen var det
ikke sd slemt, men det blev bare vaerre og
vaerre”

Selv har René la Cour Sell ogsd
market alvorlig sygdom pa sin egen
krop.

“For et par dr siden blev jeg selv
alvorligt syg. Uden at vi skal trampe
rundtidet, var jeg angst for at miste livet.
Jeg havde jo ogsd smd b@rn. Min yngste,
Loui, er kun ni ar. Jeg oplevede selv at

miste min far, da jeg var seks ar gammel,
og det har fyldt meget. Derfor gnsker jeg
virkelig at vaere der for mine bgrn. Jeg er
nu paen hdrd rejse, hvor det drejer sig
om atleve sundt. Sd er det godt at vaere
gift med en yogalarer, som garopiet
sundtliv,” siger René la Cour Sell.

Selvechokketsidderdogstadigikroppen
“Jeg opdagede jo,at man kan dg af
ensygdom. Jeg blev kureret, men
oplever stadig angst,som dajegijuni
fik bleerebetaendelse og kortvarigt blev
indlagt pd hospitalet. Det er et spggelse
for mig, ma jeg konstatere. For er det nu
bare blerebetaendelse? - Sddan noget
teenker jeg pa,” siger René la Cour Sell,
der er blevet mere opmarksom pé, hvad
sygdom kan betyde.

Standarder og nye behandlingsmetoder
René la Cour Sells visioner for Parkinson-
foreningen er,at foreningen bliver endnu
mere skarp i forhold til, hvad der ggr en
forskel for personer med parkinson i
Danmark.

“leg er optaget af forskningen, ikke
mindstistamceller, og jeg vil meget
gerne bidrage til at seette skubinye
behandlingsmetoder”



“Jeg vil ogsa meget gerne bidrage til at
standardisere behandlingsforlgb, og
ggre mere for rehabilitering og koordi-
nation af behandlingsformer. Den gode
behandlingerialt for hgj grad overladt
til syge og pdrgrende selv. Talepadagog,
neurolog, ophold pa Sano, hjzlp
derhjemme, alt det er meget overladt til
den syge eller pargrende at koordinere.
Det er simpelthen for skrgbeligt. Det
mavi kunne ggre bedre ved at fa styr pd
nogle felles standarder”

Hele sit liv har René la Cour Sell
arbejdet for “at ggre viden til holdninger
og holdninger til handling” som han
selv udtrykker det: Fgrst skal man skaffe
ngdvendig viden pd et omrdde. Sa skal
den viden udbredes og blive til holdnin-
ger hos mange mennesker. Og endelig
skal holdningerne @ndre den made,
tingene bliver gjort pg, sd holdningerne
bliver til handling.

“Jeg er uddannet cand.scient.soc. i
sociologi pa RUC (Roskilde Universitet,
red.), og det, der har givet mening for
mig, er at se, hvilken viden der bliver til
holdning og hvilken ikke,” siger René la
Cour Sell.

“| Danske Bank handlede det om at
promovere homebanking. | Radet for
Sikker Trafik handlede det om at fa folk
til at bruge sikkerhedsseler. | Danmarks
Naturfredningsforening ld jeg i evig krig
med landbruget”

Det, René la Cour Sell i dag er klart
mest stolt af, hanger sammen med hans
indsats i Radet for Sikker Trafik.

“| de seks ar, jeg var direktgr for Radet
for Sikker Trafik, faldt det arlige antal
draebtei trafikken fra 1200 til 300. Lars
Barfoed, fhv. konservativ justitsminister
og min bestyrelsesformand i Radet,

skrev en anbefaling pd min LinkedIn-pro-

fil. Den er jeg sindssygt stolt af. Det
handler om rigtige menneskeliv”

Anledningen til indsatsen, der redu-
cerede antallet af trafikdrab i Danmark,
var et mgde i Ferdselssikkerhedskom-
missionen under en tidligere konser-
vativ justitsminister, Lene Espersen. En
politiker i kommissionen foreslog, at
der blev etableret en national hand-
lingsplan for trafiksikkerhedsarbejde
pd ansvarsomrader, der aktuelt befandt
sig forskellige steder, hos kommunen,
politiet osv.

Ministeren mente, at det var der
ikke ressourcer til, men s rgg det ud af

PARKINSONFORENINGEN HAR FAET NY LANDSFORMAND .

Jeg er et engageret menneske, der
med faglighed, dbenhed, myndighed,
hovedet koldt og hjertet varmt
kaemper for mennesket, sagen,
opgaven, og mdlet.

munden pd René la Cour Sell: “Radet for
Sikker Trafik vil gerne legge sekretariat
til den opgave!”

“Sadan kom vi til at tage ansvar for
det, fordijeg ikke kunne holde min
kaft! Det viser for mig, at ambition og
engagement er det, der laver verden om.
Vilavede en national handlingsplan, som
stadig gaelder, sikkerhedsseler, rumle-
riller pd vejen og alle de smating, der
tilsammen gjorde, at drabstallet faldt”

“Deterjegselvfglgelig glad for, at Lars
Barfoed papeger. Men det jeg helt &rligt
er mest stolt over, er mine fantastiske
bgrn. Jeg har fem af egenavlogeni
bonus”

Héabet om en kur
René la Cour Sell sammenligner
Parkinsonalliancen med dengang, han
var med til at lave en national plan for
trafiksikkerhed, og han har forhdbninger
forde andre udfordringer, der venter.
“Parkinsonforeningen har maske
ikke faet helt den plads, vi har fortjent.

Der er idag mindst 12.000 personer med
parkinson. Det er mange.”

“Det er ogsd en udfordring at fa de
rigtige mennesker til at fa de rigtige
kompetencer pd parkinsonomradet. At
lokke de gode Ieger til at blive neurolo-
gerer et ngglepunkt. Viskal ogsa have de
bedste parkinsonsygeplejersker. Vi skal
have fysioterapeuter med parkinson-
kompetence”

“Jeg ville ogsd gerne mobilisere de
gode og ressourcestaerke mennesker
med parkinson, der kan bidrage til
foreningen. Nogle bliver aktive medlem-
mer for sent, og det kan vi ggre bedre”

“Jeg vil selvfglgelig stgtte direktgr
Astrid Blom i arbejdet og vaere den
rette sparring for hende. Selv har jeg
forhdbentlig ogsd et relevant netveerk,
som kan skaffe taletid de rigtige steder”

“Men den stgrste ambition foren
patientforening er selvfglgelig, at
foreningen bliver nedlagt, fordivi har
fundeten kur!”

BLA BOG

RENE LA COUR SELL

Fgdt 5. december 1962 som den &ldste af tre

bgrn. Bor i Jystrup pa Sjalland, gift med yogalaerer
Maria Weigelt. Far til seks bgrn i alderen fra ni til

28 ar.

Cand.scient.soc. Direktgr i Roskilde Kongrescenter.
Landsformand i Parkinsonforeningen. Formand for
Censorkorpset pa de Erhvervsgkonomiske kandi-
datuddannelser. Formand for Censorforeningen
for universitetscensorerne. Formand for kollegie-
fonden RUIB. Formand for Roskilde S@V mv. René

la Cour Sell har desuden arbejdet med ledelse,
dagsordensattelse, udvikling og kommunikation
som direktgr i Radet for Sikker Trafik, i Danmarks
Naturfredningsforening samt som koncernmar-
ketingdirektgr i Danske Bank. I sin fritid 2013-2018
formand for Settlementet, en stor socialgkonomisk
virksomhed, der kemper for udsatte voksnes vilkar.
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Parkinsonforeningens
informatgrkorps
bringer viden til
ansatte og studerende

"Det er jo dem, der allerede i
dag mgder PD-ramte i deres job
og dem, der mdske skal hjelpe
mig engang, sd det skal de vaere
sd godt rustet til som muligt,”
siger Preben Carge, der er med i
Parkinsonforeningens informa-
tarkorps. Foto: Privat

P3 SOSU H i Hillerod oplever underviserne Hanne Nygaard
Treldal og Edith Rasmussen, at de studerende har stort udbyt-
te af parkinson-informatgrernes oplaeg. Patientfortzllingerne
giver personlige perspektiver og refleksioner.

Af socialrddgiver Lea Munk Staugaard

“Det er et rigtigt menneske” Sddan beskriver to undervisere de
studerendes stgrste aha-oplevelse, nar patienter holder oplaeg
om parkinson - og hvordan det fgles at leve med sygdommen.

Medlemmer af Parkinsonforeningen harien del dr holdt
oplaeg om at have parkinson pa bade plejehjem og uddan-
nelsesinstitutioner. Nu har Parkinsonforeningen oprettet et
egentligt informatgrkorps, sd undervisere og andre interesse-
rede nemt kan finde relevante informatgrer, fx informatgrer
ineromradet ellerinformatgrer med serlige profiler, som
erfaring med DBS-operation (elektronisk hjernestimulation). Af
Parkinsonforeningens nuvarende informatgrer er to DBS-
opererede. De kan derfor holde oplaeg om dette pd plejehjem,
der har beboere med DBS.

Patientfortallinger giver perspektiv

Informatgrerne besgger bl.a. SOSU-skolerne, der uddanner
social-og sundhedshjelpere og social- og sundhedsassistenter.
Informatgrerne setter ord pa, hvordan det er at leve med

Laer at fastholde en aktiv hverdag med Parkinson

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

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

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

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

E Kommunikationscentret

www.komcentret.dk

parkinson. De er ikke eksperter i selve sygdommen, men de kan
fortelle andre, hvordan sygdommens forskellige symptomer
pavirker dem selv.

P4 SOSU H i Hillergd oplever underviserne Hanne Nygaard
Treldal og Edith Rasmussen, at de studerende har stort udbytte
af oplaeggene, iser fordi de bringer patienten og dennes behov
icentrum - og ikke kun sygdommen. Patientfortzellingerne
giver perspektiver og refleksioner,som de ikke selv kan tage
med i klasselokalet. Mens Hanne Nygaard Treldal og Edith
Rasmussen kan fortelle om sygdommen og om neurotransmit-
tere, kan de ikke pd samme mdde som informatgrerne beskrive
détatleve med en progredierende sygdom, der dagligt pavirker
ens funktionsniveau.

“Virker cueing?”

Selvom informatgrerne ikke selv har brug for hjemmepleje eller
bor pd plejehjem, er deres oplaeg stadig meget veerdifuldei
forhold til at skabe indblik i livet med parkinson.

Informatgrerne er meget &rlige og dbne - ofte ogsd om
ellers ret private forhold, og det giver de studerende mulighed
foratvaere meget nysgerrige.

De studerende spgrger fx til, hvordan det fgles, nar nogen vil
hjelpe medigangsatningiform af cueing - altsa at der tzlles,
synges eller klappes for at skabe bevagelse, som er et tip, de
studerende lzerer pa skolen.

Preben Carge, formand i Nordsjallandskredsen, er én af de
informatgrer, der har besggt de studerende pd SOSU H i Hille-
rgd. Preben Carge har flere gange holdt oplaeg for studerende
og fagpersoner, og han er optaget af, at der kommer s meget
viden ud til bade de studerende og de ansatte i hjemmeplejen
og kommunerne som muligt.

Forsom hansiger: “Det er jo dem, der allerede i dag m@der
PD-ramte i deres job og dem, der mdske skal hjeelpe mig
engang, sd det skal de veere sd godt rustet til som muligt”

Vil du ogsa vaere informatgr?

Hvis du har parkinson og gnsker at blive informatgr,

kan du kontakte formanden for arbejdsgruppen

Diana Holm pa tlf. 3026 2266 eller udviklingsmedarbejder
Lea Munk Staugaard pa tlIf. 3635 0230.

HUSKER DU DIN MEDICIN!?
G@R DET MEGET LETTERE MED PAMINDELSER

Stort udvalg af
Medicinure
Aktivitetsure
Pillesesker
med op til
15 daglige
lyd-/vibrationsalarmer

ASTRID LEISNER & S@N ApS SE UDVALG PA

Hgr nermere pa 63713050

LEISNER.DK
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Treeningen hos fysioterapeuten er for man-
ge, der har parkinson, forbundet med hgjt
humgr og store beveegelser. Hvis holdets
fysioterapeut meddeler, at | kan treene ferre
gange under ordningen, er det vigtigt, at |
spgrger hvorfor.

Vederlagsfri fysioterapi er ofte
nodvendig for dig, der har parkinson

Cirka 8o pct. af Parkinsonforeningens medlemmer traner i
en fysioterapi. Langt de fleste traner hos en privat fysiote-
rapeut. @konomien ma ikke satte graenser for traeningens
omfang, fastslar Parkinsonforeningen.

Af Lea Munk Staugaard, socialrddgiver i Parkinsonforeningen

Personer med progredierende sygdomme, blandt andet
parkinson, har som udgangspunkt ret til vederlagsfri fysiotera-
pi, altsd gratis trening hos en fysioterapeut.

Som udgangspunkt skal treeningen veere holdtraening, men
derer mulighed for dispensation, hvis du fx niveaumassigt
ikke passerind pd holdet. Det kan ogsd veere, at du far en skade
ogien periode ikke kan deltage pd hold.

Det er ogsd muligt at trene i eget hjem, hvis du ikke kan
komme hen til det sted, hvor treningen foregar.

@konomisk hanger den vederlagsfri fysioterapi sddan
sammen, at al vederlagsfri fysioterapi betales af kommunerne.

Deterdinegen legeellerneurolog, altsaregionen, der hen-
visertil vederlagsfri fysioterapi, mens det er fysioterapeuten,
altsd ofteen privat erhvervsdrivende, der vurderer, hvor meget
dumatrene, og hvilken form for trening, der passer til dig.
Fysioterapeuten modtager betaling for treeningen. Du kan ogsa
favederlagsfrifysioterapiafen kommunalt ansat fysioterapeut.

“Loft” for fysioterapi
Med andre ord er der flere interessenter med forskellige
gkonomiske interesser pd omradet.

Fra centralt hold er sat et samlet maksimum pr. kvartal for,
hvor mange penge der kan bruges i hele landet pd vederlagsfri
fysioterapi. Hvis der i ét kvartal bliver brugt for mange penge,
far fysioterapeuterne tilsvarende ferre penge i det efterfglgen-
de kvartal.

Hvis holdets fysioterapeut meddeler, at | kan traene ferre
gange under ordningen, er det vigtigt, at | spgrger hvorfor. Det
kan veere fordi, | ikke l&ngere har behov for eksempelvis tre
ugentlige treeningsgange, selv om det nok meget sjeldent er
tilfeeldet, nar der er tale om en fremadskridende sygdom som
parkinson.

Derimod er det ikke lovligt at nedseette treeningsomfanget
alene med begrundelsen gkonomi og gkonomiloft. Det hgrer vi
desveerre er sket for flere medlemmer.

Parkinsonforeningen fglger udviklingen ngje og forsgger
politisk at sikre, at | modtager vederlagsfri fysioterapi i det
omfang, som | har brug for sundhedsfagligt.

Hvis I oplever at fd nedsat jeres traening, kan I ringe til
Parkinsonforeningens socialrddgiver Lea Munk Staugaard pd

36350230.

Parkinsonforeningens rddgiver, fysioterapeut Finn Egeberg
Nielsen, kan kontaktes torsdage kl. 11-12 pa tlf. 4028 5685 for
spargsmal tilindhold og kvalitet af din treening.

Selvtrening

Hvis du gernevil have input til din trening, kan du finde
traeningsvideoer pd Parkinsonforeningens youtubekanal
pd www.youtube.dk eller gratis downloade brochuren
Treen med parkinson pa www.parkinson.dk/webshop.

En undersggelse blandt mennesker med parkinson viser,
at omkring 8o pct. treener under den vederlagsfri ord-
ning. Langt de fleste traener hos en privat fysioterapeut.
Pa Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk
finder du en oversigt over fysioterapeuter, der har fulgt
en todages uddannelse specielt i tr&ning af personer
med parkinson.
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"Det begyndte med 100 kroner. Og sd gik det ellers derudaf. Det var som at stikke mig i armen med heroin, ndr jeg satte mig i sofaen, tendte for compu-

teren og satte 2500 kroner ind pd spilkontoen.”. Modelfoto: Shutterstock

Mit liv som parkinson-ludoman

”Jeg forspgte hele tiden at blive alene, sd jeg kunne spille. Jeg
lod som om, jeg skulle pa toilettet, blot for at fa nogle minut-
ter til at spille. Pa et tidspunkt dremte jeg om i fuld alvor, at
spil var godt mod parkinson, for jeg glemte fuldstendig min
sygdom!” - Et medlem fortzller om sit korte, hektiske liv som
parkinson-ludoman.

Af Per Lund, Randers

lettidligere nummer af medlemsbladet for Parkinsonforenin-

gen (marts 2021, red.) beder | om oplevelser med impulskontrol-

forstyrrelser. Her er min beretning:

Jeg fik diagnosen i 2014 og blev medicineret. Jeg husker
desverre ikke, hvilken type medicin. Den fgrste tid var svaer
for mig. Jeg havde en periode med selvmordstanker. Jeg havde
alleremedierne klar. Jeg havde en periode med sygelig jalousi.
Jeg havde en periode med alt for meget alkohol. Og i december
2016 begyndte en periode med umadeholdent spil.

Jeg har hele mit liv spillet lidt pa sport. Fgrst Tips 12 og
senere Oddset. Men kun for meget smd belgb. | december 2016
begyndte jeg imidlertid med at spille roulette pd online-casino-
er. Det begyndte med 100 kroner. Og sa gik det ellers derudaf.
Belgbene blev st@rre og st@rre, og spil optog hele mit vagne liv.
Jeg arbejdede dengang tit om aftenen, sa nar jeg om formidda-
genvar alene hjemme var det som at stikke migiarmen med
heroin, nar jeg satte mig i sofaen, teendte for computeren og
satte 2500 kronerind pd spilkontoen.
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Jegvar blevet ludoman

For at ggre en lang historie kort, sd endte det nogle maneder
senere med, at banken kontaktede min kone og spaerrede
mine kort. Jeg havde pa det tidspunkt tabt et stort belgb.

Jeg tgr den dag i dag ikke regne pd, hvor mange penge jeg
spillede op.

Det var sd slemt, at da min kone og jeg fejrede et l&nge
planlagt sglvbryllup, gnskede vi os penge. Officielt fordi vi
sparede sammen til en rejse til USA. Men uofficielt til at betale
for festen. For banken ville ikke Idne penge ud til at fejre
et sglvbryllup. Det var sa flovt!

Jeg fandt ud af, at min medicin havde som bivirkning, at
man kunne ende som ludoman. Jeg gik til min neurolog, og
han udskiftede straks medicinen, sd jeg i dag tager Sinemet.
Jeg er i dag helt ovre min spillelidenskab. Men jeg skammer
mig i dag over min opfgrsel. Og jeg har det som en tgrlagt
alkoholiker: Kan jeg falde i hullet igen?

Det var en vanvittig periode i mit liv. Virkelig vanvittig. Jeg
forsggte hele tiden at blive alene, sd jeg kunne spille. Jeg lod
som om, at jeg skulle pa toilet, blot for at fa nogle minutter til
at spille.

Men havde det ikke kostet s& mange penge, sa var der
faktisk noget godt ved perioden: Jeg glemte fuldstaendig min
sygdom! P4 et tidspunkt drgmte jeg om i fuld alvor, at spil
var godt for parkinsonsyge! For dopaminen sprgjtede jo ud
i blodet, hver gang kuglen i rouletten trillede. Sd det var jo
alletiders medicin! (Ironi kan forekomme...).



Men nu er alt godt igen. @konomien er tilbage pa sporet, og
jeg har det mentalt meget bedre. Jeg kan dog stadig marke,
at jeg har en tendens til, at hvis der er noget, jeg gar meget
op i, sa har det en tendens til at tage mig. Det gar jo ikke

sd meget, hvis det er mindre “usunde” ting. Men helt fri for
impulskontrolforstyrrelser er jeg nok ikke, selv om jeg har
forladt spillebordet.

IMPULSKONTROLFORSTYRRELSER OG PARKINSON .

Forfatteren til denne beretning har selv sendt sin personlige
beretning til redaktionen af Parkinson Nyt, men velger af
hensyn til indholdet at vaere anonym.

Hans rigtige navn er redaktionen bekendt.

Per Lund, Randers, er med andre ord ikke den person med
parkinson, der har valgt at dele sine oplevelser med leserne af
Parkinson Nyt.

Oplever du impulskontrolforstyrrelser?

Erdetsvartatstandse enaktivitet, du elsker?-Sahardu
maskeimpulskontrolforstyrrelser,somisarforyngre per-
soner med parkinson kanvare en bivirkning til visse typer
parkinsonmedicin, de sakaldte dopaminagonister.

Ennynorskunders@gelsefraNasjonaltkompetansetjeneste
forbevegelsesforstyrrelser(NKB,2020)viser,atca.30pct.af
personer med parkinson opleverimpulskontrolforstyrrelser,
ogati4pct.opleveralvorligeimpulskontrolforstyrrelser.
Iseermanglendeevnetilselvatstyreomgangen med mad,
seksualitetog pengekan blive problematisk.

Duogdinepdrgrendebgrderforselvholde gje med,om
dufxfartrangtilatspille. De pargrendekanholde gje med

@&ndretadferd-computeraktivitet,spillevanerog posteri
netbanken.Medicinensindlagssedlererikkealtid retvisende.
Talderformedneurologen.

Hvisduharoplevetstgrre udfordringer medimpuls-
kontrolforstyrrelserhosdigselvellerennartstdende, hgrervi
gernefradigpd mlk@parkinson.dkellerinfo@parkinson.dk.

https://www.tv2.no/nyheter/11887441/?fbclid=IwAR1s-
FE7kkyMJzcsdCYaXolkotcS3omp_BhZvOVQbvXqg-
SEWnQFRs5r_Ei4_U

https://helse-stavanger.no/seksjon/NKB/Documents/
Bivirkninger_-januar-2021_2021-01-19-094321.pdf

Testpersoner sgges
Med et armband fra Whistle far du let adgang til
dit netveerk af parerende, naboer og venner.

Fra armbandet kan du let ringe til dit netvaerk.
Og dit netvaerk kan ringe til dig.

Hvis du far brug for en hand

Tryg pa alarm knappen og dit netvaerk far
automatisk besked via deres telefon. Beskeden
indeholder din placering pa et kort og dit netvaerk
kan ringe direkte fra deres telefon til dig. Er du
faldet, far netvaerket automatisk besked.

Med armbandet er du sikker pa, at du ikke er
alene - og kan let fa kontakt med dit netvaerk.
Vores mal er, at armbandet kan lette hverdagen
og gore jeres hverdag mere tryg.

Nyhed: Armband med 4G mobiltelefon, alarm og let adgang til at tale med dit netvaerk via deres mobiltelefoner

Fa en lettere og mere tryg hverdag med dit netvaerk lige ved handen

Hvordan virker armbandet?
Armbandet har en raekke sensorer og fuld
mobiltelefoni indbygget. Sensorerne falger
hele tiden med og alarmerer netveaerket, hvis
bruger er faldet. Bruger af armbandet kan
0gsa selv aktivere en besked til netvaerket
ved ubehag eller andet behov hjzlp.

&— Med et tryk informeres dit netveaerk

Vil | teste armbandet sammen?

Lige nu s@ger vi medlemmer, der vil vaere med
til at teste armbandet. Vi sgger bade dig, der
er pargrende og personer, der kan have glaede
af armbandet i hverdagen. Vi hjeelper jer med
at komme i gang. Testen koster ikke noget.

Vi vil dog gerne have lov til at stille jer
spergsmal for, under og efter testen.

Tilmeld jer pa www.whistle.group/tilmeld

Vi sgger 50 testspersoner i fase 1- 4. Pargrende skal have email og mobiltelefon.
Testen varer i 6 uger og vil forega fra sept til nov 2021 i samarbejde med Whistle.
Nar testen er faerdig informeres Parkinsonforeningen om testbrugernes oplevelse.

WHISTLE
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Parkinsons sygdom og Eo"
impulskontrolsymptomer

Per Lund fortzller sin historie om impulskontrolforstyrrelser.
Men hvad siger neurologen om impulskontrolsymptomer?

- Karen @stergaard gennemgar her et felt fuldt af tabuer og
risici, iser for yngre med parkinson, der maske allerede har en
‘historie’ med noget, der blev svaert at styre.

Af Karen @stergaard, dr. med, neurolog, forskningsformidler
i Parkinsonforeningen

Impulskontrolsymptomer er en falles betegnelse foren gruppe
af non-motoriske symptomer, som inkluderer ludomani,
hyperseksualitet, sygelig shopping og overspisning.

Impulskontrolsymptomer er en adfaerdsforstyrrelse
karakteriseret ved en ukontrollabel afhengighed og trang til at
udfgre en given handling, selvom handlingen er skadelig for en
selv.Handlingen giver ofte patienten en fglelse af velvaere, og
derfor bliver patienten afthengig.

Hvilke parkinson-praparater kan udlgse impulskontrolsymp-
tomer?

Impulskontrolsymptomer er en kendt bivirkning til behand-
ling med dopaminagonister (pramipexol, ropinirol, rotigotin,
apomorphin) og sjeldent bivirkning til behandling med
levodopa.

Hyppighed

I den videnskabelige litteratur varierer hyppigheden fra 13-30
% afhaengig af, om man blot inkluderer de ovenfor nevnte
mest alvorlige, eller ogsa inkluderer andre impulskontrol-
symptomer. De ‘mindre alvorlige’ kan vare samlermani,
overdreven brug af internet og forskellige hobby-aktiviteter,
herunder “punding” som er betegnelsen for en formadlslgs
handling, som gentages.

Risikofaktorer
Impulskontrolsymptomer er associeret med visse risikofak-
torer. Risikofaktorer er yngre alder,det mandlige kgn, single,
hgjere uddannelse, personlig-eller familie-anamnese (anam-
nese= tidligere historie) med afhangighed af alkohol, medicin,
narkotika eller psykiatrisk sygdom.

Ludomani og hyperseksualitet synes hyppigere hos mand,
og sygelig shopping og overspisning hyppigere hos kvinder.

Abstinenser

Symptomerne forsvinder ofte ved aftrapning eller ophgr med
behandling med dopaminagonister. For hurtig aftrapning eller
brat ophgr med behandlingen kan udlgse abstinenssymp-
tomeriform af angst, apati, depression, treethed, smerter og
craving (sterk trang til praeparatet). Det kan vaere ngdvendigt
at gge dosis midlertidigt.

PARKINSON NYT

Udlgsning af sdkaldt ‘malignt neuroleptikasyndrom’
kan forekomme ved brat ophgr af behandling. Malignt
neuroleptikasyndrom kan her bestd af sveer parkinsonisme,
forhgjet temperatur, variabelt blodtryk og puls samt sved og
bevidsthedsandringer. Det er vigtigt at erkende tilstanden,
som ubehandlet har en hgj dgdelighed - men heldigvis er
sjelden!

Forat undgd alvorlige bivirkninger ved aftrapning erstattes
dopaminagonister evt. sidelgbende med stg@rre levodopa-doser
og skal selvfglgelig styres af parkinson-neurologen.

Hvad sker der i hjernen?

Parkinsonpatienter, som udvikler impulskontrolsymptomer,
synes at have en selektiv sarbarhed for disse bivirkninger, nar
de behandles med dopaminagonister. Sygdomsmekanismen
er ikke fuldt klarlagt. Men PET-skanning undersggelser af
hjernens blodgennemstrgmning tyder pd, at dopaminago-
nister hos sarbare individer fordrsager nedsat aktivitet i det
hammende kredslgb fra forreste del af pandelapperne til det
limbiske system, som styrer vores fglelsesliv. Derved udlgses
tvangspreget adferd som ludomani og hyperseksualitet.

Hvad kan jeg selv ggre?
Neurologen vil oplyse dig om risikoen for impulskontrolsymp-
tomer, nar du begynder med medicin for din parkinson.

Det ervigtigt, at du selv oplyser om evt. personlig-eller
familie-anamnese (tidligere historie og begivenheder) med
afhangighed af alkohol, medicin, narkotika eller psykiatrisk
sygdom. Neurologen kan da anbefale en anden behandling.

Det er altid en god ide, at den n@rmeste pargrende er med
ved konsultationen. To opfatter som regel mere end én. Ofte
har de pargrende blik for tegn pa impulskontrolsymptomer
tidligere end patienten selv.

Den person, som barer symptomet med problematisk
impulskontrol, er— som Per Lund i sin beretning - ofte flov over
disse bivirkninger og har svert ved at indrgmme, noget er galt.

Det fgles jo ogsd behageligt fx at spille, hvorfor det kan vare
meget svaert at give slip.

En nartstdende pargrende, som kender problematikken,
kan ofte hjelpe personen ud af sin afhangighed.

Vil du lese mere om impulskontrolsymptomer?
Parkinsonforeningens pjece Impulskontrolforstyrrelser kan
downloades gratis pd Parkinsonforeningens hjemmeside
Parkinson.dk.

Lees ogsa:

Fakta om Parkinson

> Bivirkninger

> Impulskontrolforstyrrelser.



BJERGCYKLING MED PARKINSON ()

Bjerglandskabet balger forbi og der skal treedes hdrdt i pedalerne op ad Alpe d’Huez, kendt fra blandt andet Tour de France. For zwift-cyklisterne pa
parkinsonholdet findes bjerget iser pd skeermen og i cyklens indstilling. Foto: Shutterstock

Det er let at aftale en cykeltur op ad
Alpe d’Huez om ti minutter

25 personer med parkinson i Danmark cykler aktuelt hjemme-
fra med cykelsystemet Zwift. Genialt under corona og med
stort potentiale, mener Parkinsonforeningens fysioterapeut
Finn Egeberg Nielsen, der i lighed med deltagerne selv frem-
haver den effektive trening, fzllesskabet og det sjove ved at
cykle i flotte landskaber.

Af Marie Louise Kjglbye
Foto: Shutterstock og privat

Det nggne bjerglandskab bglger forbi i en stejl kurve. | grerne
hgres cykelkammeraternes stemmer, og man ser de andre
cykle foran og bagved, mens man selv treeder i pedalerne. Et par

timer - plus-minus - tager det at forcere de 20 km op ad Tour de
France-stigningen Alpe d’'Huez.

Landskabet findes dog kun pd skaermen foran cyklisten, og
i pedalernes indstilling. I virkeligheden stdr cyklen hjemmeii
privaten og er koblet op pa det computerstyrede cykelsystem
Zwift. Rent teknisk er cyklens baghjul taget af og erstattet af et
computerstyret stativ, der sgrger for, at cykeloplevelsen bliver
sd naturtro som muligt. Cyklistens vaegt og personlige data
indstilles, ruten vaelges - og sd er det bare med at konkurrere
med sig selv og de andre, der cykler med den dag.

“Man er ikke alene, men kgrer faelles ture, snakker, cykler
mod de andre. Det betyder noget, for jeg er konkurrencemen-
neske” forklarer Helle Buch, der er sygeplejerske, 62 ar og bori
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“Man er ikke alene, men karer fe&lles ture, snakker, cykler mod de andre.
Det betyder noget, for jeg er konkurrencemenneske”, forklarer Helle
Buch, derer sygeplejerske.

Allergd i Nordsjlland, hvor hun arbejder som visitator i Allergd
kommune.

P& skarmen kan hun se de andre, navnet kommer op, hvis
nogen ‘overhaler, og i hovedtelefonerne taler man sammen
pd en skype-forbindelse, indtil man bliver for forpustet til at
snakke.

“Det er nemmere og enklere at presse sig selv, nar man
cykler pa Zwift, end ved andre treningsformer,” mener Henrik
Rasmussen pa 47, der som ingenigr med en svaghed for
‘ngrdede fakta’ ogsd er glad for, at treningen gar det let at mdle
sin fysiske form:

“Det er malbart alt sammen, jeg kan se pd pulsen og watt osv.
Hjemmetraneren er plastret til med madlere, sé du kan se, hvad
du laver”

Helle Buch og Henrik Rasmussen bakkes op af Henrik
Rasmussens faste treeningsmakker Morten Hillemann, 48 ar:

“Det fgles rigtig fedt, at man pa meget kort tid kan opna hgj
intensitet,” siger Morten Hillemann.

“Jeg erikke ngdt til at bruge fem timer pd en sgndag pa at
cykle, men kan ngjes med halvanden-to timer, som kan passes
ind pd en hverdag. Det kan jeg, fordidet er meget intensivt og
samtidig tilgengeligt 24/7. Samtidig er det bekymringsfrit: Jeg
valterikke, jeg skal ikke have vand med, og det fgles ikke utrygt,
som jeg fgr kunne fgle det, hvis jeg kom langt vaek hjemmefra,”
forklarer Morten Hillemann, som pd grund af sin parkinson har
oplevet problemer med de lange lgbeture, han f@r har vaeret
meget glad for. De virtuelle cykelture har Igst de problemer.

PARKINSON NYT

Hdrdt pd den gode mdde. Henrik Rasmussen har det godt hele dagen
efter et par timer pd cyklen med holdkammeraterne.

Detlettilgengelige betyder meget, mener Henrik Rasmussen:

“Deterhamrendeletatspgrge Morten: Skal vicykleen turom
timinutter?”

HenrikRasmussenerbygningsingenigrog boriSkovlunde.
Morten Hillemann bor pa @sterbro, hvorhanogsa driver
forretning somselvstaendig glarmester. Trods den fysiske
afstand pa1skmerdeto faste treningsmakkere. De cykler
flereoghurtigeretureendrestenaf gruppen, deraktueltteller
omkring 25 personer.

Cykling virker pa parkinsonsymptomer
Cyklingen virker godt pa parkinsonsymptomerne, oplever de
tre holdkammerater.
“Lige efter treeningen ryster jeg og fgler mig underdrejet i
20-30 minutter. Men sa far jeg det rigtig godt, og tilstanden
holder resten af dagen,” siger Henrik Rasmussen, der
understreger, at parkinsonmedicinen selvfglgelig helt
grundlaggende sikrer hans velbefindende.

“Sygdommen begyndte i venstre side, og jeg er nu i fase
to, hvor hgjre side ogsa er lidt pdvirket. Det er hgjre fod,
der holder takten, ndr jeg cykler, men jeg traeeder ogsd med
venstre,” forklarer Henrik Rasmussen, der ogsd dyrker blandt
andet fodbold og stand up-paddle.

“Det er ogsa sjovt, men giver ikke som cyklingen den
fornemmelse af dopamin, der slipper ud i kroppen”
Morten Hillemann genkender fuldt ud den kropslige reaktion
af med en kort udmattelse og derefter velbefindende:



BJERGCYKLING MED PARKINSON (@)

fremhaver, at han og Henrik Rasmussen aktuelt deltager i et

#® Aktuelter 25 personer med parkinson tilknyttet forskningsprojekt p& Aarhus Universitet, som skal undersgge
Zwift. langtidseffekterne af treening pa mennesker med parkinson.
@ Sidstevinter kgrte gruppen fzlles ture tirsdag, tors- “Vi er dem, der trener, og sd er der en kontrolgruppe”
dag og sendag. Deltagere kan desuden cykle ekstra
ture efter eget valg. Maskinen er til Ians, si lnge man trener

Fellesskabet, landskabet og den effektive treening er de
vigtigste grunde til, at cykling i det computerstyrede univers

“Det er hdrdt, selvfglgelig. Men det er ogsa hardt at |3’ ver’ Zwift er blevet et hit blandt en gruppe personer med parkinson,

Farst fgler jeg mig brugt, halter og min stemme kan blive mener bade deltagerne selv og Parkinsonforeningens fysiotera-

lidt vaek. S gdr der 20 minutter, og sd har jeg det bedre end peut Finn Egeberg Nielsen.

fgr. Faktisk har jeg det godt i tre-fem timer efter, hvor jeg Mange af deltagerne har en tilknytning til Finn Egeberg

kan veare helt smertefri, har mere kontrol over kroppen, er Nielsens parkinsontraning i Valby ved Kgbenhavn, som ogsa

mindre stiv og ryster mindre. Jeg er ogsa glad i Idget og gar har tilknyttet et fodboldhold.

rundt og nynner!” “Det er ogsd deres trening, og vi skiftes til at lede treningen:
Ogsd Morten Hillemann har en del parkinsonsymptomer. ‘Kan du tage den pd tirsdag, hvor jeg ikke kan?”, forklarer Finn

Sygdommen viser sig lige nu mest i hgjre arm og venstre Egeberg Nielsen.

ben, han halter, har rystelser og fgler stor traethed, lidt med Zwift-hjemmetraeneren med udstyr koster cirka 6000 kr.

hukommelsen osv. Medicinen var l&nge om at virke, men har ~ Maskinerne er udlant til deltagerne og doneret af organisatio-

varet en stor hjelp. nen Fit4cure, der samler penge ind i forbindelse med cykellgb
“Jeg plejer at sige, at ndr man har parkinson, er det som og bruger overskuddet til udvalgte projekter, iser treening for

at slds mod tusind bier,” siger Morten Hillemann , der ogsa personer med parkinson.

Det skaldede bjerg Mont Ventoux (billedet) er ogsd et yndet “udflugtsmal” for zwift-cyklisterne. Foto: Shutterstock
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Udstyret skal monteres pd en racercykel. Desuden stiller Finn
Egeberg Nielsen krav om, at deltagerne er aktive og faktisk
bruger udstyret pd et vist niveau: “Vi gar efter 80-go omdrejnin-
geriminuttet,” siger Finn Egeberg Nielsen, der fremhaver, at
deltagerne er glade for cykelprojektet:

“Sidste vinter kgrte vi tirsdag, torsdag og sgndag. Det er
supereffektivt og fantastisk, og folk er kisteglade for det,” siger
Finn Egeberg Nielsen.

Abonnementet pd cirka 120 kr.om mdneden betaler
deltagerne selv.

Finn Egeberg Nielsen, der er ‘hovedtraener’ og initiativtager,
ser meget gerne, at cykelsystemet vinder stgrre udbredelse:

“Udbredelsen kan forega pa flere mader. | Fit4cure kan vi
hdndtere rigtig mange personer, der kan komme pad Zwift. Jeg
haren plan for, hvordan vi kan have holdkaptajner pd forskelli-
ge hold, sd vi faktisk kan tilbyde ture alle ugens dage,” forklarer
han, der ogsa synes, det kunne vaere interessant at samarbejde
ogsd pd nordisk plan.

“Vi hari perioder haft personer fra Norge med, sa det kunne
vaere spaendende. Vi harjo ogsd i Fit4cure nordisk samarbejde i
form af fodboldturneringen Ray Kennedy Cup for spillere med
parkinson,” siger Finn Egeberg Nielsen.

Ud og hjem sammen

Ogsd deltagerne pd holdet vil gerne anbefale det til andre.
Dedyrkeranden trening og sport,de er glade forat cykle
ogsd udendgrs,og de harogsd prgvet at bruge en almindelig

Morten Hillemann er glad for sin indendgrs cykel, som har en herligt lys
placering i hjemmet.

motionscykel hjemme. Men Zwifterlangt mere motiverende
end at hjulerundt pd en motionscykel, mens fjernsynet kgrer.
“Visidderikke og griner,ndrvikgrer, mendeterrigtig fint. Vi

=
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Anti Tremor

Diskret armband designet til folk med Parkinsonrystelser

HVAD KAN ATD HJALPE MED?

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

DKK 2495,00 o0

OM ANTI TREMOR DEVICE

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

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

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

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

Optimer din

egen tr@ning via:

* Personlige
traeningsforlgb

* Private LSVT BIG
treningsforlgb

Coaching: Work-Life balance

Fysioterapeut Finn Egeberg
Nielsen

Fysioterapeut Inge Risum
Fysioterapeut Kasper Hjertholm

auJalsijeloadsuosulyied

Kontakt Parkinsonspecialisterne

Telefon 2615 5055 - fyshusetvalby@gmail.com
www.fyshusetvalby.dk




P& drsdagen for sin debut pd Zwift-cykelholdet opgjorde Morten
Hillemann sin cykelstatus: 220 timer, 7205 km, 52 km i bjergkarsel er det
blevet til mellem juli 2020 og juli 2021.

snakkeribegyndelsen, men séslarviover pd noget musik 160
bpm -sd man kan holde kadencen,80omdrejningeriminuttet,”
siger Henrik Rasmussen, derogsd er glad for udflugternei
‘landskabet’:

“Til daglig kgrer vi fiktive ruter pd gen ‘Watopia” med en
masse gode ruter,som Zwift haropfundet”

Ogsd Morten Hillemann er glad for faellesskabet - og ikke mindst
konkurrencen:

“Det betyderrigtig meget at vaere flere sammen og bare
spgrge udimessengergruppen: ‘Erder nogen, der vil med?’ Sa vil
jeg gernevinde og giver meget mere, end hvisjeg cykleralene.
Jeg aflyseraldrig,narjegharen aftale, selvom jeger traet, sa det
giverjointensitetogstabilitet. Her bliver du grebet af det:‘Nu
skal duop overden bakke””

Ogsd Helle Buch er begejstret.

Fakta om cykling pa Zwift

€ Zwift hometrainer koster ca. 6000 kr.
Abonnementet pa de digitale systemer koster oveni
120 kr. om maneden.

€ Zwift har sit eget ‘landskabsunivers’, Watopia,
med vidt forskellige typer landskaber, blandt andre
de bjergruter, som er kendt fra cykellgbet Tour de
France. | zwift-universet har ruter og landskaber dog
andre navne. Alpe d’Huez hedder fx Alpe de Zwift.

@ Zwift beskriver sig selv som et ‘multiplayer online
videospil og fysisk tr&ningsprogram inden for
cykling og Igb. Det giver brugerne mulighed for at
interagere, traene og konkurrere i en virtuel verden’

https.//www.bikegeek.dk/zwift-saadan-kommer-du-
igang/

BJERGCYKLING MED PARKINSON ()

Skermen viser, hvad Henrik Rasmussen foretager sig, hastigheden og
hans egen treeningsform. Den slags ngrderi gleder ham, der er uddannet
ingeniar.

“Jeg vil blive ved, sd lenge jeg kan. Jeg ma beholde udstyret,
sd lenge jeg er medlem og aktiv. Jeg vil afgjort anbefale det
tilandre, iser hvis man er vant til at rgre sig. Man bliver kun
gladere,” siger Helle Buch, der ogsa mener, at systemet kunne
appellere til lidt mere almindelige ‘sofakartofler, der gerne vil
have treningen op i gear.

“Derer plads til alle. Alle kan finde noget, der kan passe, og
lidter bedre end ingenting. Men vi fglges jo ad pd de stigninger.
Jeg kan ikke fglge med Henrik og Morten og siger tit: ‘| kgrer
bare’Men af og til venter de, sd kgrer vi ud sammen og hjem
sammen.”

Helle Buch, Henrik Rasmussen og Morten Hillemann er alle med
i gruppen, der gennem et drstid har cyklet med computersyste-
met Zwift.

HELLE BUCH

Helle Buch er 62 ar, uddannet sygeplejerske og arbejder
30 timer om ugen som visitator i Allergd Kommune. Hun
har haft parkinson siden sommeren 2019 og har cyklet
med zwift-holdet i et ar. Hun har en voksen s@gn, som har
bygget hendes hjemme-racercykel til hende.

HENRIK RASMUSSEN
Henrik Rasmussen er 47 ar, uddannet bygningsingenigr
og arbejder 15 timer om ugen i fleksjob med brandsluk-

ningssystemer. Han fik diagnosen parkinson i august
2018, men tror, at han maske har haft sygdommen i ti ar.
Han har cyklet med zwift-holdet i et ar. Han er gift og har
en datter pd otte ar.

MORTEN HILLEMANN
MortenHillemanner48ar,uddannetcand.scient.adm.og
arbejdersomselvstzndigglarmester.Han harhaft parkin-
sonsidensommeren 2019 0g harcyklet med zwift-holdet
sidenjuli2020.Hanergiftoghartrebgrnpdi7,150gotteadr.
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@ P4 CYKEL MED PARKINSON

Sol, sommer
og cykellgb

Tour de Rosenvold hedder et stort, nyt cykellob omkring Vejle
for personer med parkinson og andre tilknyttet Fit4cure. Cy-
kellgbet blev for anden gang afviklet i juni 2021. Bade arrangg-
rer og deltagere glaeder sig allerede til naste ar.

AfKim Grimstrup

Fit4cure-cykellgbet Tour de Rosenvold blev foranden gang
afholdt weekenden 18-20. juni 2021 i et sk@nt og varmt
sommervejr.

Basen for cykellgbet var Rosenvold Campingplads ved
Vejle, hvor man holdt fest og hyggede sig lgrdag aften med
festmiddag, snak, sang og historier fra de varme lande.

I cykellgbet deltog knap 50 personer, cirka halvdelen med
parkinson. Deltagerne kom fra Arhus, Horsens og Fyn samt
cirka 20 fra Kgbenhavn. Deltagerne kunne valge mellem
tre hold: En cykelrute pd 65 eller 80 km omkring Snaptun,
Julesminde, Vejle Fjord og Horsens eller en ‘bjergrute’ pd 120 km
op omkring ‘Danmarks Tag, Yding Skovhgj og Ejer Baunehgi.

Initiativtager til cykellgbet er Kim Grimstrup, men ideen gar
fire ar tilbage:

“Ideen til at arrangere cykel-eventet opstod pd Mallorca
i 2017, da Jens Rgnnemoes og S@ren Davidsen gnskede at
fd noget af Bike4cure-cyklingen til Jylland,” forklarer Kim
Grimstrup.

“Fgrstvarjeg vert for et pitstop i forbindelse med
Bike4cures eget Danmark Rundt, som dengang kom igennem
Horsens. 100-120 ryttere kom forbi vores vaerksted i Horsens
og vi sgrgede for forplejning og mulighed for et lille hvil. Men
det fgrste rigtige Tour de Rosenvold blev satisgen i 2020, da
den arlige Mallorca-tur blev aflyst pga Covid-19. Med cirka 35
deltagere blev det en stor succes”

I 2021 er man blevet enige om at g@re cykellgbet til en
tilbagevendende begivenhed og en fast treeningstur som
optakt til Mallorcaturene, som rykkes til efterdret. Arranggrer er
Finn Egebjerg og Henrik Rasmussen.

-
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Kim Grimstrup og hans datter Betina Vium Andersson var blandt de man-
ge glade deltagere i cykellgbet Tour de Rosenvold i juni. Foto: privat.

Stotte fra frivillige og sponsorer
“Arrangementet giver mange opgaver, men med mit store
netveerk far jeg stor hjelp,” siger Kim Grimstrup.

Gode venner hjalp til med forplejning. Kim Grimstrups
hollandske ven Bennie tog turen til Rosenvold og kgrte service-
vogn. Kim Grimstrups hustru Elsebeth og Bennies hustru Lotte
sgrgede for eftermiddagskaffe og frisk frugt. Desuden lykkedes
det at finde sponsorer, hvis bidrag reducerede deltagernes
udgifter.

Venner og familie var ogsd guider pd selve cykelholdene.

“Min nabo Stefan Darlan og min svigersgn Thomas Anders-
son guidede Hold 1, der kgrte 120 km. Hold 2, der k@rte 80 km,
blev guidet af min gode ven Jesper. Hold 3, der kgrte 65 km, blev
styretaf Henrik Graver, en cykelven fra Bike and Beer-holdet fra
Horsens,” forklarer Kim Grimstrup.

“Med parkinson kan udfordringerne variere meget. Sd er det
rart at fa et lille skub op ad bakken, fa Iz i blaesten, eller hjelp
ved evt. defekter”

Sgren Davidsen, der var med til at planlegge det, der nu
er blevet Tour de Rosenvold, dgde desveerre i fordret 2021.
Parkinsonforeningen er taknemmelig for alt, hvad Sgren
Davidsen har bidraget med.

Mange af dem, der ogsd cykler pd Finn Egebjergs Zwift-hold,
deltog ogsd i Tour de Rosenvold. Lees ogsd side 17.




I SENFASEN MED PARKINSON (@)

Min mor er holdt op
med at bede om noget

Laege og billedkunstner Lisbeth Bang fulgte sin mors sidste
halvandet ar med parkinson. Den tid har hun nu skrevet en
bog om, Min mor, mig og parkinson. Bogen beskriver kampen
for vaerdighed midt i alt det, der risikerer at ga mindre godti
senfasen af parkinson.

Af Marie Louise Kjglbye

LisbethBangLisbethBangerlage, forsker
ogspecialistialmen-ogsamfundsmedicin.
Hunerdesuden faglittereer forfatterinden
forsundhedsvaesenet ogbilledkunstner med
MAfra Westminster University, London.

Halvandet ar gik der, fra Lisbeth Bangs mor, der havde
parkinson pa 14.dr, blevindlagt pd aflastning pa plejehjem,

til hun dgde. P4 grund af sin parkinson havde moderen svert
ved at sidde op, bevaege arme og ben, spise og drikke samt tale
forstdeligt. G4 kunne hun ikke. Hovedet var til gengeeld klart.

Lisbeth Bangs bog skriversigind i en aktuel dansk debat om
standarden pd de plejehjem, hvortil samfundet henviser svage
mennesker, fortrinsvis eldre, der ikke lengere kan klare sig selv
eller med hjaelp blive boende i eget hjem.

Bogen er baret af indignation, men ogsd af betydelig
indledende usikkerhed om, hvad ‘systemet’ pdtager sig, og
hvad de pargrende eller evt. besggsvenner bgr std for:

Hvem klipper min mors negle og sgrger for ture i det fri?
Hvem kan sgrge for, at hun kan spise med let service og bestik
af plast, som hun selv kan lgfte - for slet ikke at tale om hjeelp til
toiletbesgg og at komme ned i liggende stilling i dagens Igb?

“Parkinsonpatienterisenfasen af deres sygdom ma fa lov
tilat komme pd et plejehjem, der har tilstrakkelig bemanding
til at varetage deres behov. Plejehjem, der har personale, som
er specielt oplert til at hjelpe mennesker med denne og
tilsvarende neurologiske sygdomme”

Sadan lyder det synspunkt, som Lisbeth Bang i bogen
dokumenterer og begrunder - og som hun mener slet ikke har
vaeret til stede i hendes mors tilfeelde.

Moderen far - efter en aflastningstid pd et par maneder - en
dejlig plejebolig med adgang til det fri. Et par besggsvenner
tilknyttes, som s@rger for ture og indkgb. Men uheldigvis bor
familien langt vaek, og — vaerst - plejehjemmet har tilsyneladen-
de ikke kompetencer til at vurdere eller mgde moderens behov.

Hun er ikke smertepatient og ikke dement, blot staerkt fysisk
handicappet af sin parkinson og har svaert ved at kommunike-
re.Hun taber sig i vaegt, er maske ogsa dehydreret og far ikke
den fysiske trening, der er brug for. Derfor bliver hendes sidste
tid ungdigt byrdefuld, og maske ogsa for kort.

“Deterlenge siden, min mor spontant har taltom sin
situation. Det er flere dr siden. Hvor god har jeg vaeret til at hgre
det, der ikke bliver sagt? Eller til at legge meaerke til, at hun er
holdt op med at bede om noget” Sddan reflekterer datteren
efteretdr pa plejehjemmet.

Lisbeth Bangs beretning er fuld af fglelser, men ogsa af
professionelle overvejelser som laege. Hun ga@r det tydeligt, at
plejehjemmets personale ikke har kunnet Igfte opgaven og
tilsyneladende ogsd har forsgmt at udrede moderens behov
med den ngdvendige ekspertise.

Maske har opgaven vaeret umulig? Som Lisbeth Bang skriver:

“Derer ikke penge til at ansette nok personale eller tilstraekke-
ligt kvalificeret personale”

Det eren bog, der peger pd plejens dilemmaer og
smertepunkter. Derfor er bogen god at fd forstand af. Selvom
der utvivlsomt ogsa findes mange positive eksempler, hvor
plejepersonale har godt fatideres beboere.

Lisbeth Bang: Min mor, mig og parkinson. En sygdom i senfasen
fraankomst til plejehjem til dgd pd sygehus. 220,- kr. (vejl)
Bangs forlag, 2021. Bogen er udgivet med stipendium fra NFFO,
Norsk faglitterer forfatter- og oversetterforening.

www.lisbethbang.com eller hos boghandleren, fx https.//www.
bog-ide.dk/produkt/5535864/lisbeth-bang-min-mor-mig-og-
parkinson-en-sygdom-i-senfasen-fra-ankomst-pa-plejehjem-til-
doed-pa-sygehus

Min mor, mig
og parkinson

En syg: i fra
pa plejehjem til ded pa sygehus

Lisbeth Bang

Omslaget er tegnet af Lisbeth Bang selv, der ogsd stdr for bogens 20
udtryksfulde tegninger.
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@ 0ANS MED PARKINSON

Mod lyset!

”Laererigt og en forngjelse

at vaere medforsker i
At danse med parkinson”

Parkinsondans satter positivt fokus pa hverdagen i kraft af nye kropslige, sanselige, ~ Parkinsondans medvirker til at satte

sociale og ®stetiske oplevelser. Det viser et forskningsprojekt pa Roskilde Universi- positivt fokus pa hverdagen i kraft af nye
teti parkinsondans, der afsluttes i 2022. kropslige, sanselige, sociale og @stetiske
oplevelser. Resultaterne handler ogsa

Af Louise Phillips om, hvordan den erfaringsviden, som

Professor, Institut for Kommunikation og Humanistisk Videnskab, Professor, mennesker, der lever med sygdomme, er

Dialogisk kommunikation, Roskilde Universitet i besiddelse af, kan inddrages i samska-

Tegneserier: Clara Jetsmark og Thomas Vium bende forskning.

Hvad oplever mennesker med parkinson Parkinsonforeningen og er stgttet med Parkinsondanserne er ‘medforskere’

og deres pargrende, at parkinsondans en bevilling fra Velux Fonden. Projektet har et samskabende

betyderideres hverdag? Hvilke Projektet begyndteijanuar 2019 og forskningsdesign, hvilket betyder, at

muligheder og udfordringer opstari fortseetter indtil sommeren 2022. parkinsondansere fra parkinsondanse-

samskabende, inddragende forskning? hold har deltaget som medforskere og
Disse spgrgsmal har forskningspro- Velvare, energi, fellesskab skabtviden sammen med tre forskere fra

jektet At danse med Parkinson udforsket.  Resultaterne beskriver, hvordan Roskilde Universitet.

Projektet er et samarbejde mellem dans og musik skaber oplevelser af Fgrst observerede og dansede de

Roskilde Universitet, Tivoli Balletskoleog  kropsligt velvaere, energi og fellesskab. tre RUC-forskere pa fem parkinson-

dansehold i Kgbenhavn og omegn.
Efterfglgende blev 43 dansere fra de fem
hold interviewet om deres erfaringer
med parkinsondans som en del af deres
hverdag. Derefter deltog 28 dansere som
medforskere i to vaerkstedsrunder.

I den fgrste runde analyserede
medforskerne interviewuddragigennem
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kunstbaserede metoder som fzlles
skrivning, podcasts og danseimprovi-
sation.|denanden runde udviklede
medforskerne idéer til en tegneserie pa
baggrund af den viden, som var blevet
samskabtiden fgrste runde.

Inspirerende og overraskende gruppe-
arbejde

En af medforskerne, Torben Colding,
siger om projektet:

“Selv om vidansere blev betegnet
som medforskere, tror jeg nok, at vialle
sammen var meget usikre pa, hvad vi
overhovedet kunne bidrage med! Men
forskernes tilretteleggelse af vaerkste-
derne skabte grundlag for inspirerende
og overraskende gruppearbejde, hvor
idéer og oplevelser hos danserne gav
rigtig spendende input til tegneserien.
Vidansere kom til at opleve os selv som
ligeveerdige i samskabelsen, sa det blev
bdde lzrerigt og en forngjelse at vaere
medforsker”

Grafisk fortzlling om projektet

En tegneserie er hjgrnestenen i projek-
tets formidling. Den er tegnet af Clara
Jetsmark og Thomas Vium og udkommer
i efterdret 2021 i bogen Mens vi bevaeges:
En samskabt grafisk fortelling om

at danse med parkinson pa forlaget
Fahrenheit. Per Freundlich Andersen star
for layout og design.

DANS MED PARKINSON (@)

Parkinsondans skaber oplevelser af kropsligt velvere, energi og feellesskab og medvirker til at
satte positivt fokus pd hverdagen. Det viser et igangvaerende forskningsprojekt pd Roskilde

Universitet.

RUC-forsker og redaktgr Lisbeth Frglun-
de fortzller:“Viharvalgt tegneseriefor-
matet, fordi det kan rgre os pd serlige

mader, der fremmer lzring og empati.
Vihaber,at bogen kan skabe en bredere
forstdelse for parkinson og dans”

Bogen er skrevet til mennesker
med parkinson og deres familier samt
sundhedsprofessionelle.
Projektets konference finder sted den 22.
november pd Tivoli Balletskole og den 23.
november pd Roskilde Universitet. Kon-
ferencen er dben for alle, med tilmelding:
https,//ruc.dk/kunstnerisk-samskabel-
se-i-parkinsondans-og-forskning-afslut-
tende-konference-2021

Lees mere: Mens vi bevaeges: En sam-
skabt grafisk fortelling om at danse med
parkinson udkommer i efterdret 2021 pa
forlaget Fahrenheit.

Artikel af to medforskere og en
RUC-forsker om samskabende forskning:
https,//rucforsk.ruc.dk/ws/portalfiles/
portal/77397403/Larsen_Mengel_og_
Phillips_2021_.pdf

Projektets samlede udgivelser:

https,//ruc.dk/forskningsprojekt/
danse-med-parkinson’

Farst udviklede parkinsondanserne sig i feelles skrivning, podcasts og danseimprovisation. Siden
bidrog de til at udvikle en tegneserie om projektet.
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SEKRETARIATET

Astrid Blom,

direktgr

ab@parkinson.dk

TIf. 36350236 €ller60726313

Marlene Grgnnegaard Sgrensen,
sundhedspolitisk konsulent
ms@parkinson.dk

pd barsel til 2022

Louise Hjerting Nielsen,
kommunikationsradgiver og projektleder

Ihn@parkinson.dk
TIf. 36350230

Marie Louise Kjglbye,
journalist og redakter
mlk@parkinson.dk
TIf.36350230eller 24421189

Annemette Poulsen,
studentermedhjzlper, barselsvikar
aop@parkinson.dk

TIf. 36350230

FORRETNINGSUDVALGET

Landsformand René la Cour Sell, Jungsg@vej 12, 4174 Jystrup Midtsj, 40 58 22 00, renelacoursell@parkinson.dk
Nastformand Allan Bergholt, Holmegdardsvej 16, Lind, 7400 Herning, 97 22 66 62 / 23 34 34 20, allanbergholt@gmail.com
Bestyrelselsesmedlem Christian Reventlow, L@geskov 76, 5771 Stenstrup, 29 67 57 24, cdreventlow@parkinsonfyn.dk
Bestyrelsesmedlem Per Eriksen, Finsensvej 63, 2 th, 2000 Frederiksberg, 61 69 51 23, per-eriksen@hotmail.com
Bestyrelsesmedlem Pia Fog, Lindholmsvej 23,9400 Ngrre Sundby, 23 71 18 05, piafogbo@gmail.com
Bestyrelsesmedlem Ella Brgdbaek, H C Andersens Vej 59, 1. th. 4700 Naestved 21 42 84 61, ella.broedbaek@gmail.com
Bestyrelsesmedlem Jesper Lasthein, Bellisvej 37,2970 Hgrsholm, 24 43 43 43, jeldopamin@gmail.com

Lea Munk Staugaard,
socialradgiver og
udviklingsmedarbejder
Ims@parkinson.dk
TIf.36350230

Susanne Sindt,
medlemssekretaer
ss@parkinson.dk
TIf. 36350230

Kit Kaldan,
bogholder
kk@parkinson.dk
TIf 36350230

Karen @stergaard,
forskningsformidler
kao@parkinson.dk

PARKINSON 0-:=-°

foreningen 0,'-... ¢

Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastrup
36350230 info@parkinson.dk - www.parkinson.dk
www.facebook.com/Parkinsonforeningen
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PARKINSONLINJEN

FAGLIG RADGIVNING

Legekonsulent, overlege
Tove Henriksen

Traeffes torsdag kl. 17.00-19.00

Pa 40 47 00 47. Hvis dit opkald gar pa
telefonsvareren, taler lzgekonsulenten
med en anden. Ring derforigen.

Parkinsonsygeplejerske
(atypisk parkinson)
Anders Lundetoft Clausen

Treeffes torsdag kl. 13.00-15.00
pd 4028 55 59.

Socialradgiver
Lea Munk Staugaard

Treeffes tirsdag og torsdag
kl. 10.00-14.00 pa 36 3502 30
eller30736868.

Psykolog
Susanne Ohrt

Treeffes tirsdag kl. 15.00-17.00
pd 3028 44 82.

Advokat (fremtidsfuldmagter)
Marie Rud Hansen

Treeffes 1. tirsdag i hver maned
kl. 10.00-11.00 pa tIf. 40 44 77 18.

Lilian Kaare Dyrhagen har haft parkinson
fra 2008. Du kan skrive sms eller legge en
telefonbesked pd 3073 54 80, sd ringer Lilian
tilbage.

Jens Mgller er 66 dr og fik konstateret
parkinsoni2012. Jens er gift og har voksne
bgrn.Han harien stor del af sit arbejdsliv
vearet radgiver i flere sammenhange. Treef-
fes tirsdag kl. 16.30-17.30 pd 30 73 51 08. Du
kan ogsa sende en sms eller legge besked,
sdringerJens tilbage.

RADGIVNING (@)

NY
Logopad/talepaedagog  RADGIVER
Lisbeth Haaber

Traeffes mandag kl. 14.00-15.00
pd 40 28 56 69.

Klinisk dizetist
Dorte Colding

Traeffes sidste fredag i hver mdned
kl. 14.00-15.00 pd 61 10 21 66.

Fysioterapeut
Finn Egeberg Nielsen

Traeffes torsdag kl. 11.00-12.00
pd 40 28 56 85.

Ergoterapeut
Vicki Lund

Traeffes 1. torsdag i hver maned
kl. 17.00-18.00 pd 24 65 17 30.

Parkinsonforeningens radgivning er som udgangspunkt
for medlemmer.

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

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

Inge Rasmussen har veret pargrende fra
1988. Treeffes torsdag kl. 15.00-16.00 pd 30
7351 13. Herudover kan du skrive sms eller
leegge besked, sa ringer Inge tilbage.

Gitte Blanck Kristensen er pargrende

pd 8.drog er pd arbejdsmarkedet pa

fuld tid. Gitte er pdrgrendekontakt i Nordjyl-
land og uddannet til samtaler med perso-
nerikrise (ikke psykolog).

Du kan skrive smseller lzzgge en besked pa
3073 5703,sdringer Gitte tilbage.
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@ KURsus FOR PARORENDE OG INFOMODE
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Er du parorende?

Har du brug for at vide mere?

Psykolog Charlotte Jensen (foto), pdr@rende Anja Holst og socialrddgiver
Lea Munk Staugaard holder oplag pd kurset for pdrgrende Igrdag d. 6.
november kl. 10.00-17.00 i Uddannelsescenter Fredericia.

Foto: Robert Wengler.

Parkinsons sygdom pavirker hele familien. Parkinsonforenin-
gen udbyder derfor et kursus for gtefaller og samlevere til
personer med parkinson, der gnsker redskaber til at passe pa
sig selv og familien.

AfLea Munk Staugaard

Parkinson pavirkerikke kunden,derfardiagnosen.Alleifamilien
rammesog pavirkesafsygdommen.lden fgrstetid fylder

chokket maske mest, mensudfordringerne ved den gradvise
forvaerringaf sygdommen fgrstvisersig senere.Deteren
proces,somikke kun pdvirker personen med parkinson fysisk og
mentalt, men ogsd den pargrende, parforholdet og familielivet.
Detkraeversitlgbendeatomstillesigitakt med,atsygdom-
men udviklersig.Formange kan detvare sveertat taledbentom.
Parkinsonforeningen udbyder derfor et kursus for gtefael-
ler/ samlevere til personer med parkinson, der gerne vil have
redskaber til at passe pd sig selv som pargrende, samt mgde
andre pargrende og udveksle erfaringer.
Anja Holst, der selv er pdrgrende, indleder kurset. Psykolog
Charlotte Jensen, der har mangedrig erfaring med parkinson,
underviser dagen igennem. Parkinsonforeningens social-
radgiver Lea Munk Staugaard forteller om relevante sociale
stgttemuligheder. Der bliver god mulighed for dialog.

Tid og sted for pargrendekurset:

@ Lgrdag d. 6. november kl. 10.00-17.00 i Uddannelses-
center Fredericia.

@ Pris 550 kr. for medlemmer og 750 kr. for ikke-med-
lemmer inkl. morgenmad, frokost og eftermiddags-
forfriskning.

@ Tilmelding SENEST 21. oktober 2021.

For tilmelding og yderligere information se foreningens
hjemmeside www.parkinson.dk

Avanceret behandling - er det noget for dig?

Kom og hgr om, hvorfor og hvornadr avanceret behandling er
relevant. Informationsmgdet er for dig, hvor neurologen har
nzavnt avanceret behandling, eller hvor du blot er nysgerrig
pa mulige behandlingsformer, selvom det ikke er aktuelt lige
nu. Pargrende er ogsa velkomne.

Behandling for parkinson, der ikke indtages oralti tablet-form,
kaldes for avanceret behandling. Avanceret behandling er
DBS-operation samt behandling med medicinpumpe - Apo-
morfin-, Duodopa- og Lecigon-pumpen. Behandlingsformerne
gennemgds pd m@det, hvor der ogsd er rig mulighed for at se
de forskellige typer udstyr og tale med allerede opererede.

Oplaegsholdere er overlege Tove Henriksen og parkinsonsy-
geplejerske Anders Clausen.

Arrangementet er gratis, og der serveres kaffe og eftermid-
dagskage. Se program og tilmeld dig pa foreningens hjemmesi-
de. Mgdet streames desuden, sd du kan se det hjemmefra eller
senere via foreningens youtube-kanal.
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Informationsmgde om avanceret behandling:
Fredag d. 8. oktober kl. 14.00-17.00
i Handicaporganisationernes Hus, Taastrup.

Informationsmadet er
gkonomisk stattet af
Abbvie, Boston Scientific,
Medtronic og Nordic
Infucare.

Avanceret behandling er DBS-operation samt behandling med medicin-
pumpe - Apomorfin-, Duodopa- og Lecigon-pumpen. L&es evt. mere i Par-
kinsonforeningens pjece, Avanceret behandling af Parkinsons sygdom.



REGION HOVEDSTADEN

Bornholm

Formand: Grethe Grgnnegaard
Jungmandsstrede 6

3700 Rgnne

56 96 33 02
gegroennegaard@gmail.com

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

30262266
diana@holmogholm.dk

@ BORNHOLM

Bustur udidet bld Igrdag den 11. september 2021 klokken 12.00. Mgde-
sted: Aakirkeby-hallerne.

Parkinsonskole Igrdag den 6. november 2021 10-15 i Saga Huset Saga-
vej2,3700 Rgnne.

Julefrokost pd Hotel Bolsterbjerg Igrdag den 27. november 2021. Neer-
mere oplysninger tilgdr.

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetrening i Rgnne. Se Danseliste 2021, Bornholm
pd Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk.

. KOBENHAVN-FREDERIKSBERG

| Kgbenhavn-Frederiksberg-kredsen er vii feerd med at tilretteleegge
efterdrets aktiviteter, som vi gleeder os til at praesentere for jer i et ny-
hedsbrev. Vi genoptager vort samarbejde med Plejecenter Sglund ved
Sgerne og forventer snart at aftholde et arrangement der.

6.september begynder Parkinsonkoret. Vi planlagger mgde for nye
medlemmer, julefest mmm.

Pargrendekontakt Merethe Grip kan kontaktes pa 2858 0572. 1 kan des-
uden altid kontakte os, fx formand Diana Holm, tIf. 3026 2266 eller mail:
diana@holmogholm.dk.

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetraning pa Frederiksberg og i Valby/ Sydhav-
nen. Se Danseliste 2021, Kgbenhavn-Frederiksberg pa Parkinsonfor-
eningens hjemmeside www.parkinson.dk.

@ STORKOBENHAVN

Martin Jantzen m.fl. underholder 10. oktoberi Lille Friheden Lille Frihe-
den 1,2650 Hvidovre, kl. 12.30-15.30 Tilmelding senest 1. oktober 2021 til
Jeff 27859000 eller Birger 2926 8856. Arrangementet er gratis.

Storkgbenhavns Kreds pargrendegruppe afholder Walk and talk-tur i
Dyrehavens efterdrsskov med frokost pd Peter Liep. Mgdested: Klam-
penborg Station kl. 11. Tilmelding senest 22. september 2021 til Lis 2793
5030 eller Ole 2035 4000.

Storkgbenhavns Kreds pdrgrendegruppe arrangerer foredrag 14.
november 2021 kl. 11-18 om emnet “at veere pargrende” ved demensko-
ordinator Negar Jensen. Sted: Foyeren, Herlev Bio, Herlev Hovedgade 30,
2730 Herlev.

Storkgbenhavns Kreds holder nytarskur 15. januar 2022 kl. 13.30-16 pa
Rgdovregard i Loen, Kirkesvinget 1, 2610 Rgdovre. Pris 50 kr, der ind-
betales til kredsen pa reg.nr. 2253 kontonr. 898 2999 848. Sidste frist for
tilmelding er 3. januar. Husk navn og telefonnr.i meddelelsesfeltet.

Tandlage Sara Baram holder foredrag om mundproblemeriRudersdal-
cafeen 28 september 2021 kl. 14. 25 kr. betales til reg.nr. 2253 kontonr.627
6814824 Tilmelding senest 25. september. Arr. Elisabeth lldal 23411555,

Boksetraner Tony Kristiansen demonstrerer boksetraning i Parkinson-
foreningenilshgjklubben, 1. oktober kl. 13-15, Vejlebrovej 45, 2635 Ishgj.
Tilmelding til Jette 4037 0397 eller Bodil 2642 3769.

Fd Cannabis pd markedet. Foredrag ved Jacob Christensen 2. november
kl. 16-18 i Parkinsonklubben Rgdovre, Rgdovre Frivilligcenter, Slotsher-
rens Vange 2A, 2610 Rgdovre. Tilmelding hos Tonny 4011 8653 eller Per
2615 7563.

Parkinsontraener Rachid Hajib fortaeller om rytme og handgymnastik
og trener med Rudersdalcafeen 23. november 2021 kl. 14. Sted: @ve-

REGIONSKALENDER ()

Storkgbenhavn Nordsjzelland
Formand: Birger T. Sgrensen Formand Preben Carge
Dyringparken 116, 2. tv. Ringvej 24

2660 Brgndby Strand 2970 Hgrsholm
29268856 21713888

btsgm@mail.dk pc@caroeeconsult.com

radvej 206, 2840 Holte. Pris 25 kr. betales til reg.nr. 2253 kontonr. 627 681
4824 senest 2. november. Arr. Elisabeth Ildal, 2341 1555.

Parkinsondans: P4 Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetraening i Ballerup, Holte, Kastrup og Ishgj. Se
Danseliste 2021, Storkgbenhavn pd Parkinsonforeningens hjemmeside
www.parkinson.dk.

@ NORDSJALLAND

Parkinsondans: Pa Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetraening i Hornbaek, Frederiksvark, Holte,
Humlebak, Hillerad og Hgrsholm. Se Danseliste 2021, Nordsjzlland pa
Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk.

Kredsarrangementer

Hvordan tackler man udfordringerne i detintime karlighedsliv? Tors-
dag den 9. september kl. 16.30-18.30 med efterfglgende fzlles spisning
kl.19.30 (kr. 50). Laege og sexolog Marianne Bruhn, Kulsviergdrden, Pibe-
mallevej 7 3400 Hillergd. Tilmelding pa https://parknord.nemtilmeld.dk/
Genetablering af cafeerne i Helsing@r og Gribskov: Mgde mandag den 6.
september kl 14-16, Aktivitetscentret Hamlet, Kronborgvej 1B, Helsingar.

Cafearrangementer

Fredensborg: 2. mandag i hver mdned kl 14-16 café i Egedal Byens Hus,
Egedalsvej 2,2980 Kokkedal.

Parkinson og knogleskgrhed - hvordan hanger det sammen? 13.
september 2021 ved Lars Hyldstrup, overlaege pa Hvidovre Hospital,
Endokrinologisk afdeling.

Smerter. 1. oktober 2021 ved Anne Hansen, overlage pa Gentofte Hospi-
tal, Tvaerfagligt Smertecenter.

Parkinsons sygdom og stemmen. 8. november 2021 ved talepaedagog
pa Kommunikationscentret Hillergd, Ol6f Jonsdottir. Parkinsonkoret fra
Rudersdal synger.

Julecafé 13. december 2021. Spillemand Bjarne Bgrresen underholder.
Allergd: Café 3450 Parkinson

2.onsdag i hver maned kl. 14-16, Menighedshuset Aggebovej 5, Lillergd.
8.september: Demens. 13. oktober: Om gamle dage ved Jacob Rgnnov.
10. november: Rgde Kors-rejse til Madagascar. 8. december: Julehygge.
Hillergd: 3. mandag i hver médned kl 14.30-17, Grgnnegadecentret,
Grgnnegade 15, Hillergd. 6. september: Tur til ®bleplantage ved Hillergd
radhus med madkurv v/John Pontoppidan. 20. september: Preben
Carge, formand for Parkinson Nordsjzlland, om bl.a. strategier ved
uddeling af forskningsmidler. Foredrag om det historiske Hillergd ved
Lennart Weber. 18. oktober: Invitation af lokalpolitikere for at oplyse
om og drgfte kommunens handicappolitik - herunder en drgftelse af
problemer og muligheder for personer med parkinson. Efterlysning

af frivillig til deltagelse i Handicapradets baggrundsgruppe i Hillergd
kommune. 15. november: TBD. 20. december: Julehygge med sang,
musik og bevaegelse.

Egedal: Hep-Huset, Carlsbergvej 4,3660 Stenlgse.

Halsnaes: 1. torsdag i hver maned kl. 14-16, Paraplyen, Jernbanegade 2,
3300 Frederiksverk.

Frederikssund: 1. tirsdag i hver mdned i Frivillighuset, Frederikssund. 7.
september kl. 14.30: Besgg af kgrelaerer, som vil orientere om de nyeste
faerdselsregler. 5. oktober kl. 14.30: Foredrag ved parkinsonramte Eli-
sabeth lldal, som hver dag arbejder aktivt med kun at lade de positive
tanker og de positive energier fylde dagen. 2. november kl. 14.30: Besgg
af talepaedagog, som vil fortaelle os om, hvad vi kan gg@re for at bevare
stemmen og om mulige traeningstilbud. 7. december: Julehygge og
julemadder. Naermere fglger.

Se desuden kredsbladet Medlemsinfo pd www.parkinson.dk -> kredse.
Venlig hilsen bestyrelsen ved Preben Carge.
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REGION SJALLAND

Sjelland @st Vestsjalland

Formand: Else Riis Formand: Dorthe Ilsfort
Sgndergade 45 B Lerkevej 4

4130 Viby Sjeelland 4350 Ugerlgse

292666 06 24 87 44,00
riis.else@gmail.com dorthe@nakskov.org

@ S)ALLAND OST

Parkinsondans: Se Danseliste 2021, Sjelland @st pa Parkinsonforenin-
gens hjemmeside www.parkinson.dk. Der er parkinsondans i Solr@d,
Kgge, Karlslunde og Karise.

Ballroomfitness, torsdage 10-11 hos Cathrine Borre, Havnevej 9, 2670
Greve, 29878420.

Ballroomfitness fredage ilige uger 12-13 hos Susanne Svendsen, Rad-
husstreede 10C,1. 4600 K@ge, 41285561

PD-dans, tirsdage 10-11.15 og torsdage 10-11.15 hos Anne-Claire Theis-
sen, Bredgade 7, 4653 Karise, 50706385,

Parkinson Boxing, Igrdage 11-12.30 og mandage 11.30-13 i Kgge Bokse-
klub hos June Svendsen og Gunnar Wrtz, Asgdrd skole, Norsvej 2,4600
Kgge, www.koegebokseklub.dk.

Klub Kage, cafemgde sidste fredag i mdneden kl. 14-16 i Flleshuset.
Klub Roskilde, cafem@de anden onsdag i mdneden kl. 14-16 i Frivillig-

REGION SYD

Fyn Senderjylland

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

29675724 25674607
cdreventlow@parkinsonfyn.dk hansfriispetersen@gmail.com
@ ryN

Parkinsonskolen:

"Hold digigang med Parkinson" 4. september 2021 kl.9.30-16.00. Formid-

dag: “Kognitiv treening ved Parkinsons sygdom: Hvad ved vi, hvad tror vi
oghvad manglervistadigsvar pd?” ved neuropsykolog Katrine Sveerke,
Bispebjerg Hospital Eftermiddag: “Ga til musik” ved Fysioterapeut Birgit-
teBrabrand.Sted:AOF Center Odense, Skaergdrdsvej 1, 5500 Middelfart.
Tilmelding: AOF Center Odense pd 6916 0600 senest20.august 2021.
Prisincl. forplejning 260 kr.

"Livet med Parkinson". 16. oktober 2021 kl. 9.30-16.00. Formiddag:

“Nar det spidser til - hvad kan neurologen ggre for dig” ved neurolog
Harald Floer, Sygehus Sgnderjylland. Eftermiddag: “Tal sammen i tide -
erfaringer frajorry, som har oplevet frustrationer i forbindelse med at
sygdommen udvikler sig” ved Jorry Hgijer, tidl. landsformand. Sted: AOF
Center Odense, Skargdrdsvej 1, 5500 Middelfart. Tilmelding: AOF Center
Odense pd 6916 0600 senest 1. oktober 2021. Pris incl. forplejning 260 kr.

"Hverdagslivet med Parkinson". 27. november 2021 kl. 9.30-16.00.

Formiddag: “Tand- og mundsundhed samt funktion ved Parkinsons syg-

dom” ved tandlaege og phd-stipendiat Sara Baram, Bispebjerg Hospital.
Eftermiddag: “Kontinensproblemer og hjelpemidler for Parkinson-
ramte” ved kontinenssygeplejerske Merete Hgst, Aarhus Universitets-
hospital. Sted: AOF Center Odense, Skaergardsvej 1, 5500 Middelfart.
Tilmelding: AOF Center Odense pd 6916 0600 senest 12. november 2021.
Prisincl. forplejning 260 kr.

Kredsarrangementer:

"Kommunikation og samvaer i familien" 9. oktober 2021 kl. 9.30-15.00.
Oplaegsholdere: Forskningssygeplejerske, MScN, Phd. Trine Hgrmann
og Psykolog Charlotte Jensen. Temadag med fokus pa den vanskelige
kommunikation, der kan opstd, hvor en i familien har parkinson. Det
er bade i forhold til partner, bgrn, sgskende og naere venner. Dagen
gennemfgresiform af separate forlgb for personer med parkinson og
for pargrende, hvor de to oplaegsholdere deltageri de to grupper pa
skift. Sted: Dalum Landbrugsskole, Landbrugsvej 65, 5260 Odense S.
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Storstrgm

Formand: Ella Brgdbaek

H CAndersens Vej 59,1.sal. th
4700 Naestved

21428461
ella.broedbaek@gmail.com

centeret. Klub Greve/Tune, cafemgde, torsdag d.30.9,28.10 0g 2.12 kl.
14-16 i Tune Borgerhus.

@ VESTSJALLAND
Anne-Mette Ejlertsen er nyvalgt nestformand i Vestsjaellandskredsen.

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetrening i Kalundborg, Slagelse og Korsgr. Se
Danseliste 2021, Vestsjelland pd Parkinsonforeningens hjemmeside
www.parkinson.dk.

@ STORSTROM

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetrening i Nykgbing F, Vordingborg, Nestved
og Faxe. Se Danseliste 2021, Storstrgm pa Parkinsonforeningens hjem-
meside www.parkinson.dk.

Sydvestjylland
Formand: Else Kongsdal Jensen
Skippervaenget 65

Sydgstjylland
Formand: Berit Kjaergaard (konst.)
Ekkodalen 39

6710 Esbjerg V. 6000 Kolding
40386035 29453809
kongsdal@bbsyd.dk bibsek@outlook.dk

Tilmelding: https;//parkinsonfyn.nemtilmeld.dk. Pris: Medlemmer 100
kr. Ikke-medlemmer 250 kr. Max 80 pladser.

Klubarrangementer:

Odenseklubben: Besgg pd Sporvejsmuseet Skjoldenaesholm i Ringsted.
8.september 2021 kl. 8.45-16.30. Tilmelding senest 1. september 2021

pd 2912 1352. Pris 350 kr. incl entre, bustransport og frokost. M@dested:
Dalumhallen, Odense.

Odenseklubben: “Bes@g pd Galschigts arbejdende varksted” 2. novem-
ber 2021 kl. 17.00. Rundvisning, incl. kaffe og te og mad efter rundvis-
ningen. Pris 65 kr. Tilmelding og na&rmere oplysninger om mgdested pa
29121352,

Assensklubben: “Tiden fgr og efter en DBS-operation”: 29. september
2021 kl. 18.00. ved Birthe Greve, Gudme. Sted: Granly, Odensevej 89, 5610
Assens. Tilmelding senest 22.9 pd 2395 3120 eller 6471 2360.

Middelfartklubben: “Hvad skal man vaere opmarksom pa mht kgrekort,
ndr man har fdet Parkinson?” 13. oktober 2021 kl. 19.00-21.00 ved Erik
Koldby. Sted: “Dagligstuen”, @stergade forsamlingshus, @stergade 33,
5500 Middelfart. Tilmelding senest 11. oktober 2021 pd 4158 6703 eller
kittebrodalstrib@gmail.com.

Ovrige arrangementer:

"Fokus paHjernen".7.september 2021 kl.10.00-18.00.Hjernesagen Syd-
fynarrangerer temadag med enraekke spendende foredrag: “Hvordan
bliverhjernen pavirketved genoptraning med musik”-“Funktionel
trening tilmennesker med motoriske og kognitive udfordringer”-“Hjer-
netrethed”-“Livet med epilepsisom fglge af hjerneskade” - “Rehabilite-
ringafhjernen med musik ogsang” ParkinsonklubbeniAssens medvir-
kermed enstand og Marianne Arfelt, Haarby stdr for Parkinson Ballroom
Fitness.Sted:Assenskommunes Kompetencecenter, Niels Kjerbyes Vej
9,5610Assens. Gratisadgang. Tilmelding til ételler flereforedrag senestd
6.september 2021 pdsydfyn@hjernesagen.dkeller51336209.



Parkinsondans: Pd Parkinsonforeningens hjemmeside findes en

liste over dansehold og dansetraning i Assens, Odense, Svendborg,
Sgndersg, Faaborg, Middelfart og Munkebo. Se Danseliste 2021, Fyn pa
Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk.

@ SONDERJYLLAND

Parkinsondans: P2 Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetrening i Sgnderborg, Skaerbaek, Aabenraa og
Haderslev. Se Danseliste 2021, Senderjylland pd Parkinsonforeningens
hjemmeside www.parkinson.dk.

@ SYDVESTJYLLAND

Sydvestjyllands kreds: Et nyt bokseprojekt er ved at tage sin begyn-
delse, i fgrste omgang som et pilotprojekt, hvor konceptet afprgves. |
forste omgang foregdr det i bokseklubben EBBK, Nordre Fovrfeldvej 1,
6710 Esbjerg.

Esbjerg klubben: Torsdag d. 16. sept. kl. 15.00: Ole Pedersen spiller og
synger.Vindrosen, Exnersgade ¢4, Esbjerg.

Torsdag d. 28. okt. kl. 15: Advokaterne Line Frgkjar og Poul Jensen
forteller om familie- og arveret, fremtidsfuldmagter m.m. Vindrosen,
Exnersgade 4, Esbjerg.

Torsdagd.25.nov, kl.12.30juleafslutning pd Patriciacafeen,Stormgade 4,
Esbjerg hvorderserveresen letfrokostogkaffe,underholdning medspil.
Varde og Vejen klubben: kke planlagt.

Billund/Grindsted: Alle arrangementer foregdr i Peterminde, Torvegade
9, Hejnsvig.

REGION MIDT

Midtnordjylland Vestjylland

Formand: Knud Erik lykke Formand: Jan Brauner
Bjerregdrds Bakke 43 Mejsevej 4

7884 Fur 7600 Struer
29991230 50943914
kelykke@hotmail.com jbr@brauners.dk

@ MIDTNORDJYLLAND
Siden generalforsamlingen i juni har vii Midtnordjyllands Kreds holdt
bestyrelsesmgde og lagt planer.

| efteraret holdes 25. oktober og 1. november 2021 kursus i erindringsskriv-
ning.

12022 er der arrangementer 28. februar, 26. og 27. marts, 2. april, generalfor-
samling 6.april og udflugt til Fur 18. maj. Reserver datoerne i kalenderen!

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste over
dansehold og dansetrening i Viborg og Sevel. Se Danseliste 2021, Midt-
nordjylland pd Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk.

@ VESTJYLLAND

Generalforsamling: Ordinzr generalforsamling lgrdag den 25. september
kl. 10-13.

5. oktober 2021: Bes@g af Psykoterapeut Hanne Christensen.

27.november 2021: Julefrokost.

Sted og dagsorden udsendes senere.

Boksning: Er du til boksning, har du mulighed for at gd til dette. Hgr naer-
mere hos Bokseklubben Sct. J@rgen, Dgesvej 56, 7500 Holstebro. Kontakt:
2065 26 55 eller jacob.ravnholt@outlook.dk. Yderligere oplysninger: www.
bksj.dk

Parkinsondans: P& Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste over
dansehold og dansetraning i Holstebro, Ikast, Videbaek, Struer, Herning,
Lemvig og Kibaek. Se Danseliste 2021, Vestjylland pa Parkinsonforeningens
hjemmeside www.parkinson.dk.

Nermere oplysninger pd klubbens hjemmeside
https,//www.parkinsonforeningen-hib.dk/

REGIONSKALENDER ()

Torsdag d. 23. sept. foredrag ved naestformand Allan Bergholt.
Torsdag 21. okt. foredrag ved Carla Osborg om livet pa landevejene,
hvor hun fulgtes med gutterne.

Torsdag d. 25. nov. julemiddag og pakkespil, Musikveteranerne sgrger
for musikken.

Bramming cafeen: Onsdag d. 8. sept. kl. 16 kgrer vi samlet fra Jernbane-
gade 8,6740 Bramming til Pandekagehuset, Kvie Sg, Kvie Sgvej 4, 6823
Ansager, og spiser aftensmad. Onsdag d. 13.0kt, kl. 14 besgg af tand-
plejer Rie Gram. Onsdag d. 24. nov. Kl.13 juleafslutning med en laekker
frokost. Johannes Gjesing kommer og underholder. Hvor andet ikke er
naevnt foregdr det pa Vindrosen.

Efter godt et dr hvor Danmark har vaeret lukket ned, er det dejligt, at der
erved at ske lidtide forskellige klubber igen.

Parkinsondans: P4 Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetraening i Varde, Esbjerg og Vejen. Se Danseli-
ste 2021, Sydvestjylland pa Parkinsonforeningens hjemmeside www.
parkinson.dk.

Vigleder os til at se jerigen. Venlig hilsen Erika Skouboe, sekreteer.

@ SYDOSTJYLLAND

Parkinsondans: P Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste
over dansehold og dansetraening i Fredericia, Vejle og Horsens. Se
Danseliste 2021, Sydg@stjylland pa Parkinsonforeningens hjemmeside
www.parkinson.dk.

Planerne for Syd@stjyllands kreds er aktuelt under opbygning. Henven-
delse til Peder Rahbek, pederrahbek@gmail.com, 2042 6483.

Ostjylland

Formand: Konrad Ahrentoft
Georg Kriigers Vej 293

8600 Silkeborg

23454559
ahrentoft@outlook.dk

@ OST)YLLAND

Arhus:

Parkinsondans

Trgjborg, Frivillighuset, Kirkegardsvej 53, 8000 Aarhus C, hver anden tirs-
dag kl. 15-16 startende tirsdag d. 24. august. Kontakt Solveig Madsen 2464
0093 eller mail sogpmadsen@gmail.com

I sydbyen, neermere betegnet Skade Lokalcenter, Bushgjvenget 113, 8270
Hgjbjerg danses der hver tirsdag kl. 16-17 med start d. 17. august. Kontakt
Bergliot Riis 4083 5967 eller mail bergliotriis@gmail.com.

Se desuden Danseliste 2021, @stjylland pd Parkinsonforeningens hjemme-
side www.parkinson.dk.

Boksning
Hver mandag kl. 15-16 i Fjordsgades Skole med start d. 23/8. Kontakt Bergli-
ot Riis 4083 5967 eller mail bergliotriis@gmail.com.

Gendbningen er gdet meget hurtigt. Vi gor hvad vi kan for at folge med.
@stjyllands Kreds’ kredsblad udkommer i september med forhdbentlig
flere oplysninger. Desuden vil vi sende mails ud til medlemmerne i @stjyl-
lands Kreds.

Formand for @stjyllands Kreds, Konrad Ahrentoft, skal opereres for gra
ster. Mens Konrad er sygemeldt, overtager Bo Mg@nsted posten. Bergliot
Riis aflgser i samme periode Bo Mgnsted som styrmand for Aarhusklub-
ben.

REGION NORD

@ NORD)YLLAND

Parkinsondans: P Parkinsonforeningens hjemmeside findes en liste over
dansehold og dansetrening i @stervrd, Aalborg, Hadsund og Saby.

Se Danseliste 2021, Nordjylland pd Parkinsonforeningens hjemmeside

www.parkinson.dk.
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NETVARKSGRUPPER

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

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

Ogsa pa Facebook findes parkinsonrelaterede netvaerk, som diskuterer udvalgte em-
ner. Facebookgrupperne haringen forbindelse til Parkinsonforeningen, men mange

medlemmer er glade for dem. Prgv dig frem.

NETVARK

Netvaerk for yngre med parkinson
for dig, dererunder ss arog har parkinson.
Jette Andersen, 61 77 56 20 eller jettegandersen®@privat.dk

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

ENE-netvaerket

fordig, der har parkinson og bor alene. Facebookgruppe ENE
med Parkinson’s.

Kontaktperson: Hanne Corneliussen,
hcorneliussen@stageone.dk eller 26 15 72 63.

DBS-netvaerket

fordig, der er DBS-opereret eller overvejer operation, samt
pargrende.

Facebook-gruppe: Face DBS

samt Anette Gerhgj, 2143 87 83.

Duodopa-netvaerket

for dig, der haren Duodopa-pumpe eller som overvejer at fa
det, samt pargrende.

Kontaktpersoner: Lars og Lisbet Jansson, pumpe-bruger og
-pargrende, 209153 29/ 26 13 73 85 eller
jansson@newmail.dk

Facebookgruppe: Face Duodopa.

Kornblomsten

for dig der er forhenvarende pargrende og har mistet din
parkinsonramte partner.

Lise Arnecke, 29 46 21 14 eller lisephyllis@gmail.com

FACEBOOKGRUPPER

Relevante facebookgrupper uden forbindelse
til Parkinsonforeningen.

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

Parkinson pargrende

Siden er kun for parkinsonpdrgrende. Her kan pargrende
sp@rge, svare og yde gensidig stgtte til bekymringer i hverda-
gen. Gruppen haringen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Partner med parkinson

Engruppekun forpartnere tilmennesker med Parkinsons
sygdom.Duskalvaere gift,bosammen med ellervaere kaereste
med en parkinsonramt. Dumaikke selvhave Parkinsons syg-
dom.Gruppen haringen forbindelse til Parkinsonforeningen.

Partner med parkinson og hjemmeboende bgrn

Gruppen er for partnere til parkinson-ramte, som ogsa har
hjemmeboende bgrn. Her kan deles sorger og glaeder, op-
muntring og rad. Gruppen har ingen forbindelse til Parkin-
sonforeningen.

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

Lees mere om netvaerkene og se flere kontakt-
personer pd Parkinsonforeningens hjemmeside:
www.parkinson.dk — rddgivning og kalender

— netverksgrupper





