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Sus Nilsson, Herlev, og Christian Reventlow, Fyns kreds, modtog begge
Parkinsonforeningens frivilligpris Pakkenbergprisen 2021 som anerkendelse
for deres indsats for mennesker med parkinson.
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Vi udvikler os fortsat

- heldigvis

Det gar godt for Parkinsonforeningen. Parkinsonforeningen
har nu knap 11.000 medlemmer, og det er vi stolte af, selvom
vi skal vaere endnu flere. Medlemmerne synes godt tilfredse
med foreningen. Det galder ikke mindst det medlemsblad,
du netop nu harihdnden. En stor medlemsundersggelse
har vist, at stort set alle medlemmer af Parkinsonforeningen
|eeser Parkinson Nyt og anser det for en vardifuld kilde til
information.

Efter corona er bade landsforeningen og kredsene ogsd pd vej
tilbage til mere vanlig modus.

Men vi skal ogsd videre! | 2022 udvider vi sekretariatet, s der
bliver haender til at understgtte kredse og klubber endnu
bedre organisatorisk og med andet, der er brug for lokalt. Den
1 september blev Trine Hgrmann Thomsen, sygeplejerske og
phd, ansatisekretariatet til blandt andet at rejse midler til nye
tiltag og tilbud til medlemmerne.

Parkinsonforeningen baeres i hgj grad af frivillige ildsjzele.
Blandt andet derfor uddeler Parkinsonforeningen hvert ar
frivilligprisen Pakkenbergprisen. | dr blev den uddelt til ikke
mindre end to personer. Den ene fik Christian Reventlow,
formand for Fynskredsen, for hans utrattelige arbejde for at
sikre endnu bedre forhold for mennesker med parkinson, og
ikke mindst som initiativtager til et parkinsonkor, som han
aktuelt gerne vil udbrede til alle Parkinsonforeningens kredse.
Den anden Pakkenbergpris 2021 gik til Sus Nilsson fra Herlev
for hendes store indsats for at sikre flere treningsophold

pd Montebello, for hendes arbejde for Parkinson Unity Walk
Kgbenhavn, for at beskytte den vederlagsfri fysioterapi mod
begrensninger og mange andre initiativer. Denne decem-
berudgave af Parkinson Nyt bringer et interview med Sus
Nilsson om hendes initiativer med trening for personer med
parkinson i den lokale fodboldklub.

De to priser blev uddelt 30. oktober i forbindelse med Parkin-
sonforeningens festlige Forskningsarrangement. Bade forskere
og fremmgdte medlemmer af Parkinsonforeningen virkede
glade for, at det trods corona var muligt at vaere sammen

fysisk. 18 forskere fik legater, der
blev uddelt legat til en talentfuld
Ung Forsker, og et veloplagt
forskerpanel besvarede skarpe
spgrgsmal fra de tilstedevaren-
de medlemmer. Arrangementet
blev livestreamet. Na&sten to
hundrede sa med hjemmefra

pd dagen, og kort efter arrange-
mentet blev der maltialt 454
visninger! Vi er glade for, at sa
mange fglger med.

Tidligere i oktober holdt Parkinsonforeningen et andet forsker-
seminar om rehabilitering. Her blev der sat kompetent fokus
pd det vigtige i at forstd de non-motoriske symptomer, der
ofte fglger med Parkinsons sygdom, hvortil blandt andet hgrer
kognitive udfordringer. Disse udfordringer har ogsa betydning
for rehabiliteringsindsatsen for personer med parkinson.

Parkinsonforeningen holder ogsa en rakke nye kurser om
parkinson for kommunalt ansatte. Kurserne skal sikre de bedst
mulige kompetencer i kommunerne, hvor en stor del af indsat-
sen for personer med parkinson foregdr. Kurserne henvender
sig til forskellige faggrupper. Fysioterapeuter, sygeplejersker og
andre far praecis den viden, netop de har brug for i deres fag, sa
de bedst muligt kan bista mennesker med parkinson. Heldigvis
er kurserne efterspurgte, sa stadig flere kommuner veelger at
dygtiggg@re deres personale.

Parkinsonforeningen er i bevagelse, og sddan skal det vere i
en verden med stadig nye udfordringer.

Corona satte ogsd sit praeg pd 2021. Vi hdber pd et lysere 2022.
Glaedelig jul og godt nytar til jer alle!

René la Cour Sell
Landsformand
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Luksus-rollator
med laserlys

Nogle mennesker med parkinson har
brug for ekstra hjzlp til at ga sikkert.
Gemino 30 Parkinson er en luksus-
rollator specielt til personer med
parkinson.

Rollatoren er udstyret med justerbar
slebebremse, der giver modstand
og hjelperdig med at gdi et j&vnt

tempo. Rollatoren har et passivt brem-

sesystem.

Slipper du bremsen, standser rollato-
ren straks.

Er du frosset fast til stedet, er fod-
derne tunge og lystrer ikke? - Sa kan
du aktivere en grgn laserlinje foran

rollatoren. Hvis du koncentrerer dig
om at traeede over lysstriben, vil benene
begynde at lystre (cueing).

Pris: 5.500 kr. plus moms.
Laes mere pa

https.//www.sunrisemedical.dk
-> Gemino 30.

Skal du ogsa vaccineres

mod influenza?

Fraden 1. oktober kan alle borgere over 65 ar
samt f@rtidspensionister, personer med visse
kroniske sygdomme, svart overvaegtige og
gravide fa gratis influenzavaccination. 391
apoteker stdr sammen med landets lager og
en reekke kommuner klar til at vaccinere. Pa de
fleste apoteker behgver man ikke bestille tid.

| forbindelse med den seneste influenzasason
blev 75 procent af alle borgere over 65 ar
vaccineret. Det er historisk hgjt. For selvom det
de seneste mange ar har veeret gratis at blive
vaccineret mod influenza for alle over 65 ar, er
det kun omkring hver anden, der har taget imod
tilbuddet.

Den verdensomspandende smitte med
COVID-19 har uden tvivl skabt et ekstra fokus
pd vardien af at blive vaccineret. Og det er
formentlig den afggrende forklaring pa udvik-
lingenitilslutning til influenzavaccinationen
blandt borgere over 65 ar.

Apotekerne har spilleten stor rollei atsikre
borgernes adgang til influenzavaccinationen.
Apotekerne vaccinerede omkring 65.000 borgere
i 2018/2019 0g omkring 120.000 i 2019/20. | den
seneste se@son har apotekerne vaccineret over
250.000 borgere, mange over 65 ar.

Der er ogsa kommunale forskelle. Topscorer er
Allergd Kommune, hvor 82 procent af borgerne
over 65 dr valgte at blive vaccineret mod
influenza i den forgangne seson.
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Savner du bekvemt tgj
i gode farver?

Sa har firmaet Easywear.dk maske tgj, du kan
bruge.

@ Tgjeterdesignet til iser kgrestolsbrugere og er
let at tage af og pd, ndr man skal bruge hjzlp
til pa- og afklaedning. Easywear kan dbnes i
ryggen, sa man undgdr at skulle benytte sig af
forskellige hjzlpemidler. Tgjet kan tages p4,
mens brugeren sidder ned.

@ Ejeren Sameera Doost har selv mange drs
erfaring fra ldreplejen.

Se mere pa https.//www.easywear.dk
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Pd gensyn i 2022!

Venlig hilsen
Parkinsonforeningen

Parkinsonforeningens abningstider jul og nytar

Parkinsonforeningen holder lukket 22.12.2021-2.1.2022.

Parkinsonforsker

er ny professor i eksperimentel neurobiologi
ved Syddansk Universitet

I september blev parkinsonforskeren Morten Meyer, der
ogsa er medlem af Parkinsonforeningens forskningsrad,
udnzvnt til professor i eksperimentel neurobiologi ved
Institut for Molekylaer Medicin, Syddansk Universitet.

Morten Meyer er fgdti 1969 i Hammerum og har igennem
hele sin karriere haft en stor interesse for de neurode-
generative lidelser, primart med fokus pa Parkinsons
sygdom, hvor han bl.a. har medvirket til at afdekke nogle
af de molekylaere sygdomsmekanismer.

Hans nuvarende forskning benytter stamceller, som
laves ved reprogrammering af bindevaevscellerne i

en hudbiopsi fra patienterne. Disse patient-specifikke
stamceller modnes sd efterfglgende til nerveceller, hvori
han undersgger sygdomsmekanismer og leder efter nye
cellulere behandlingsomrader.

Via samarbejde med proteinforskere fra Syddansk
Universitet har disse undersggelser pavist flere, ikke
tidligere beskrevne sygdomsrelaterede fejl i cellerne.
Senest har hans forskning et nyt potentielt behandlings-
omrade i cellerne, som han lige nu arbejder pa at validere.
Dette sker bla.isamarbejde
med neurologer ved Odense
Universitetshospital samt
forskere ved universiteterne
i Oxford og Kgbenhavn.

Morten Meyer har publi-
ceret 108 videnskabelige
artikler, afholdt mere end
110videnskabelige foredrag,
og han har vejledten lang
reekke bachelor-, speciale-,

Morten Meyer er et skattet medlem af Parkinsonforeningens
forskningsrdd og deltager ofte med oplaeg osv. for medlemmer
af Parkinsonforeningen. Her holder han opleg ved Parkinson-
foreningens Forskningsarrangement.

praegraduate og ph.d-studerende. Han underviser pa
bacheloruddannelserne i medicin, klinisk biomekanik
(kiropraktoruddannelsen pa SDU), farmaci og biomedicin
under de sundheds- og naturvidenskabelige fakulteter, og
han varetager ansvaret for anatomikurset pa biomedici-
nernes uddannelse.

Privat bor Morten Meyer i Ubberud lidt vest for Odense
sammen med sin kaereste Claudia. Sammen har de
bgrnene Theresa og Gustav pa 17 og 14 ar.
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Tag solsikkesnoren
med pa farten

Solsikkesnoren er en grgn ngglesnor med solsikker
pa. Solsikkesnoren forteller medarbejdere i luft-
havne, attraktioner m.m. at man kan have behov for
mere tid, talmodighed eller hensyn. Snoren er for alle
med usynlige handicap eller diagnoser og konceptet
er, at alle medarbejdere har gennemgdet en online
uddannelse, som giver forstaelse for mennesker med
usynlige handicap. Senest har Lego House, Lalandia,
Givskud Zoo og Legoland tilsluttet sig programmet.
Andre aktgrer inden for transport- og sundhedssekto-
ren er ogsa pa vejind i samarbejdet.

Sammen med solsikkesnoren kan du fra arsskiftet
kgbe et lille tilhgrende kort, som oplyser om de
specifikke udfordringer personer med parkinson kan
have, eksempelvis i rejse- eller betalingssituationer.
Bzrer man solsikkesnoren kan de ansatte let afkode,
at man kan have brug for hensyn.

Solsikkesnoren kommer til salg via Parkinson-
foreningens webshop for 40 kr.

Solsikkeprogrammet og Solsikkesnoren er ejet af
Hidden Disabilities Sunflower, der har base i Storbri-
tannien og derfor er snoren ogsd udbredt til de fleste
europiske lufthavne.

DIGT: REFLEKSIONER OMKRING
PARKINSON

Hvordan skal jeg kunne elske dig
Med den smerte du giver mig.
Du indtog og besatte min krop
Bare du dog ville holde op.

Jeg dremte om at udforske alverdens steder.
Smukke og anderledes natur

Jeg skulle bare nyde og have glade.

Og mgdes med anden kultur.

Hvordan skal jeg kunne elske dig
Med den smerte du giver mig.
Du indtog og besatte min krop
Bare du dog ville holde op.

Jeg blev overrumplet jeg var slet slet ikke parat.
Du var allerede flyttet ind.

Men nu hvor jeg kan se det hele mere klart

Ved jeg du pavirker mit sind

Hvordan skal jeg kunne elske dig
Med den smerte du giver mig.
Du indtog og besatte min krop
Bare du dog ville holde op.

Vivil bek&mpe hinanden resten af min tid.
En kamp som ikke har vindere

Du skal vide at jeg ikke vil vaere blid

Da kampen eri mitindre

Hvordan skal jeg kunne elske dig
Med den smerte du giver mig.
Du indtog og besatte min krop
Bare du dog ville holde op.

Ove Lauridsen 01-10-2021, Kolding

Tilmeld dig Parkinsonforeningens nyhedsbrev pa din e-mail
- og fa vigtigt nyt direkte i din mailboks

Via din mailadresse kan vi sende dig
vores elektroniske publikationer, Ny-
hedsbrevet og e-avisen Nyt om parkin-
sonforskning. Desuden kan vi hurtigere
komme i kontakt med dig.

pargrende, om spe&ndende arrange-
menter, om forkalelses- og inspirations-
ophold, og om Parkinsonforeningens
initiativer til gavn for din behandlingog  Tilmeld dig nyhedsbrevet pa Parkinson-
din hverdag. foreningens hjemmeside:

Du far stadig Parkinson Nyt leveret i
postkassen.

Nyhedsbrevet rummer relevante nyhe-
der. Her far du mere at vide om kurser
for personer med parkinson og deres

Nyt om parkinsonforskning fortzller www.parkinson.dk -> nyhedsbrev
om aktuel, vasentlig forskning i Parkin- (rul ned pa forsiden til Tilmeld nyheds-
sons sygdom. brev).

PARKINSON NYT



Parkinsonforeningen
til DHL-stafet i hele landet

Med over 160 deltagere pa landsplan var Parkinsonfor-
eningeniar flot reprasenteret ved den arlige DHL-stafet i
Aalborg, Aarhus, Aabenraa, Odense og Kgbenhavn.

I drvar alle deltagere af Parkinsonforeningen ikladt nye
T-shirts med Parkinsonforeningens nye logo samt mottoet
”Motion er medicin” pa ryggen. De friske deltagere var for-
delt pd ga- og Igbehold. Begge ruter var pa fem kilometer.

Efter en veloverstaet ga- og Igbetur var der mulighed
for hyggeligt socialt samvar med andre medlemmer af
foreningen i de opstillede telte, hvor der blev budt pa bade

mad og drikke.

Det var dejligt at kunne mgdes med nye og gamle medlem-
mer af foreningen, nu hvor viigen havde mulighed for at
vare fysisk sammen og vare sammen som et fellesskab.

- ? =]
- = i = -
T T

Humgret var hgjt ved DHL i Odense i sensommeren 2021.

Tak til alle som deltog og tak til de lokale kredse i Aalborg, Aarhus, Aabenraa og Odense for at hjzlpe med arrangementet. Vi haber

pd, at se mange af jer igen til naeste ar!

Nyt fra sekretariatet:

NYT TILBUD TIL PARGRENDE: Lzr at tackle livet som pargrende - nu pé et

onlinekursus hjemme fra stuen

Parkinsonforeningen tilbyder i drene
2022-2024 virtuelle pargrendekurser

og -grupper.

Parkinsonforeningen har modtaget
390.000 kr. fra Socialstyrelsen til pro-
jektet "Leer at tackle hverdagen som
parkinson-pargrende”. Midlerne er
udloddet fra en pulje, hvor pengene
skal bruge til pargrendekonsulenter
mv. pd handicapomradet.

Mange pargrende er afskaret fra at
deltage i foreningens mange parg-
rendegrupper, enten pga. geografi
eller fordi deres nzrtstaende ikke
kan vare alene hjemme.

Det vil projektet &ndre pa, da bade

kurset og de efterfglgende mgdegan-

ge foregdr virtuelt - altsa hjemme
fra stuen. Kurset, som bestar af seks
online moduler, er ’Lzer at tackle

hverdagen som pargrende”, der ud-
bydes af Komiteen for Sundhedsop-
lysning. Kurset indeholder redskaber
til at passe bedre pa sig selv, bede om
hj®lp og bevare sociale relationer, sa
man trives bedre i hverdagen og ikke
selv bliver stresset eller syg.

Efterfglgende mgdes man i grupper
aseks-syv pargrende i tre online
gruppesessioner. Gruppesessionerne
varetages af Parkinsonforeningen og
der er mulighed for direkte erfarings-
udveksling, introduktion til egentlige

pargrendegrupper samt foreningens
mange tilbud. Det star grupperne
frit for at vaelge at fortsette som en
egentlig pargrende-gruppe efterfgl-
gende.

I alt kan ca. 75 pargrende til personer
med parkinson deltage henover de
tre dr, projektet Igber. Du kan lase
mere om projektet pa foreningens
hjemmeside og tilmelde dig. Der vil
vaere Igbende tilmelding, da projek-
tet Igber til og med 2024.

Ved spgrgsmal kan Lea Munk Stau-
gaard kontaktes pd 3635 0230/3073
6868 eller Lms@parkinson.dk

Foto: Komiteen for sundhedsoplysning
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@ TREN MED PARKINSON
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Her er alt bare tilladt

Sus Nilsson fra Herlev ved Kgbenhavn har efter corona grund-
lagt et parkinson-traningshold i den lokale fodboldklub, B 73.
Hun kan varmt anbefale andre at gore det samme. ”Vi mgdes,
traner og griner hver gang,” forklarer hun.

Tekst: Marie Louise Kjglbye
Foto: Sus Nilsson

Brug jeres lokale foreningsliv. Tenk ud af posen. Find en
trener pa facebook. Og sgrg for at fa trenet!

Sa kort kunne man opsummere Sus Nilssons rad til andre,
bdde med og uden parkinson.

laugust skrev den tidligere paedagog og SFO-leder, der
fylder 60 ar 12. december, en mail til redaktionen af Parkinson
Nyt med et forslag til en artikel. Mailen begyndte sadan her:

"leg skrivertil jer, fordi jeg har en ide til en artikel i Parkinson
Nyt. | Herlev, hvor jeg bor, var vien gruppe af mennesker med
parkinson, der tidligere har treenet sammen et par gange om
ugen. Sidste dr ophgrte det samarbejde af flere grunde, og
pludselig stod vi uden traeningsfaciliteter.

Visavnede hinanden, savnede den gensidige motivation til
at treene, savnede at have hinanden at dele sorger og glaeder
med osv.

Jeg kontaktede derfor den lokale fodbold/fitness-klub B3
og spurgte, om vi kunne indlede et samarbejde.

Det synes de var en fantastisk god ide. Derpd etablerede jeg
to hold med titlen Parkinsontrening - ogsd dbent for personer
uden parkinson.”

"Vivar nogle stykker, der havde trenet sammen ianden
sammenhang og sggte nye veje,” forklarer Sus Nilsson, hvis
fulde fornavn er Susanne.

”Under corona kunne vi alle sammen meaerke, at vi fik
enregning. Mine muskler blev stive, mine bevagelser blev
mindre, jeg blev meget hurtigere udtraettet. De stive muskler
er sd modbydeligt, man har slet ikke kontrol over dem, s bare
atgdeller lgge vasketgj sammen er besvarligt,” siger hun,
dervar helt klar over,at hun matte i gangigen.

HUSKER DU DIN MEDICIN!?

G@R DET MEGET LETTERE MED PAMINDELSER

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

SE UDVALG PA

LEISNER.DK

ASTRID LEISNER & S@®N ApS
Hgr naermere pa 63713050

PARKINSON NYT

"Vivar jo ufrivilligt blevet vores egen kontrolgruppe under
corona! Det kan godt betale sig at trene, kan vi skrive under
pd,” understreger Sus Nilsson, der nu har bedre kontrol over
musklerne, har bedre balance og’er mere vdgen i hovedet,
som hun selv udtrykker det.

Holdet omfatter cirka ti personer, som tr&ner sammen
mandag og onsdag formiddag fra 10-11.15. De fleste har

Parkinsonholdet traener kondition, styrke, balance og skift mellem sta-
ende og liggende gvelser. Treeningen slutter altid af med meditation og
kropsscanning, hvoriindgdr melodien Moment of Silence.

Leer at fastholde en aktiv hverdag med Parkinson

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

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

Fokus er pa dine personlige ressourcer og evt. behov for
hjeelpemidler. Dine pararende 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.

ﬁ- Kommunikationscentret

www.komcentret.dk




parkinson, men holdet er dbent for andre, og man vil gerne
have flere med. 12 holddeltagere er maksimum.

”Meget mere end fodbold”

Rammen er den lokale fodboldklub, B73 i Herlev, hvor ogsa Sus
Nilssons barnebarn gdr til fodbold. Klubben har fine indendgrs
treeningsfaciliteter med vaegte, fitnessmaskiner osv.

“Meget mere end fodbold” erklzerer klubben pd sin
hjemmeside, domineret af klubbens lysebld farve, og B73
betjener da ogsa flere treningsbehov end fodbold for bgrn,
unge og voksne. Herudover huser klubben diverse fitnesshold,
spinning, + 50-trening, yoga, udendgrs cirkeltraening, et
prostatafodboldhold, et KOL-treeningshold - og nu ogsd et
parkinson-fitnesshold.

Et fitness-abonnement i B73, ogsa til parkinson-fitness,
koster 100 kr. om maneden. Fodbold cirka det dobbelte.

De rimelige priser skyldes (foruden kommunal st@tte) lave
omkostninger. Klubben drives af frivillige kraefter. Ansat er kun
en renggringsassistent og en pedel.

Tempo og meditation
Ogsa Sus Nilsson er traner pa frivillig basis, og holdet er
aflyst, nar hun holder ferie.

"Det, jeg selv far ud af det, er tr@ningen,” forklarer hun.

Som opvarmning spilles to musiknumre. “Et, hvor vi lige
skal i gang, og ét, hvor det gdr hurtigere, sa pulsen kommer
op” Sa fglger to danse, f@r det er tid til BIG, som foregdr uden
musik. Her indgves store bevaegelser og stemmetraning med
rab.

Sa fglger et par runder sakaldt *tabata), hvor gvelsestem-
poet er meget hgjt i 20 sekunder, fulgt af 10 sekunders pause.
@velsen gentages fire gange.

P& skift treenes kondition og styrke, hvor ogsd armene
trenes med handvagte. Der er gvelser for balancen og
cirkeltrening fra post til post. Der skiftes mellem stdende og
liggende gvelser.

"Nar vi ligger pd maven og fx laver planken, far vi trenet
ryggen, sa vi ikke bgjer forover,” forklarer Sus Nilsson.

Treningen slutter altid af med meditation og kropsscan-
ning, hvori indgdr melodien Moment of Silence. ’Nogen falder
i sgvn, men sd er man helt afspandt og rolig og kan komme
godt videre med dagen,” siger Sus Nilsson.

Vi skal grine hver gang

Sus Nilsson har et stort traeningsrepertoire og varierer gvelser
og tempo. Bortset fra BIG-elementerne foregar al treening til
musik, ofteiden hurtige ende. | en periode begyndte trenin-
gen som regel med Meghan Trainors | feel better when I'm
dancing. Rasmus Seebach og Dodo er tit med, en uge gik med
musik af Gnags, en anden med Shubidua.

Hun er uddannet danseinstruktgri Dans med parkinson, BIG
har hun lzrt pa Montebello i 2017 0g 2019, og hun traener selv
to gange om ugen hos en fysioterapeut, hvor nasten alle pa
holdet har parkinson.

"Deteren virkelig dygtig fysioterapeut, som laver det, vi
har brug for. Jeg stjeler mange af hendes gvelser,” siger Sus
Nilsson, der ogsd er glad for dans og finder gvelser og musik pa
YouTube, hvis hun har brug for inspiration.

TRAN MED PARKINSON @)

”Jeg elsker at danse og laver selv koreografier. Jeg danser i
soveverelset, tager det med pa holdet og vi gentager dansene,
indtil alle kan dem”

"BIG-gvelserne er bare sd gode for os med parkinson. Vi skal
forebygge, at vi bliver sddan nogle der gdr og smdtripper”, siger
Sus Nilsson, der selv er opmarksom pa ’parkinson-skavanker’

”Mange med parkinson bruger kun den ene side af kroppen.
Hvis jeg selv kan marke, at hovedet falder frem, eller at albuen
er bgjet, siger jeg:’Hovedet skal vaere i forlengelse af rygsgjlen.
Husk at streekke albuen,” siger hun.

“Det er meget intensivt ogvieririgtig god form!” smiler Sus
Nilsson, som ogsa understreger, at man skal have det sjovt.

"Vi SKAL grine hver gang! Jeg prover at laegge noget hjerne-
trening ind, iser under BIG. Sd siger jeg, at vi skal teelle baglaens
pdindisk — der er en deltager pa holdet med indisk baggrund,
som har leert os det - eller telle syv-tabellen baglaens. Det gar
nasten altid galt for mig eller en anden, og sd griner vil”

Sus Nilsson er glad for at vaere tre&ningsansvarlig.

"Jeg sp@rger hver gang:’Er der nogen @nsker til gvelser?’
Men jeg vil godt std for det, og jeg planlagger, hvad vi skal hver
gang. Jeg ved ogsd, at nogle gange kan man ikke lige sa meget
som andre dage. Hvis du kan lave 2/3 af gvelserne, eller er med
i ti minutter, sa har du traenet,” siger Sus Nilsson, der peger p4,
atdet kan vaere svaert at ga pa et almindeligt hold, hvis man har
en’skavank’

@ SusNilsson fylder6012.12.2021. Hun blev diagnostice-
retmed parkinsonijanuar2016 og gik pa fgrtidspensi-
oni2018.

@ Hun harsvgmmetsom barn og gdet til gymnastik og
trenetsomvoksen-ogsa fgr hun fik parkinson.
Huneruddannet padagogogharblandtandetarbej-
detsom SFO-leder.1dagborhunsammen med Torben,
haren datterogtre bgrnebgrn.

@ HuneruddannetdanseinstruktgriDans med par-
kinson.Hun treenerselv hverdag.| weekenden kan
treningen bestdienlanggaturiSgmoseniHerlev, hvor
hunbor.

@ |oktober2021 modtog Sus Nilsson Parkinsonforenin-
gensfrivilligpris Pakkenbergprisen sammen med
Christian Reventlow, kredsformand, Fyn.
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"Her er alt bare tilladt. En deltager med KOL kan se meget
tretud, men nyder at vare med, og deltagere kan have
overbevagelser, men viandre ved jo, at det er bare Anne,
der stritter lidt med armen”

Faste aftaler er godt
Sus Nilsson kan kun anbefale til andre, at man sgrger for at
trene fast og med andre.

*Visynes, det er en rigtig god made at trene sammen pa.
Man skal holde fast i det sociale og komme ud af dgren og
fa grinet,” siger hun, der ogsa pdpeger, at faste aftaler og
hold er godt for mennesker med parkinson.

”Folk med parkinson savner ofte initiativ, s det skal
vere en fast aftale og den samme sal hver gang”

Parkinsonholdet i By3 er aktuelt afhaengig af hende som
trener, men Sus Nilsson mener, at det kunne der vare rad
for, ogsd hvis man gerne vil holde prisen nede.

"Hvis jeg forstuver foden, skulle vi sette en anden trener
ind. Det kan vi tale med B 73 om, folk kunne jo godt trene i
maskinerne.”

”Hvis man er nogen, der vil tr&ne mere og sammen med
andre, kan man starte med at tale om detisin lokale klub
eller kreds i Parkinsonforeningen og danne et netvaerk. Der
erjo lokale idretsklubber, eller man kan sgge kommunen
om en sal”

“En treningsansvarlig: Det kunne jo vare, at der var én
i kredsen elleriomgangskredsen, der ville, ogsa uden Ign.
BIG-gvelser kan man finde pd YouTube”

"Vivar ufrivilligt blevet vores egen kontrolgruppe under corona. Det
kan godt betale sig at treene, kan vi skrive under pd,” understreger Sus
Nilsson, der nyder at treene med parkinsonholdet.

”Pa facebook harvien gruppe, der hedder’Herlev - min
by’ ogjeg kunne selv finde pa at sld det op i det lokale
netvaerk:’Viskal i gang med noget trening, er der nogen der
kan hjzlpe?’ Det behgver ikke vaere sd svaert”

=
ANTI TREM@Q®R
=

Anti Tremor

Diskret armband designet til folk med Parkinsonrystelser

HVAD KAN ATD HJ/ELPE MED?

ATD, som star for Anti Tremor Device, er udviklet til patienter
med Parkinsons sygdom. Men den kan ogsa nedsaette rystel-
serne hos folk, som lider af essentiel tremor (rystesyge). Om
den blot nedsazetter 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
- helt uden medicin eller operationer.

DKK 2495,00 L ]

OM ANTI TREMOR DEVICE

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

P& hjemmesiden kan du 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@

WWW.ANTITREMOR.ORG
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Mit mgde med SANO

- inspiration og glade!

”Ibilensagdejegtilminmand, atjeg
varretbange fordet, dernuldforan os.
Tenkhvisde andrevarsadarlige, atjeg
villeblive endnu mere ked af det? Og
hvad, hvisviblevtvungettil at danse?”
Heldigvis blevAnnette Hauers weekend-
ophold pa Sano en positiv overraskelse.

Parkinson Nyt bringer hendes beretning.

Tekst og foto: Annette Hauer,
Frederiksberg

Du skal pd Sano! - udbrgd min underbo
med glad stemme, da jeg fortalte hende,
atminlange udredning var afsluttet
med at fastsld, at jeg har parkinson.

Det er over to dr siden, og nu har jeg
vaeret der.

Fra fredag den 20. august til sgndag
den 22.augustidrvarjeg sammen med
min mand, Paul, pd Sano i Skalskgr pd et
"Fase 1-ophold” Det vil sige et ophold for
nydiagnosticerede parkinsonramte og
en pargrende.

Pa Sanos hjemmeside stdr der blandt
andet om opholdet: "Formadlet er at
tilbyde dig(..)og en af dine pdrgrende en
tveerfaglig viden om, hvordan man bedst
muligt lever med parkinson.”

Dajeg fik min diagnose i juni 2019
og laste om parkinson i de udleverede
pjecer og pd nettet, blev jeg meget
nedsldet. Jeg forestillede mig, at jeg
inden et halvt arvar blevet immobil,
plaget af kronisk forstoppelse, kognitivt
forstyrret og tynget af gzld, opbygget
gennem risikable kgb af designermgbler
og dyre sko.

Jeg fglte, at min verden med alle dens
goremal ville glide mig af hande, og
jeg brugte tid pd at rydde op og smide
vaek, sd mine efterladte kaere ikke skulle

Omgivelserne er attraktive pd Sano i Skaelskar.

blive for overbelastede, nar jeg snart
forsvandtindiparkinsondemensens
tager. Jeg var fortvivlet og bekymret!
Som tiden gik, erfarede jeg, at min
parkinson ikke var sd aggressiv. Jeg
meldte mig til vederlagsfri treening,
kgbte en elcykel og gik lange ture. Da
corona lukkede for omverdenen, tog jeg
mig sammen og fandt pd Parkinsonfor-
eningens hjemmeside treningsvideoer,
som jeg blev inspireret af. Og da min
underbo en dag spurgte mig, om jeg
havde sggt om at komme pa Sano, gik
jegigang med ansggningsproceduren.

Hvem var pargrende, og hvem havde
parkinson?
Nu blev det til virkelighed. | bilen pa vej
til Skaelskgr fik jeg forklaret min mand, at
jegvar ret bange for det, der nu la foran
0s.Tenk hvis de andre var sa darlige,
atjegville blive endnu mere ked af det,
end jeg allerede er. Mon det var muligt
at snakke med en ekspert dernede og
forklare, hvor ramt jeg er af katastrofale
handelser i mitliv> Mon vi ville blive
tvunget til at danse? Og sa videre.
Viankomistralende sensommersol
ogstilledeosopsammenmedde

En straekgvelse, en boksegvelse og gvelsen “ryd bordet” pd de to sidste billeder var blandt de gode
gvelser,som Annette Hauer tog med sig hjem fra Sano.

andredeltagereforattjekkeind-helt
ligesomomvivarengruppe,derskulle
pdwellness-ophold. Mendervarretstille,
imensvisdud afgjenkrogene pd hinan-
den:hvemvar pargrende, og hvem havde
parkinson? Detvarikkeligetilatse.

Kurset gik i gang med 20 parkinson-
ramte (15 mand og 5 kvinder - alle over
55dr) og 20 pdrgrende. Vi kom igennem
etintensivt program med daglig hard
trening, med oplaeg fra eksperter,
samt fra bdde en parkinsonramt og
en pdrgrende. Vi fik sund og god mad
og ferdedes i smukke omgivelser. Og
vi faldt langsomt til ro allesammen og
opdagede, at vi ikke er alene med vores
bekymringer over sygdommen.

Det viste sig for bdde min mand og
formig, at det sarligt fine udbytte, vi fik
af opholdet, i virkeligheden var mgdet
med andre i vores egen situation. For
min mand var det bevidstggrende og
beroligende at fa drgftet med andre
pdrgrende, hvad de ggr. Der var flest
kvinder blandt de pargrende, og det
gav en god snak at komme rundt om
forskellen pa mands og kvinders made
atveere hjzlpsomme pd. De kunne
gensidigt lere af hinanden og se pa
situationen med nye gjne.

For mig selv og de forskellige
parkinsonramte, jeg talte med, var det
godtat kunne drgfte erfaringerne med
medicin, behandlere og livsstil. Men det
allerbedste var, at vi kunne dele vores
sorg over den situation, vieri.Nusad vi
og talte sammen som helt ligestillede og
forstod sd preecist, hvad det drejede sig
om uden at skulle forklare en mangde
detaljer. Lige sd stille skete der det for de
fleste af os, at livsmodet blev vaekket. Vi
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har det hardt ja, men vi kan jo godt! Ikke
give op, men give plads til gleden!

Inspirerende traening

Interessant nok blevden mentale
forandring understgttet af de to
engagerede fysioterapeuters daglige
trening af os allesammen - bdde de
ramte og de pargrende. Den var intensiv,
men blev ogsa sjovere og sjovere, og den
var meget inspirerende.

Viblev ikke tvunget til at danse, som
jeg havde frygtet i bilen. Jeg blev heller
ikke bange, selvom jeg kunne opleve
symptomer hos andre, der var alvorlige-
reend dem, jeg selv harlige nu. Jeg blev

tvaertimod glad, fordi jeg oplevede vores
feellesskab og energi. Jeg fik ikke talt
med en ekspert om mine livskatastrofer,
men jeg m@dte s& mange mennesker,
der bar deres egne katastrofer og nu
ogsd parkinson med bade talmodighed
og livsmod. Det var overvaeldende og en
meget stor hjzlp.

Nogle parkinsonramte har slet ikke
hgrt om Sano. For mig var det ogsd
tilfeldigt, at min underbo talte sa varmt
om det.

Nu vil jeg selv af hjertet anbefale
det! Et ophold dérer fint tilrettelagt
med bade oplaeg og med tid til deling af
erfaringer, sorger og glaede. Og holder

Bdde Annette Hauer og hendes mand, Paul, var
glade for at tale med de andre personer med
parkinson og pargrende under opholdet. Alle
kunne gensidigt lere af hinanden og se pd situ-
ationen med nye gjne, skriver Annette Hauer.

man fast i de gode tra&ningsvaner,

ndr man kommer hjem, sa bliver mr.
Parkinson skubbet mere i baggrunden
end fgr, og det har han godt af!

Hvad er formdlet med at komme pa
Sano?

Parkinson-forlgbene har til formal at
give redskaber og viden, der kan stotte
den enkelte i at mestre livet med parkin-
son og fastholde et selvstaendigt, aktivt
og socialt liv.

Hvordan kommer jeg pa Sano?

For at komme pd ophold tages kontakt

til egen lege eller neurolog, der kan

sende en henvisning til Sano.

For at komme i betragtning til ophold

skal fglgende kriterier vaere opfyldt:

« Du skal have diagnosticeret Parkinsons
sygdom i fase 1 eller 2-3.

- Din medicinske behandling skal vaere
stabil.

- Du md ikke have andre sygdomme, som
overskygger parkinson eller forhindrer
digiatdeltageiforlgbets aktiviteter.

- Du skal vaere motiveret for forlgbet,
kunne indga socialt og vaere i stand til
at kunne deltage aktivt i treeningen
bade individuelt og pa hold.

- Du skal vaere selvhjulpen

Neermere information til egen lege og
neurolog omkring henvisningsprocedure
findes pd Sanos hjemmeside: www.sano-
center.dk, under parkinsonforlgb.

Hvilke forlgb tilbyder Sano?

Sano udbyder tre forskellige forlgb til
mennesker med parkinson:

« Et Fase 1 weekendkursus til dig, som er

nydiagnosticeret med parkinson samt
én af dine pargrende.

« Kurset udbydes i Skalskgr, Middelfart
og Aarhus.

- Et to ugers intensivt rehabiliteringsop-
hold for dig som er i fase 2-3 af sygdom-
men. Forud for opholdet er der én dags
forundersggelse. Tre maneder efter
opholdet er der to opfglgningsdage.
Forlgbet foregar i Skalskgr.

- Pargrende er velkomne til deltage i de
sidste to dage af de 14 dage, opholdet
varer.

- En uges intensivt boostophold for
tidligere deltagere pa Fase 2-3-ophold,
som oplever en forvarring i deres
parkinsonsymptomer og har brug for
igen at komme pa rette spor. Forlgbet
foregar i Skalsker og kan tidligst sgges
et ar efter et Fase 2-3-forlgb.

Hvor mange kan komme pa Sano hvert
ar?

Arligt afvikler Sano ni Fase 1-kurser for
nydiagnosticerede med parkinson. Hvert
ar kan sdledes 140 personer med parkin-
son samt pargrende (se ovf.) komme pa
kursus.

Arligt afvikler Sano otte Fase 2-3-forlgb af
to ugers varighed. Hvert ar kan sdledes
85-88 personer med parkinson komme pa
Fase 2-3-forlgb og-ophold.

Arligt afvikler Sano tre gange én uges
boostforlgb for tidligere deltagere pa

Lzaes mere, hvis du ogsad gerne vil pa parkinson-rehabiliteringsforlgb pa Sano

Fase 2-3-forlgb. Hvert ar kan saledes 28-
30 mennesker med parkinson komme pa
dette ophold.

Hvad far jeg ud af at komme pa Sano?
Et ophold pa Sano giver dig viden og
redskaber, der kan stgtte dig i at mestre
livet med parkinson samt fastholde et
selvstzndigt, socialt og aktivt liv. Under
forlgbet har du endvidere stor mulighed
forindgaisociale aktiviteter, samvar
og netvaerk med de gvrige deltagere pa
opholdet. I forlgbet er du er selv en aktiv
deltager, og alle aktiviteter er tilrettelagt
ud fra, at du deltager aktivt.

Pa Fase 1-weekendkurset for nydiagno-
sticerede og én pargrende er der oplaeg
ved neurolog, psykolog, fysioterapeut,
talepadagog og socialradgiver. Der er
desuden en stor del trening i form af
afprgvning af forskellige gode mader at
bevage sig pa.

P3 Fase 2-3-opholdet er udgangspunkter
for dit forlgb dine mal sammen med
vurderingen fra det professionelle

og tvaerfaglige parkinson-team. Det
tvaerfaglige team bestar af en neurolog,
fysioterapeuter, ergoterapeuter, syge-
plejersker, neuropsykolog, logopzd og
socialradgiver, der alle har specialviden
om parkinson. En af dine pargrende er
inviteret med bade til forundersggelsen
fgr opholdet samt de sidste to dage af to
ugers-opholdet.

+ PARKINSON NYT




FEST FOR FORSKNING 0G FRIVILLIGHED (@)

Nar gode kraefter bliver belgnnet

Mennesker var i fokus, da Parkinsonforeningen 30. oktober
holdt sit arlige forskningsarrangement. Sus Nilsson, Herlev, og
Christian Reventlow, Fyns kreds, modtog begge Pakkenberg-
prisen og Jacob Horsager fik prisen som Ung Forsker.

Tekst og foto: Marie Louise Kjglbye

Foreningens arlige forskningsarrangement fandt sted lgrdag
den 30. oktober 2021 i Handicaporganisationernes Hus i Hgje
Taastrup.Som i 2019 blev der i ar stillet skarpe spgrgsmal fra
salen til et forskerpanel - Annemette Lgkkegaard, Morten
Meyer, Mette Mgller og Per Borghammer. Der blev blandt andet
spurgt om elektrostimulation gennem en hatte, og om den
lange vej fra forskning til behandling.

Der var kommet 23 ansggninger om forskningsmidler, og
af dem modtog 18 forskere i dr legat fra Parkinsonforeningen
forialt3 mio. kr. Annemette Lgkkegaard og Per Borghammer,
der begge har modtaget legati 2021, praesenterede aktuelle

Formand for Parkinson-
foreningens forsk-
ningsrdd Hartwig
Siebner begrundede
forskningslegaterne.
Han var synligt glad for
at se grevinde Alexan-
dra uddele et legat til
Ung Forsker 2021, Jacob
Horsager fra Aarhus
Universitet.

forskningsprojekter for medlemmerne. Formand for forsk-
ningsradet Hartwig Siebner begrundede tildelingerne og
protektor Grevinde Alexandra uddelte legaterne.

Prisen som Ung Forsker tildeltes reservelage, ph.d. stude-
rende Jacob Horsager, Aarhus Universitet.

Pakkenbergprisen til Sus Nilsson, Herlev, og Christian
Reventlow, Fyns kreds, blev overrakt af landsnastformand
Allan Bergholt sammen med en fin statuette af kunstneren
Peter Hesk.

Somitidligere dr blev eftermiddagsarrangementet
live-streamet, sd alle kunne fglge med hjemmefra.

"Jeg er meget glad for, at vi

igen har mulighed for at samle
Parkinsonforeningens medlem-
mer og de mange forskere for

at fejre parkinsonforskningen i
Danmark”, sagde Parkinsonfor-
eningens protektor, grevinde
Alexandra blandt andet i sin tale
til forskere og medlemmer af
Parkinsonforeningen.

Dervar mange glade ansigter, da Parkinsonforeningens Forskningsarrangement igen kunne holdes fysisk i Handicaporganisationernes Hus i Hgje
Tastrup, efter corona-pausen i 2020. Arets legatmodtagere stillede traditionen tro op til gruppebillede med drets modtagere af Pakkenbergprisen samt
direktar Astrid Blom, landsnastformand Allan Bergholt og Parkinsonforeningens protektor, grevinde Alexandra.
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Sus Nilsson, Herlev, og Christian Reventlow, formand for Parkinsonforeningens Fynskreds, modtog begge drets Pakkenbergpris for deres store indsats
for Parkinsonforeningen og dens medlemmer. Landsnestformand Allan Bergholt talte for prismodtagerne, mens ogsd Parkinsonforeningens protektor,
grevinde Alexandra, lyttede opmerksomt.

De inspirerer andre

Sus Nilsson, Herlev, og Christian Reventlow, formand for Par-
kinsonforeningens Fynskreds, modtog i oktober begge drets
Pakkenbergpris for deres store indsats for mennesker med
parkinson. Landsnastformand Allan Bergholt motiverede
priserne. Her er hans tale.

Tekst og foto: Marie Louise K/glbye

Landsnastformand Allan Bergholt motiverede priserne og talte
til prismodtagerne, der begge pa fornem vis takkede for tilliden
og ren:

Ndr en sygdom som parkinson pludselig melder sin an-
komst, sd &ndrer den livet for bdde den ramte og de pdrgrende.
Ndr det sker, er det vigtigt at have nogen at tale med og dele
sine oplevelser med - og ikke mindst er det vigtigt at vide,
hvordan man kan leve et godt liv med parkinson. Det er noget
af det, Parkinsonforeningen kan tilbyde, og de frivilliges indsats
spiller en k&mpestor rolle.

Pakkenbergprisen er Parkinsonforeningens frivilligpris,
som vi uddeler hvert ar til ét eller flere medlemmer af
Parkinsonforeningen, der yder en ekstraordinzr indsats for
mennesker med parkinson.

| ar blev hele seks personer indstillet til at modtage Pak-
kenbergprisen. Alle var de meget kvalificerede og relevante

Pakkenbergprisen er pa 5.000 kr. og blev uddelt ved
Forskningsarrangementet den 30. oktober 2021 i
Handicaporganisationernes Hus.

Med prisen folger en statuette af kunstneren Peter Hesk.
Kunstneren er blandt andet portraetteret af DK4.
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kandidater. Det er i sig selv noget, vi kan vaere meget stolte
af Dervar dogidrto kandidater, der ifglge Pakkenbergudvalget
skilte sig ud.

Derforvalgte udvalgetidr, at de begge modtager Pakken-
bergprisen. De to modtagere af Pakkenbergprisen 2021 er Sus
Nilsson fra Herlev og Christian Reventlow fra Fyn.

Ildsjel, der ggr idéer til virkelighed

Sus Nilsson er eninitiativrig og idérig ildsjael langt ud over det
saedvanlige. Hun evner at se muligheder, ikke forhindringer,
og med sin empatiske og motiverende personlighed og
kommunikationsevner er hun rigtig god til at fa ideerne gjort
til virkelighed. Sus Nilsson star altid klar med hjelp og opmun-
tring til andre med Parkinsons sygdom.

Sammen med to andre personer med parkinson skabte
Sus Nilsson med dygtig argumentation og dokumentation via
dialog med ledelsen af Montebello mulighed for, at mennesker
med parkinson kunne sgge indleggelse pd Montebello flere
gange.

Siden 2018 har Sus Nilsson og endnu en person med
parkinson arrangeret parkinson-treningslejri Spanien med
mere end 40 deltagere arligt. 1 2022 bliver der pd grund af den
meget store efterspgrgsel en lejri bdde Danmark og Spanien.

Sus Nilsson er desuden et stort aktiv i arbejdsgruppen, der
arrangerer Parkinson Unity Walk. Hun har ogsa holdt oplaeg for
nydiagnosticerede med fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet,
der gav et n@nsomt, men ogsd sandfaerdigt indtryk af livet med
sygdommen.

Sus Nilsson ka&mper aktivt mod begransningeriden
vederlagsfri fysioterapi. | de senere mdneder har hun deltaget i
blandt andet radioprogrammet Orientering pa P1 herom.

Sidst, men ikke mindst har Sus Nilsson startet et parkin-



son-treningshold i hjembyen Herlev, hvor hun underviser
flittigt i dans, BIG, yoga og meget mere. Det sker i den lokale
fodboldklub, B 73.

Sus Nilsson er en fantastisk og overskudsagtig inspirations-
kilde, en super god og loyal ven, og hun fortjener til fulde den
anerkendelse, som Pakkenbergprisen er.

En mand, der ikke kan lade vaere med at blande sig

Christian Reventlow har vaeret formand for Fyns kreds siden
marts 2017, og han er utrolig arbejdsom - en mand, der ikke kan
lade veere at blande sig.

Han slynger ikke om sig med titler, men praesenterer sig som
socialradgiver, trods en lang flot karriere.

Christian Reventlow kom til Parkinsonforeningen, fordi
hans kone, Anni, blev diagnosticeret med Parkinson. Anni dgde
afanden sygdom alt for ung i oktober 2018, men efter nogle
maneders orlov var Christian Reventlow tilbage i sit arbejde for
Parkinsonforeningen.

Ud over at vaere kredsformand pd Fyn er Christian Revent-
low medlem af Hovedbestyrelsen og Forretningsudvalget i
Parkinsonforeningen. Desuden er han beskikket medlem i
Ankestyrelsen, medlem af Handicapradet i Svendborg, og nu

ogsd formand for Danske Handicaporganisationer i Svendborg.

| Christian Reventlows formandstid er Fynskredsens
medlemstal steget fra 800 til over 1000. Han har etableret en
tradition med et arligt m@de for nye medlemmer. Det er blevet
etvelbesggtarrangement, som giver godt indblik i Parkinson-
foreningens tilbud pa landsplan, i kredsen og i klubberne.

Christian Reventlow brander for de pargrende, for
yngre-netvaerket og for bgrn af foraeldre med parkinson.

Christian Reventlows takketale:
“Det er det der med at raekke en lillefinger”

Jegerrgrtog glad og beaeret over Pakkenbergprisen. |
Parkinsonforeningen kommer manindienverden,dererny.

Det skete for migi2013,da min gtefalle Anni blev
diagnosticeret med parkinson, og ligesom alle andre giki
sort. Vimeldte os ind i Parkinsonforeningen. Sa kom der et
opslag fraHans Henrik Munkholm, den davarende formand,
om nogen ville std for en hjemmeside. Jeg meldte mig. Sa
blev jeg bestyrelsesmedlem, sd blev jeg formand .. Det er det
der med at rekke en lillefinger!

Jeg haren kreds pa Fyn, hvor vierder for hinanden, og
kredsen er et fzlles resultat. Fyn var for resten Parkinsonfor-
eningens fgrste kreds uden for Kgbenhavn. Som kommunal
socialchef og bgrne-og kulturchef harjeg villet lave
projekter,som forbedrer tilvaerelsen. Det ggr vi ogsa nu med
Det fynske Parkinsonkor, som jeg stiftede sammen med Jens
Magelund. Jeg havde heldigvis ogsa kontakt til en fond, som
vikunne sgge penge hos.

Nu skal vitil at undervise korledere i parkinsonkor.

Vores vision er kor over hele Danmark. Det at synge i korer
medvirkende tilat man far alle de gode signalstoffer og ikke
fejlsynker.

Tusind tak for den tillid, I har vist mig!

PAKKENBERGPRISEN 2021 ()

Forskning, viden og undervisning ligger ham pd sinde, og han
ermed i planlagningsgruppen for Parkinsonskolen Syd. Med
assistance fra to medredaktgrer redigerer han Fynskredsens
blad, Parkinson Post, som udkommer fire gange om dret - altid
professionelt, velskrevet, inspirerende og informerende.

Dansmed Parkinson harChristian Reventlowsstorestgtte,og
hanopmuntrerogsddemangeandresportsgreneforpersoner
med parkinson:Fyns Shakersfodbold, DHL-gang oglgb,boksning
ogenddagolfogbordtennis.Christian Reventlow tropperogsa
gerneoptilarrangementerrundtomkringikredsen.

Imponerende er ogsa hans visioner og perspektiver for
aktiviteter for mennesker med parkinson. Det fynske parkinson-
koriOdense blev til virkelighed, fordi Christian Reventlow s@gte
penge, fikansat en professionel korleder og sikrede samarbejde
med Center for Kommunikation og Velfaerdsteknologi. For den
indsats blev Christian Reventlow sidste dr en af fem finalister
til Region Syds frivillighedspris. Planen er nu at oprette flere
parkinsonkor rundt om i Danmark.

Christian Reventlow er bdde meget passioneret og meget
effektiv. Han er god til at indhente meninger fra kredsbesty-
relsen. Han skriver lange og velformulerede mails, han sender
dagsordener ud til tiden, og han skriver selv mgdereferaterne,
ofte samme aften.

Ovenifinder han tid til sin dejlige hund, Baloo, sin kat, sine
tre bgrn og flere bgrnebgrn, foruden til sleegtsforskning, rejser,
kammermusik og et stort netvaerk af venner og bekendte. Han
eren herlig historiefortzller, og sd har han empati og humor,

Ogsd Christian Reventlow fortjener til fulde den anerkendel-
se,som Pakkenbergprisen er.

Til lykke!

PARKINSON NYT - 15
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Sus Nilssons takketale:

”I har fire ar til at forske fardig”

PO ATt Lt B ATl W bl
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Den 8 december 2015 var jeg i min frokostpause hos legen
foratfden henvisning til at fa Igftet mine gjenldg (lidt
forfengelig, tja). Det Iegebesgg &ndrede min tilvaerelse
totalt. Ikke fordi jeg fik I@ftet gjenldgene, men fordi min lzge
undrende spurgte ind til mit kraftigt rystende hgjre ben. Jeg
svarede, at det da ogsd var virkelig irriterende, og at det var
begyndtiforbindelse med en tdoperation, hvor en nerve var
blevet beskadiget. Han stillede mig sa en raekke spgrgsmal
inden han kastede bomben:”Du skal altsa undersgges

for parkinson” Det blev jeg sd i januar 2016, 0g min lages
mistanke blev desvaerre bekraftet.

Som der tit skrives i krimier, nar hovedpersonen bliver
sldet ned:”Sa blev altsort..”

Sadan oplevede jeg det ogsa. Jeg kendte intet til
sygdommen, men jeg er den type menneske, der har det
bedst med facts frem for gisninger, sa jeg leste alt, hvad
Parkinsonforeneningen havde af information. Og det var
nok den mest uhyggelige krimi jeg nogensinde har last.

Men der var ogsd hab, for der forskes heldigvis meget
pd omrddet, sd jeg besluttede mig for at jeg kun ville have
denne sygdom pd en kortere visit. Jeg gav det ti dr - sd var
kuren fundet!

Nu er der gdet nasten seks dr og der forskes stadigvaek.
Det erdagenidag et bevis pd. | har fire dr tilbage!

()
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Fysisk trening er en stor del af mit liv
Jeg plejer atsige, at treening er mit arbejde.

Jeg har endda taget efteruddannelse pd dette omrade.
Jeg har tilladelse til at fgje Dans med Parkinson-instruktgr
pd mit visitkort.

I nogle dr harjeg sammen med Brian Guldbrandt
arrangeret tr@ningslejr for parkinsonramte og deres
pargrende. Mdlet er atinspirere og blive inspireret til nye
treningsformer, danne nye netvark, holde ferie sammen
med ligestillede og for nogen mdske for fgrste gang fa talt
om de daglige udfordringeriforbindelse med parkinson,
ogsa for pargrende.

Det vil vi fortsaette med fremover. Planlagningen for
2022 er godtigang.

| Parkinsonforeningen er der virkelig mange arran-
gementer, og det er en forngjelse at blive budtindenfor.
Blandt andet erjeg nu med til at arrangere Parkinson Unity
Walk, som forhdbentlig bliver gennemfgrt i 2022 efter to
aflysninger.

Jeg har holdt oplaeg pa Erhvervskurset, hvor jeg fortalte
min historie. Jeg byder meget gerne ind fremover.

Sidste skud pa stammen i forhold til treening er
samarbejdet med vores lokale idretsforening. Vivar en
gruppe, der gnskede at treene mere systematisk sammen,
sd jeg kontaktede vores lokale fodboldklub B73, som ogsa
har en fitness-afdeling, og foreslog et samarbejde. Den var
de med p4, sd jeg oprettede hold to gange om ugen med
parkinsontraning, hvor alle er velkomne.

Man kan sd spgrge sig selv: Hvilke forudsatninger har jeg
foratundervise? Svaret er: Erfaring fra alle de hold, jeg selv
har gdet pa.

Jeg l®nede mig op af Pippi Langstrgmpe, som siger: "Det
har jeg aldrig pravet fgr, sd det kan jeg sikkert godt,” og sa
hoppede jeg ud i det.

Mit hab er, atingen skal std alene med sin sygdom. Nar
derifacebookgruppen Face Parkinson bydes velkommen til
nye medlemmer, skriver jeg til dem, hvis de bor i nerheden
af mig. Tilbyder en skulder, tilbyder en kop kaffe og en snak
hvor de kan spgrge om alt. Det havde jeg selv brug, for sd det
har de muligvis ogsa.

Endelig har jeg oprettet et koncept, vi kalder 'roséterapi’
Det gdr i al sin enkelhed ud p4, at hvis livet bliver lidt tungt
at danse med, hvis der er brug for dybe samtaler eller
blot f& vendt en problematik, man ikke kan se sig ud af
sd indkalder man en gruppe af ligesindede til roséterapi.
Her tager vi udfordringerne op, mens vi indtager rosévin.
Problemerne drgftes mest serigst fgrst pa aftenen, men
vi gdr altid glade og oplgftede hver til sit. Prgv det - det
virker.

Afslutningsvis vil jeg sige stor tak til min na@rmeste
familie for jeres opbakning, hensyn og forstdelse. Og endnu
engang tusind tak for denne pris.

Teksten er et uddrag af den tale, som Sus Nisson holdt ved
Parkinsonforeningens Forskningsarrangement 30. oktober
2021.
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Vi mener at alle har ret til et par paene bukser! Bukserne er specielt udviklet til herrer, der har faet sveert ved at
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Deltagere i seminaret var rehabiliteringsforskere med interesse for Parkinsons sygdom, fagpersoner fra region og kommune samt private aktg-

rer med interesse for at bidrage med viden om Parkinsons sygdom.

Der skal vaere ro i bilen,

nar mor kgrer om bord pd en faerge

Kognitive udfordringer ved parkinson viser sig pa synlige og
usynlige mader. Problemer med fokus og overblik kan afhjzl-
pes med ro og stgtte. Det viste et forskningsseminar, som
Parkinsonforeningen holdt 7. oktober 2021.

Af Karen @stergaard og Marie Louise Kjglbye
Foto: Astrid Blom

Ndr Jette Oppelstrup er paindkgb, kan hun blive s distraheret
af spotvare-tilbud, at hun glemmer at kebe det, der star pa
indkgbssedlen. Men hvis hun indser problemet, ringer hun til
sin sgster, som hjzlper hende med at holde fokus.

PARKINSON NYT

Jette Oppelstrup deltog 7. oktober i Parkinsonforeningens
forskningsseminar Kognitive udfordringer ved Parkinsons
sygdom med sin beretning om, hvordan hun oplever kognitive
udfordringer med sin parkinson. Jette fik diagnosen i 2017, og
ersom kun 48-arig’ung’ med Parkinsons sygdom. Hun er ikke
sd fysisk udfordret og har et flexjob 12 timer om ugen som
urmager. Som mor til to sgnner er hun dog pdvirket af sine
kognitive udfordringer.

Pa forskningsseminaret fortalte Jette Oppelstrup blandt
andet, at hun udarbejder pakkelister, nar familien skal pa ferie.
Der skal vare ro i bilen, nar hun fx kgrer om bord pd en faerge.
Ingen spgrgsmal fra bgrnene!



Abenhed og @rlighed omkring de kognitive udfordringer
har veeret et stort skridt fremad, fremhaver Jette Oppelstrup,
og pd et spgrgsmal fra salen om, hvordan hun har opndet sa
stor erkendelse af dem, svarede hendes sgster, der var til stede
som pdrgrende:

"Det harvaeret en lang proces og ikke nemt, men det er
lykkedes ivid udstraekning.”

”Jeg har ogsd faet stor hjalp af en psykolog,” forklarede
Jette Oppelstrup. ”Psykologen tog pd et tidspunkt fati mig og
forklarede:’Du md se dine kognitive udfordringer i gjnene’ Jeg
fik ogsd gavn af en ergoterapeut, der har hjulpet med til at fa
struktur pd hverdagen og’sa&nke barren, fx ved at udarbejde
madplaner”

Jette Oppelstrups stgrste udfordringer er manglende
struktur og nedsat fokus. Hun kan springe i en samtale og har
sveertved at styre tanker og impulser. Midt i en s@tning er hun
pludselig ti skridt lzngere fremme.

Hab og mal
Jette Oppelstrups beretning indgik i f@rste del af forsknings-
seminaret, som ise@r havde fokus pd at belyse kognitive
udfordringer. Formdlet med seminaret var at udveksle viden
om kognitive vanskeligheder ved Parkinsons sygdom for at
indkredse anbefalinger for videre forskning og udvikling - og
gerne belyse relevante forskningsmetoder og perspektiver.

Deltagere i seminaret var rehabiliteringsforskere med
interesse for Parkinsons sygdom, fagpersoner fra region og
kommune samt private aktgrer med interesse for viden om
Parkinsons sygdom.

Jette Oppelstrups beretning om @ndret fokus blev fulgt op
af en undersggelse ved antropolog og phd.-studerende Merete
Tonnesen, Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet: Hvor

varjeg nu igen?(U)synlige kognitive udfordringer i et rehabilite-

ringsforlgb.

Deltagere i Merete Tonnesens undersggelse var 20 parkin-
sonpatienter, som deltog i rehabilitering pa Sano Rehabilite-
ringshospital, samt deres pargrende og terapeuter. Personerne
med parkinson var 50-70 ar og havde haft parkinsoni3-17 ar.
Merete Tonnesen studerede de rehabiliteringsmal, som var
aftalt mellem patient og terapeuter. Desuden talte hun med
patient og pargrende i deres hjem, blandt andet om deres hdb
for behandlingen.

Merete Tonnesen citerede antropolog Cheryl Mattingly
(1998, 74-78), der beskriver rehabilitering som “en aktiv viden-
skab, hvor bade patient og terapeut arbejder sammen for at
klarlegge patientens virkelige grenser og hele tiden forsgger
at skubbe disse graenser”

Synligt og usynligt
/Andret fysik, @ndret liv og kognitive udfordringer viste sig
bdde pa synlige og usynlige mader.

"Tricket med parkinson-kurven er at holde deniro. Det er
derfor, jeg laver al den trening, selvom jeg foretrakker at sidde
imin lenestol,” sagde fx John, der er sidsti6o’erne, og med i
undersggelsen.

Mange gav udtryk for, at "de prgver at leve i nuet”, men
de synes ogsa at bekymre sig for fremtiden, sagde Merete
Tonnesen:

KOGNITIVE UDFORDRINGER VED PARKINSONS SYGDOM .
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Jette Oppelstrup holdt pd forskningsseminaret Kognitive udfordrin-
ger ved Parkinsons sygdom et sterkt opleeg om sine udfordringer
med struktur og fokus. Hun kan springe i en samtale og har svert ved
at styre tanker og impulser.

"Parkinsons sygdom skaber en fglelse af usikkerhed.”

Merete Tonnesens gruppeinterview med professionelle pa
Sanovidner om, at ikke alle med parkinson er lige bevidste om
deres tilstand.

Som en ergoterapeut bemarkede:

“Jeg bruger tid pd at vurdere, om de er realistiske omkring
deres egen situation. De tror, de fungerer bedre, end de ggr - at
de bare har brug for trening, og sa vil alt blive fint. Sa obser-
verer man, hvordan de klarer pdkladning, og det er en helt
anden historie. Undertiden bliver vi fgrst klar over et kognitivt
problem efter nogen tid, eller nar vi observerer aktiviteter. Eller
vi far et hint af de pargrende”.

"Hvorvar jeg nuigen?” Igd fx’Chris’ tilbagevendende
spgrgsmal til sig selv, nar han stoppede op i samtalen.

Hvilken trening?

“Generelt er der fokus pa fysisk treening. Den mentale trening
- well, der er meget lidt fokus,” forklarer Maria, som er i 50-ars
alderen og én af personerne med parkinson i Merete Tonnesens
undersggelse.

PARKINSON NYT -
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"Men faktisk er min st@rste udfordring - bortset fra min
rysten - bekymringer om kognitive funktioner.

Min hukommelse er ikke sd god som tidligere og mit
overblik er heller ikke det samme. Jeg kan kun fokusere pa fa
ting ad gangen - tror du ikke, man kan traene den funktion eller
vedligeholde den pd en eller anden made? Sa det ikke bliver
varre. Der er ikke s meget fokus pa det”

Flere i Merete Tonnesens undersggelse talte om ordfin-
dingsbesvar, om en fglelse af langsomhed og om ikke at kunne
tale mediensamtale.

Som John udtrykker det: "Ordene er her (peger pd sit hoved),
de er bare ikke kommet hele vejen frem til her (peger pa sin

mund). Nar de nar frem, har samtalen bevaget sig til noget
andet. Og sd lukker man lige sd stille af. Folk siger, jeg er blevet
mere stille. Det er fordi, det er blevet for svaert!”

“Ord forbliverimin mund, ligesom en boble, og naegter at
komme ud. Mange hgrer mig ikke til ende. Til tider overvejer
jeg,om det erdetvard at deltage i en samtale,” siger Elizabeth,
mens Robert supplerer:

"l diskussioner er jeg tvunget til at svare med det samme og
med fd simple s@tninger. Mere klarer jeg ikke”.

Til slut takkede Merete Tonnesen parkinson-patienter,
pargrende og terapeuter pa Sano for at dele deres tanker og
refleksioner.

Ca. 20 pct. af parkinson-patienter har Minor Cognitive
Impairments (MCl) pa diagnosetidspunktet. Det vil
sige kognitive vanskeligheder, som ikke pavirker
personens daglige funktionsniveau.

Efter ti ar med Parkinsons sygdom har 46 pct.
demens og efter 20 dr 83 pct.

Kognitive symptomer giver forringet livskvalitet
og kan have gkonomiske konsekvenser for parkin-
son- patienteriarbejde. Kilde: Kognitive problemer
associeret med Parkinson sygdom, publicereti 2021 i
tidsskriftet Nature Reviews af Dag Aarsland mfl.

Kognitive symptomer ved Parkinsons sygdom ram-

mer typisk fem omrader:

1. Eksekutive funktioner

2. Opmarksomhed

3. Visuo-spatiale og visuo-perceptuelle funktioner

4. Hukommelse (Red.: genkendelse er ofte intakt,
hvorimod genkaldelse kan vaere reduceret)

5. Sprog (Is@r problemer med ordmobilisering).

Nedenfor ses de kognitive omrader, som iszr er
ramt ved Parkinsons sygdom, og som ggr hverdagen
vanskelig:
1. Eksekutive funktioner dvs. at:
a.Formulere et mal
b. Leegge en plan
c. Fglge planen
d. Monitorere sig selv (overvdge om planen fglges)
e. Forudse (problemer)
f Veere fleksibel (tilpasse sig en uventet situation)
g.Stoppeirrelevante impulser/adfeerd.

Kognitive problemer
i forskellige faser af Parkinsons sygdom

2. Svingende opmarksomhed

Svingende opmarksomhed kan betyde, at man ikke
opfatteralt, hvad der bliver sagt hos fx |lgen eller
neurologen. Det er derfor en god ide at fglges med en
pargrende.

3. Visuo-kognitive vanskeligheder dvs. problemer
med at bearbejde synsindtryk
a. Visuo-spatiale forstyrrelser
i. Problemer med orientering
ii. Problemer med rumlig forstdelse dvs.
problemer med at bedgmme genstandes
orientering og position i rummet
b. Visuo-perceptuelle
i. Problemer med at fortolke synsindtryk
kan give symptomeriform af illusioner og
hallucinationer. (Ved illusioner og hallucina-
tioner kan man’se’ ting, som ikke er til stede
i den virkelige verden. Ved illusioner er man
klar over, der er tale om indbildning. Ved
hallucinationer tror man pd det, man ser.

Hvilke behandlingsmuligheder findes?

1. Dererikke evidens for effekt af medicinsk
behandling ved parkinson-MCl (Minor Cognitive
Impairment).

2. Medicinsk behandling af parkinson-demens er
med sdkaldte kolinesterase-ha@mmere.

3. Kognitiv rehabilitering er en ny behandlingsmu-
lighed, som kun tilbydes ganske fa steder og ofte
kun pd forsggsbasis.

Kilde: Ida Unmack Larsen, phd, neuropsykolog.
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Parkinson skal behandles ens,

uanset hvor man bor

Trine Hormann Thomsen er sygeplejerske, phd. og nyansat i
Parkinsonforeningen. Her skal hun arbejde med blandt andet

fundraising og med at etablere et nationalt register pa parkin-

sonomradet, som skal sikre samme behandling af parkinson i
hele Danmark.

Tekst og foto: Marie Louise Kjglbye og
Trine Hgrmann Thomsen

15. april 2021 forsvarede sygeplejerske Trine Hgrmann
Thomsen sin phd-afhandling ved Kgbenhavns universitet.
Den handlede om coping-adfaerd - hvordan sygdommen
hdndteres af den enkelte - hos mennesker med parkinson.
Afhandlingens iagttagelser kan bidrage til at afklare, hvordan
sygdommen og det almene velbefindende udvikler sig.

Ikke l&nge efter, 1.september 2021, blev Trine Hgrmann
Thomsen ansat i en kombineret stilling i sekretariatet i
Parkinsonforeningen og i Bevaegeklinikken pad Rigshospitalet
Glostrup. Begge steder er Trine Hgrmann Thomsen pd halv
tid. P& Glostrup deler hun desuden sin tid mellem klinikken
og i forskningsenheden.

TRINE HORMANN
THOMSEN

Fedt 13.11 1978.

I 2004 uddannet sygeplejerske
ved Sundheds CVU i Aalborg. |
2007 uddannet Klinisk Sygeple-
jespecialist, Akut Neurologisk
Modtageafdeling, Bispebjerg

Trine Hgrmann Thom-
sen er sygeplejerske
og nyansat i Parkin-
sonforeningen. Hun
interesserer sig me-
get for hverdagslivet
med Parkinsons syg-
dom og vil gerne vere
med til at "bygge bro”
mellem de mange
komponenter og
samarbejdspartnere
isikringen af et godt,
sammenhangende
forlgb for mennesker
med parkinson.

Hospital. | 2016 cand. cur., Aar-
hus Universitet.

I 2021 ph.d. ved Kgbenhavns Uni-
versitet for afhandlingen Coping
with complex symptoms in daily
life with Parkinson's Disease:

A convergent Mixed Methods
Study.

Trine Hgrmann Thomsen bor i
Roskilde med sin mand, Dennis
Hgrmann, og tre bgrn, Sophia
pd 13 ar, Augusta pd otte ar og
Villum pa fem ar.

"Jeg interesserer mig rigtig meget for hverdagslivet med
Parkinsons sygdom,” forklarer Trine Hgrmann Thomsen, der
i samtlige sine 17 ar som sygeplejerske har arbejdet inden
for neurologi, herunder ydet sygepleje til personer med
Parkinsons sygdom.

"Aktuelt kan vi ikke kurere parkinson, men man kan som
sundhedsprofessionel vaere med til at skabe et kvalitetsfyldt
og veardifuldt hverdagsliv for dem, som lever med syg-
dommen. | Parkinsonforeningen skal jeg arbejde med at fa
etableret et nationalt register pa parkinsonomradet. Det skal
bidrage til, at fagligt definerede kvalitetsindikatorer kan blive
ensartede, uanset hvor i landet man bor, ndr man modtager
tilbud i forbindelse med behandlingen af sin parkinson”

Trine Hgrmann Thomsen ser frem til at mgde Parkinson-
foreningens medlemmer.

”Jeg vil meget gerne vaere med til at "bygge bro” mellem
de mange komponenter og samarbejdspartnere i sikringen
af et godt, sammenhangende forlgb, ndr man lever med
parkinson,” siger Trine Hgrmann Thomsen.

KAPITEX.

Scandraven
Specialist i Laryngectomeredes og
racheostomeredes luftveje
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Parkinsonforeningens 11.000 medlemmer besvarer gerne spgrgsmadl, | bliver stillet. Langt de fleste - 8o pct. - af medlemsundersggelsens
svarpersoner er medlemmer, som selv har parkinson. Ogsd pdrgrende har dog svaret. De fleste svarpersoner er over 71 dr (1.071 medlemmer).
Dernast kommer de 55-70 drige (755 medlemmer) og til sidst de yngre personer med parkinson (150 medlemmer). Aldersprofilen skgnnes at vaere
repreesentativ. Modelfoto: Shutterstock

Parkinsonforeningens medlemmer
vil altid gerne vide mere

Parkinsonforeningens medlemmer er glade for medlemsbla-
det Parkinson Nyt. | bruger digitale kanaler lidt mindre, end
man kunne forvente. | er meget interesserede i forskning.

Det var nogle af resultaterne af Parkinsonforeningens med-
lemsundersggelse, som kom i foraret 2021. Tak, fordi s& mange
stiller op, ndr Parkinsonforeningen spgrger om jeres mening.

Tekst: Marie Louise Kjglbye
Foto. Shutterstock

Parkinsonforeningens medlemmer er megetinteresserede i
forskning, og mange er kommet godtigang med at bruge E-avi-
sen Nyt om Parkinsonforskning. | bruger digitale medier mindre,
end man kunne forvente. En tredjedel peger dog pa YouTube
som en kanal, de gerne ville bruge oftere. | bruger meget gerne
medlemsbladet, som bliver sendt med posteni printformat. De
allerfleste leser Parkinson Nyt og er glade for det.

Detvar nogle af resultaterne af Parkinsonforeningens
medlemsundersggelse, som kom i fordret 2021.

| begyndelsen af 2021 igangsatte Parkinsonforeningen en
medlemsundersggelse, hvor vi spurgte medlemmerne om
forskellige emner relateret til Parkinsonforeningen.

Den seneste medlemsundersggelse blev udarbejdet i 2018.
Nu var der brug for at tage temperaturen pd stemningen i
Parkinsonforeningen forud for, at der skulle Izgges en ny
tredrig strategi for 2021-24. Derfor udsendte foreningen et

PARKINSON NYT

spgrgeskema via hjemmesiden, som lige under 2000 personer -
helt ngjagtigt 1.976 personer — besvarede.

Den fine svarprocent er karakteristisk for Parkinsonforenin-
gens 11.000 medlemmer. | er generelt interesserede i at bidrage
til stgrre viden pd omradet og besvarer gerne spgrgsmal, |
bliver stillet. Mange har endda gennem drene meldt sig som
forsggspersoner for forskningen.

Hvad blev der spurgt om?

Medlemsundersggelsens spgrgsmal var inddelt i fglgende
emner:

1. Medlemmernes holdning til foreningens formal, som de
fremgdr af foreningens vedtaegter

Kommunikation

Forskning

Telefonradgivning

Adgang til neurologer

Coronaperioden

v B~ WwN

Vil du modtage Nyhedsbrev og
Nyt om Parkinsonforskning?

- Satilmeld dig nyhedsbrevet via Parkinsonforeningens
hjemmeside parkinson.dk.



Svarpersonerne kunne valge, om de ville beskrive sig selv
som person med parkinson; pargrende, der svarer pa vegne
af nartstdende, der har parkinson; pargrende, der svarer pa
egne vegne; ven/ bekendt til personer med parkinson; gvrige
samarbejdspartnere; andet.

Langt de fleste svarpersoner - 80 pct. — er medlemmer, som
selv har parkinson. Noget mindre er andelen af pargrende, der
svarer pa vegne af den parkinsonramte (ti pct) samt pargren-
de, der svarer pd egne vegne (ca. otte pct.).

De fleste svarpersoner er over 71 ar (1.071 medlemmer).
Dernast kommer de 55-70 drige (755 medlemmer) og til sidst
de yngre personer med parkinson (150 medlemmer).

Aldersprofilen skgnnes at vaere reprasentativ for omradet.
Ogsd geografisk er alle kredse repraesenteret, hvilket er meget
positivt for en landsdakkende forening som Parkinsonfor-
eningen. Svarpersonerne reprasenterer hele Danmark. Flest
kommer fra Storkgbenhavn (13 pct.), @stjylland star for ca. 11
pct, Fyn for ca. ti pct, Nordjylland og Nordsjalland for hver ca.
otte pct, mens de gvrige landsdele er repraesenteret med syv
pct. og derunder.

Vil du vide mere?
Forskning optager Parkinsonforeningens medlemmer, og
mange vil gerne vide mere. For atimgdekomme medlemmer-
nes gnske om mere viden har Parkinsonforeningen siden
begyndelsen af 2020 publiceret en digital nyhedsavis kun om
parkinsonforskning, e-avisen Nyt om Parkinsonforskning ved
neurolog, professor Karen @stergaard.

| spgrgeskemaet har 13 pct. svaret, at de laeser hele e-avisen
0g 35 pct, at de laeser den delvis. Over 40 pct. synes, at den er
god eller meget god.

Deteropmuntrende, ate-avisen haren begejstret |aserskare.

Atentredjedel-34pct.afsvarpersonerne - ikke laser e-avisen,
ermdskeikke overraskende. Menvivil reklamere mere for
e-avisen fremover.Densendes ud pr.e-mail. S de, der gnskerat
|eese den, skal sikresig,atde kan modtage emails fraforeningen.

Nasten alle lzser Parkinson Nyt
Parkinson Nyt er svarpersonernes foretrukne informationska-
nal.

Stort set alle svarpersoner (92 pct) laser medlemsbladet
Parkinson Nyt. Det er en stigning fra 74 pct. i 2018. Alle
aldersgrupper leser bladet. Af svarpersoner over 70 ar laser
92 pct. Parkinson Nyt. 9o pct. af svarpersoner i alderen 55-70
arlaeser Parkinson Nyt, og af de 16-54-drige laser 80 pct.
medlemsbladet.

Coronatidens isolation har med stor sandsynlighed sikret
en sarlig god respons pd bladet, men der kan heldigvis ogsa
konstateres en betydelig tilfredshed. 23 pct. synes, Parkinson
Nyt er meget godt, 59 pct, at bladet er godt. 82 pct. glade
|eesere kan Parkinsonforeningen godt vare bekendt!

Lengere nede kommer foreningens hjemmeside, som
anvendes af 45 pct, mod 58 pct. i 2018. Ogsa her kan corona
spille ind. Ferre end tidligere kan have sggt informationer
pd hjemmesiden, ndr | vidste, at der neppe var aktuelle
arrangementer at finde. Flittigste brugere af hjemmesiden var
de 16-54-drige (62 pct.), mens kun 35 pct. af medlemmerne over
70 ar tilsyneladende anvender hjemmesiden.

MEDLEMSUNDERS@GELSE 2021 ()

Facebook er ikke et kampehit hos Parkinsonforeningens
svarpersoner. Facebook anvendes af 32 pct. af de 16-54
drige, mens det i 2018 var 38 pct. af de yngre, der benyttede
Facebook.

Kredsblade og kredshjemmesider anvendes af en tredjedel
-34pct.

Foreningens publikationer - pjecer og bgger som Ny med
parkinson, Treen med parkinson, Det sene stadie oa. - anvendes
af 36 pct. Det er mere end dobbelt op i forhold til 2018, hvor
kun 17 pct. svarede, at de benyttede foreningens publikationer.

Hvad vil I have?

I forhold til sociale medier er spurgt om medlemmernes gnsker
om nye informationskanaler, dvs. sociale medier. 30 pct. ville
anvende YouTube, 18 pct. svarer Instagram, 14 pct. svarer
Podcast, mens kun 5 pct. svarer LinkedIn.

Parkinsonforeningen har allerede en YouTube kanal.
Svarene kunne sdledes tyde p4d, at Parkinsonforeningen kunne
gore det mere tydeligt, at den findes.

En fjerdedel af svarpersonerne (25 pct) anvender
telefonradgivningen. Det betyder, at cirka tre fjerdedele af
svarpersonerne ikke ggr brug af radgivning ved socialrddgiver,
dieetist, psykolog mfl. Radgivningen kunne Parkinsonforenin-
gen mdske ogsa ggre bedre opmarksom pa?

Til slut blev medlemmerne spurgt om forslag til emner, der
burde belyses i Parkinson Nyt eller andre steder pa Parkinson-
foreningens kommunikationsplatforme.

300 personer valgte at svare pa dette. Interessen spredte
sig pa vidt forskellige emner som parkinsonmedicin, smerte,
neurologmangel, terapi og mental trivsel mm.

Altialtvar detinteressant at fglge medlemmernes forslag.
De vigtigste og mest pdtreengende fglger Parkinsonforeningen
og Parkinson Nyt op pa i den kommende tid.

Vier meget taknemmelige! Dels fordi, | altid svarer. Dels
fordi, | ogsa denne gang viser, at Parkinsonforeningen er et
staerkt feellesskab, hvor mange gerne udtrykker sig om, hvad
derer brug for.

Spargeskemaet blev annonceret i Parkinsonforeningens
nyhedsbrev i marts 2021 og kunne besvares via hjemmesiden
i perioden 12.-26. marts 2021.

UDEN ITREMOR MOUSE www. tks-technology. dk
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. NYE KURSER FOR KOMMUNALT ANSATTE

Nar indgangen til
kommunen opleves
besveerlig, kan nogle
opgive at fa hjzlp

”Nar indgangen til kommunen opleves besvzrlig, bliver resultatet desvarre ofte,
at personen med parkinson helt opgiver at tage kontakt til kommunen og ikke far
hjzlp,” forklarer Vibeke Gronlund, der fra 1. juni 2020 har vaeret ansat som pro-
jektleder for Videns- og kompetencecentret for rehabilitering til mennesker med
Parkinsons sygdom. Centeret udbyder kurser for sundhedsfaglige medarbejdere i

kommunerne.

Tekst: Vibeke Grgnlund og Marie Louise Kjglbye

Foto: Marie Louise Kjglbye

"Kurserne er meget efterspurgte og kursister-
ne melder tilbage, at de oplever, at viden om
parkinson er meget relevant for deres daglige
arbejde” forklarer Vibeke Grgnlund, der siden 1.
juni2020 har varet ansat som projektleder for
Videns- og kompetencecentret for rehabilite-
ring til mennesker med Parkinsons sygdom.

+ PARKINSON NYT

Mange mennesker med parkinson og
de pargrende understreger behovet for,
at mennesker med parkinson mgder
kompetente sundhedsfaglige medar-
bejdere, ndr de henvender sig til deres
hjemkommune.

Forat gge kompetencerne i kom-
munen udbyder Videns- og kompeten-
cecentret for rehabilitering til mennesker
med Parkinsons sygdom derfor et
gratiskursus i Parkinsons sygdom i
samarbejde med Parkinsonforeningen.
Kurset er malrettet de sundhedsfaglige
medarbejdere i kommunen.

Kurserne udbydes, fordi mange
mennesker med parkinson mgder util-
strekkelig viden om Parkinsons sygdom
blandt kommunens sundhedsfaglige
medarbejdere. Det betyder, at mange
med parkinson ikke far den hjalp, de har
behov for,om det s& gaelder vejledning i
hensigtsmassig indretning af hjemmet,
synkebesver eller hjelpemidler relateret
til motoriske eller kognitive udfordringer.

Hvem skal man spgrge?

”| Parkinsonforeningen hgrer vi desvaerre
tit, at vores medlemmer har svaert ved

at finde frem til, hvem de skal kontakte i
deres kommune, hvis de fx bade har brug
for et hjelpemiddel samt en drgftelse af
begyndende kognitive vanskeligheder,”

forklarer Vibeke Grgnlund, der fra 1. juni
2020 har vaeret ansat som projektleder
for Videns- og kompetencecentret for
rehabilitering til mennesker med Parkin-
sons sygdom.

”Ndar indgangen til kommunen opleves
besveerlig, bliver resultatet desvarre ofte,
at personen med parkinson helt opgiver
at tage kontakt til kommunen og ikke far
hjelp,” siger hun.

For det enkelte menneske med
parkinson er dette et stort problem, da
mange ikke far den ngdvendige hjelp
og stgtte fra kommunen gennem deres
sygdomsforlgb. Efterspgrgslen efter de
kommunale ydelser md forventes at stige,
efterhanden som antallet af borgere med
parkinson stigeri kommunerne.

"Fra pargrende til personer med
parkinson hgrer viogsd, at der pd visse
plejecentre mangler forstdelse for, at
sygdommen kan give store udsving i
fysisk formden gennem dagen. Derfor er
korrekt medicinering helt essentiel,” siger
Vibeke Grgnlund, der selv er uddannet
fysioterapeut.

Ndr mennesker med parkinson oplever,
at de ikke far tilstrekkelig hjzlp fra sund-
hedsfaglige medarbejdere i kommunen,
skyldes det, at borgere med parkinson
udggr en forholdsvis lille gruppe i den
enkelte kommune. Derfor er der tendens
til, at gruppen ikke prioriteres. Alligevel
oplevervistorinteresse fra kommunerne.

Mange vil pa kursus
"Kurserne er meget efterspurgte og
kursisterne melder tilbage, at de oplever,
atviden om parkinson er meget relevant
forderes daglige arbejde,” forklarer Vibeke
Grgnlund.

Grundkurset udbydes regionvist og
er madlrettet kommunernes tveer- og
sundhedsfaglige teams, fx sygeplejersker,
social-og sundhedsassistenter, ergotera-
peuter, fysioterapeuter og logopader.

”Pa nogle kurser har vioplevet, at
enkelte kommuner gerne vil have mange
medarbejdere afsted pd samme kursus.
Det er dejligt med den store interesse,
men vi har ogsa et gnske om at sprede
budskabet til mange kommuner og har
derfor svaert ved at fd sd mange med fra
den samme kommune,” forklarer Vibeke
Grgnlund.

"Nogle kommuner har valgt at
hjemkgbe kurset til egen kommune, sd de
pd den made kan fd mange medarbejdere



med bedre kompetencer i Parkinsons
sygdom,” fortaeller Vibeke Grgnlund.

Ved udgangen af 2021 har Videns-og
kompetencecentret for rehabilitering
til mennesker med Parkinsons sygdom
holdt to gratis grundkurser for kommu-
nerihenholdsvis Region Nordjylland,
Midtjylland og Storkgbenhavn samt
afholdt fire’hjemkgbte’ kurser i Thisted,
Mors@ og Skanderborg Kommune.

| fordret 2022 udbydes kurset til
kommuneriRegion Sjelland og Region
Syddanmark. Desuden har Bornholms
kommune hjemkgbt et kursus.

NYE KURSER FOR KOMMUNALT ANSATTE .

Grundkursus for alle

muligtiden enkelte kommune.

Inden den fysiske kursusdag arbejder kursisterne med at forberede sig til
kursusdagen ved at se og arbejde med smad interaktive film om Parkinsons
sygdom. P& den fysiske kursusdag gennemgadr en neurolog Parkinsons sygdom.
Dernast opdeles kursisterne efter faggruppe. Det betyder, at sygeplejersker,
social- og sundhedsassistenter, ergoterapeuter, fysioterapeuter og logopader
—indfgresirelevantviden pa deres eget fagomrdde og i relevante vaerktgjer i
deres arbejde med borgere, der har parkinson. Ca. 14 dage efter kursusdagen
samles kursisterne pa ny i en online session, hvor der er mulighed for at fa
afklaret eventuelle opstdede spgrgsmal samt fa sparret og reflekteret om,
hvordan det gar med at fa implementeret den nye viden om parkinson bedst

Parkinsonkursus og parkinson-vidensdag
for fysioterapeuter

Ogsa mange fysioterapeuter i bade den
private og den kommunale og regionale
sektor savner opdateret viden om par-
kinson-rehabilitering. Derfor udbyder
Videns- og kompetencecentret for reha-
bilitering til mennesker med Parkinsons

sygdom i samarbejde med Parkinsonfor-

eningen nu bade et to-dages Parkinson-
kursus for fysioterapeuter og en arlig
Vidensdag for fysioterapeuter.

Det aktuelle vidensbehov hos
fysioterapeuter skyldes blandt andet,
at der ikke siden 2018 har vaeret udbudt
kurser malrettet fysioterapeuter med
interesse for parkinson. Medlemmer

af Parkinsonforeningen kan derfor
opleve, at den vederlagsfri trening hos

fysioterapeuten ikke altid er effektiv nok.

Fysioterapeuten ved maske for lidt om
Parkinsons sygdom, eller man tra&ner pa
blandede hold, hvor treeningen ikke er
malrettet netop parkinson.

Desuden fglger nogle fysioterapeuter
ikke tilstraekkeligt op pd, om deri
sygdomsforlgbet er opstdet nye
symptomer eller problematikker.

Deterendel af Igsningen pd pro-
blemet, at Videns- og kompetencecen-
tret for rehabilitering til mennesker
med Parkinsons sygdom nu udbyder
bdde et to-dages parkinsonkursus
for fysioterapeuterisamarbejde
med Parkinsonforeningens radgiver,
fysioterapeut Finn Egeberg Nielsen, og

udbyder en drlig parkinson-vidensdag
med det formal at seette ny viden om
parkinsonrehabilitering pa dagsordenen.

Tvaerfagligt samarbejde
Pa todages-kurset opndrden
enkelte fysioterapeut en bred viden
om Parkinsons sygdom. Det indebaerer
ogsd kompetenceriat tilrettelzegge et
relevant treenings- og behandlingsforlgb
for mennesker med parkinson. Desuden
far fysioterapeuterne bred tvarpro-
fessionel viden og forstaelse for, hvilke
andre faggruppers kompetencer, der kan
vere til gavn i det samlede parkinson-
rehabiliteringsforlgb, fx logopaed og
ergoterapeut.
Imaj2021holdtParkinsonforeningen
isamarbejde med Videns-ogkompeten-
cecentretforrehabiliteringtilmennesker
medparkinsonetkursusfor2ofysiotera-
peuteriArhus,inovemberendnuetkursus
for2ofysioterapeuter,dennegangiVvalby
vedKgbenhavn,ogidecemberholdes
endnuetkursusforfysioterapeuter.

Videns- og kompetencecentret:

Kurset udbydes normalt to gange om
dret. Interessen for kurset er dog sd stor,
at der aktuelt er oprettet en venteliste
forinteresserede fysioterapeuter.

Desuden udbydes en arlig parkin-
son-vidensdag for fysioterapeuter
med det formdl at s@tte ny viden om
parkinsonrehabilitering pd dagsordenen.

Vidensdagen er malrettet dels de
fysioterapeuter, der star pa Parkinson-
foreningens liste pa hjemmesiden,
og dels andre fysioterapeuter med
interesse for parkinsontrening og
rehabilitering.

For at sikre at fysioterapeuterne pa
behandlerlisten holder sig opdateret,
skal de som minimum hvert tredje ar
deltage i en Vidensdag.

Vidensdagen blev i 2021 holdti
september med temaet ’"Motorisk
lering’

Parkinsonforeningens behandlerliste
opdateres Igbende, sd alle fysiotera-
peuter pd listen har gennemfgrt et
opdateret parkinsonkursus.

€ Videns-og kompetencecentret er et samarbejde mellem Parkinsonforeningen
og Sano, som er ejet og drevet af Gigtforeningen.

€ Videns-og kompetencecentret har til formdl at:

e Understgtte den faglige kvalitet i de tre rehabiliteringstilbud pa Sano

e Formidle viden og gge kompetencer blandt det sundhedsfaglige
personale i sdvel den kommunale, private og regionale sektor

e Yde konkret radgivning til kommunerne

e Indsamle og skabe overblik over den eksisterende viden om rehabilitering.
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Parkinsonforeningens

brochurer og bager

MED PARKINSON TAT PA

MEDICIN 0G PARKINSON

Ny med Parkinsons sygdom

32sider

Med parkinson tet pa

82 sider

P3d job med parkinson

20 sider

Tran med parkinson
56 sider

Medicin og parkinson
28 sider

Kr. 30,00

Kr. 65,00

Kr. 30,00

Kr. 45,00

Kr. 30,00

Til bords med parkinson

32 sider

Det sene stadie

82 sider

Kr. 30,00

Kr. 65,00

Fa stotte med parkinson
82 sider Kr. 65,00

FASTOTTE MED PARKINSON

Andringer i tenkning
og personlighed

JENDRINGER | ENKNING 0 32 S|der KI’. 30,00
PERSONLIGHED VED FREMSKREDEN
PARKINSONS SYGDOM

Parkinsons sygdom -
til plejepersonale

24 sider Kr. 30,00

Impulskontrolforstyrrelser
6 sider Gratis

Arv og testamente
6 sider Gratis

Avanceret behandling

40 sider w Kr. 30,00

Atypisk parkinson

W 28 sider a Kr. 30,00
|
PARKINSON

Alle brochurer kan bestilles til forsendelse pa foreningens hjemmeside.
Ekspedition og porto: Kr. 39 - tillaegges prisen i webshoppen.
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EKSTRA KURSUS
FOR PARORENDE
| VIBORG

Pladserne til arets kursus for pargrende i Fredericia blev revet
vak. Vi har skyndt os at arrangere et ekstrakursus i Viborg i
starten af 2022.

Af Lea Munk Staugaard

Pladserne til drets kursus for pargrende i Fredericia blev revet
vak, og vi har skyndt os at arrangere et kursus yderligere i
Viborg i starten af 2022.

Parkinson pavirker ikke kun den, der far diagnosen. Alle i
familien rammes og pdvirkes af sygdommen. | den fgrste tid
fylder chokket maske mest, mens udfordringerne ved den
gradvise forvaerring af sygdommen f@rst viser sig senere. Det
eren proces, som ikke kun pavirker personen med parkinson
fysisk og mentalt, men ogsa den pargrende, parforholdet og

=

KURSUS FOR PARORENDE | VIBORG ()

familielivet. Det kreever sit Igbende at omstille sig i takt med at
sygdommen udvikler sig. For mange kan det vaere svaert at tale
dbentom.

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.

Psykolog Charlotte Jensen, der har mangedrig erfaring med
parkinson, underviser dagen igennem. Parkinsonforeningens
socialradgiver fortzeller om relevante sociale stgttemuligheder.
Desuden bliver der god mulighed for dialog.

TID OG STED:

Lgrdag d. 5. februar kl. 10.00-16.30 i Tinghallen, Tingve;j 2,
8820 Viborg.

Pris 550 kr. for medlemmer og 750 kr. for ikke-medlemmer,
incl. let morgenmad, frokost og eftermiddagsforfriskning.

Fortilmelding og yderligere information, se foreningens
hjemmeside www.parkinson.dk.

Psykolog Charlotte Jensen (foto) og socialrddgiver Lea Munk Staugaard holder oplag pd kurset for par@rende Igrdag d. 5. februar 2022 kl. 10.00-

16.30i Tinghallen Viborg.
Foto: Robert Wengler.
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SEKRETARIATET

Astrid Blom,

direktor

ab@parkinson.dk

TIf. 36350236 ¢€ller60726313

Marlene Grgnnegaard Sgrensen,
sundhedspolitisk konsulent
ms@parkinson.dk

pd barsel til april 2022

Louise Hjerting Nielsen,
kommunikationsradgiver og projektleder

Ihn@parkinson.dk
TIf. 36350230

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

Annemette Poulsen,
studentermedhjzlper, barselsvikar
aop@parkinson.dk

TIf. 36350230

FORRETNINGSUDVALGET

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

Trine Hgrmann Thomsen,
Sygeplejerske, phd., fundraiser
tht@parkinson.dk
TIf.36350230

Landsformand René la Cour Sell, Jungs@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 Nastved 21 42 84 61, ella.broedbaek@gmail.com
Bestyrelsesmedlem Jesper Lasthein, Bellisvej 37,2970 Hgrsholm, 24 43 43 43, jeldopamin@gmail.com
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RADGIVNING (@)

FAGLIG RADGIVNING

Legekonsulent, overlzge
Tove Henriksen

NY
- Logopad/talepadagog  RADGIVER

Lisbeth Haaber

Traeffes torsdag kl. 17.00-19.00

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

Parkinsonsygeplejerske Klinisk dizetist

(atypisk parkinson) Dorte Colding

Anders Lundetoft Clausen Treffes sidste fredag i hver maned
Traeffes torsdag kl. 13.00-15.00 kl.14.00-15.00 pd 61 10 21 66.

pd 4028 55 59.

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

Socialradgiver Fysioterapeut

Lea Munk Staugaard Finn Egeberg Nielsen
Treffes tirsdag og torsdag Traeffes torsdag kl. 11.00-12.00
kl. 10.00-14.00 p& 36 3502 30 pd 40 28 56 85.

eller3073 68 68. :

Psykolog Ergoterapeut

Susanne Ohrt

Treeffes tirsdag kl. 15.00-17.00 Traeffes 1. torsdag i hver maned

* Vicki Lund

pd 3028 44 82. kl. 17.00-18.00 pa 24 65 17 30.
Advokat (fremtidsfuldmagter) Parkinsonforeningens radgivning er som udgangspunkt
Marie Rud Hansen for medlemmer.

Treeffes 1. tirsdag i hver maned Laes mere om Parkinsonforeningens faglige radgivere

kl. 10.00-11.00 pa tIf. 40 44 77 18. pa Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk

PARKINSONLINJEN Telefonradgivning til dig, som vil tale med en ligestillet.

Lees mere om de frivillige pa Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk

s

Lilian Kaare Dyrhagen har haft parkinson
fra 2008. Du kan skrive sms eller lzgge en
telefonbesked pd 30 73 54 80, sd ringer Lilian
tilbage.

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

Jens Mgller er 66 dr og fik konstateret
parkinson i2012. Jens er gift og har voksne
bgrn.Han harien stor del af sit arbejdsliv
veeret radgiver i flere sammenhange. Treef-
fes tirsdag kl. 16.30-17.30 pa 3073 5108. Du nerikrise (ikke psykolog).

kan ogsd sende en smseller lzgge besked, Du kan skrive smseller I2gge en besked pa
sdringerJens tilbage. 3073 5703,sdringer Gitte tilbage.

Gitte Blanck Kristensen er pargrende

pd 8.drog er pd arbejdsmarkedet pa

fuld tid. Gitte er pargrendekontakt i Nordjyl-
land og uddannet til samtaler med perso-

r
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. REGIONSKALENDER

30 -

REGION HOVEDSTADEN

Bornholm

Formand: Grethe Grgnnegaard
Jungmandsstrede 6

3700 Rgnne

56 96 33 02
gegroennegaard@gmail.com

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

30262266
diana@holmogholm.dk

@ BORNHOLM
Vinter/ fordr 2022 er arrangementerne ikke pa plads endnu, men der vil
komme meddelelser ud til vore medlemmer.

@ STORKOBENHAVN

Kredsen afholder nytdrskur lgrdag den 15. januar 13.30-ca. 16 pd Rgd-
ovregdrd i loen, Kirkesvinget 1, 2610 Rgdovre. Pris: 50 kr, som indbetales
pa kredsens konto, regnr. 2253 kontonr. 898 2999848.

Sidste frist for tilmelding er 3.januar 2022. Husk navn og tif.nr.i medde-
lelsesfelt.

REGION SJALLAND

Sjelland @st
Formand: Kristine Nielsen

Vestsjalland
Formand: Dorthe llsfort

Kildehusvej 10 Lerkevej 4

4000 Roskilde 4350 Ugerlgse
22661030 24 87 44,00
kristine.nielsen@dadlnet.dk dorthe@nakskov.org

@ VESTSJALLAND

Sorg klubben har genoptaget mgdeaktiviteten, som ligger den 3.
tirsdag i ulige maneder. Arrangementerne foregdr pa: Varkerne,
Frederiksvej 27, Sorg. For yderligere info kontakt Lykke pa parkin-
sonsoroe@gmail.com eller pd 26249760. Sorg Klubbens arlige julefro-
kost afholdes fredag 21.1-2022.

Holbzk Klubben mgdes den anden tirsdag i hver mdned Skjold-
borgen, Strandmgllevej 72. For n@rmere information kontakt Dorte

REGION SYD

Fyn Senderjylland
Formand: Christian Reventlow Formand: Anton Klaaby
Lageskov 76, Trompeterager 26
5771Stenstrup 6470 Sydals

29675724 30133126

cdreventlow®@parkinsonfyn.dk anton klaaby@gmail.com

Parkinsonskolen Syd:
Parkinsonskolen Syd forar 2022 - for parkinsonramte, pdrgrende og
andre interesserede.

Lgrdag d. 5. februar 10-16: Parkinson - en fremadskridende sygdom.
10.00-12.00: Funktionsevne savel fysisk som kognitivt og den rehabilite-
ring, der tilbydes parkinsonramte.

Forsker og lektor Jette Thuesen (SDU) vil fortaelle om forskning i rehabi-
litering og funktionsevne ved parkinsonsygdom. Der settes serligt lys
pa kognitive udfordringer. Kan man fa mere livskvalitet?

12-13: Frokost

13-15: Tab og lindring ved Parkinsons sygdom. Sogneprast Lars Hagen-

sen vil tale om tab, som jo er en kon-stant virkelighed for mange parkin-

sonpatienter (og pargrende). Tab af fremtid, veerdigheds-tab, ndr man
bliver afhaengig af hjelp, hvad ggr det ved den enkelte osv. Hvordan
bevarer man habet og livslysten pd trods.

15-16 Kaffe og opsamling

AOF Center Odense, Skaergdrdsvej 1. Pris: 1 dag 260 kr. pr person inkl. for-

plejning. Forplejning: 2 stk. Sm@rrebrgd, kaffe/ the og brgd formiddag

PARKINSON NYT

Nordsjzlland
Formand Preben Carge

Storkgbenhavn
Formand: Birger T. Sgrensen

Dyringparken 116, 2. tv. Ringvej 24
2660 Brgndby Strand 2970 H@rsholm
29268856 21713888

btsgm@mail.dk pc@caroeeconsult.com

@ NORDSJALLAND

Caférrangementer

Allergd: 8. december Julehygge 14.00-16.00, Menighedshuset, Aggebovej
5. Kontakt: Ole Kremmer 4089 4810 ole kremmer.ole@gmail.com
Fredensborg: 13. december 14.00-17.00. Spillemand Bjarne Bgrresen
underholder med lidt musik og sang til vores Julecafé. Egedal Byens
Hus, Egedalsvej 2, 2980 Kokkedal. Kontakt: Karen Strandberg, 5154 2911,
kast@pc.dk

Hillergd: 20. december 14.30-16.30 Grgnnegadecentret, Grgnnegade 15.
Kontakt: Flemming Rgnhgj 2215 4235 flemming@ronhoj.dk.

Storstrgm

Formand: Ella Brgdbaek

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

21428461
ella.broedbaek@gmail.com

Sgrensen, 28 93 55 14, fam_soernsen@hotmail.com

Team Bredahl i Holbzk har Parkinson Boksning hver tirsdag kl. 16 og
hver fredag kl. 15 i Blindestrade 2D, 4300 Holbak.

Odsherred Klubben holder julefrokost fredag d. 3. december kl.13 i
Hgrve Medborgerhus, Ngrregade 14, Hgrve. Der serveres frokost og
kaffe/te til en pris af 75 kr. pr. person. Hver deltager medbringer en
pakke til ca. 30 kr. Tilmelding - som er bindende - senest den 25. nov.
2021 pd mail amep@ejlertsen.eu eller 61 60 80 77.

Sydvestjylland
Formand: Else Kongsdal Jensen
Skippervanget 65

Sydgstjylland
Formand: Berit Kjergaard
Ekkodalen 39

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

og eftermiddag. Drikkevarer kan kgbes pa AOF. Morgenkaffe fra tidligst
kl.9.30. Tilmelding hos AOF Center Odense pa Tlf. 69 16 06 00 daglig 8.00-
14.00 senest 14 dage fgr kursusstart. Tilmelding er bindende.

@ FYN

Se kredsbladet Parkinson Post:
https:;//www.parkinson.dk/kredse/2823-fyn/kredsblad

@ SONDERJYLLAND

Dans, boksetraening og andre arrangementer kan ses pa https;//simp-
lebooklet.com/pk2020#page=20 (pc) eller https:;//simplebooklet.com/
pk2020m (mobil). Det elektroniske kredsblad opdateres Igbende.
Venlig hilsen Anton Klaaby, formand for Kreds Sgnderjylland, formand
for Parkinson Klub Sgnderborg, redaktgr af Kredsbladet.



REGION MIDT

Midtnordjylland Vestjylland

Formand: Lise Tglbgll (konst.) Formand: Jan Brauner
Ingersmindevej 3, Hassing, Mejsevej 4

7755 Bedsted Thy 7600 Struer
20484203 50943914
lisetlbll@gmail.com jbr@brauners.dk

[ ] MIDTNORDJYLLAND

I kreds Midtnord fik vi den 21. september den triste besked, at vores af-
holdte formand Knud Erik Lykke var afgdet ved dgden. Vi har mistet en
dygtig og engageret formand, som vil blive savnet. Fgrst og fremmest

gdrvore tanker til Knud Erik Lykkes efterladte.

Bestyrelsen har konstitueret sig med Lise Tglbgll som formand og Tove
Kallestrup som nastformand.
Vi harvalgtat gennemfgre de planlagte arrangementer:

REGION NORD

Nordjylland
Formand: Pia Fog
Lindholmsvej 23
9400 N@rresundby
23711805
piafogeo@gmail.com

Kornblomsten

- netvaerk for efterladte

Kontakt:

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

Adresse: Drejet 1, 5610 Assens.

REGIONSKALENDER ()

Ostjylland

Formand: Konrad Ahrentoft
Georg Krigers Vej 293

8600 Silkeborg

2345 4559
ahrentoft@outlook.dk

28. februar 2022 er der foredrag med Michael Ejstrup om danske dialek-
ter. Mgdet finder sted pa Bentas cafeteria.

26. 0g 27. marts 2022 afholdes malekursus i Viborg.

2. april 2022 kl 10-16 er der Pargrendedag pd Pinenhus. Mgdeleder er
Susanne Ohrt.

6. april 2022 kl. 14.30 afholdes generalforsamling pd Bentas cafeteria.
18. maj er der udflugt til Fur.

Kontakt bestyrelsen for yderligere oplysninger.

Mange hilsener Lise Tglbgll.
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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, der er under 55 &r og har parkinson.
Jette Andersen, 6177 56 20 eller
jetteguntherandersen@gmail.com

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

ENE-netvarket

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-netvarket

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 pumpe (apomorfin, duodupa og
lecigon).

Kornblomsten
fordig, derer forhenvarende pargrende og har mistet din
parkinsonramte partner.

FACEBOOKGRUPPER

Lise Arnecke, 29 46 21 14 eller lisephyllis@gmail.com
Relevante facebookgrupper uden forbindelse
til Parkinsonforeningen.

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

Parkinson pargrende

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

Partner med parkinson

Engruppekun forpartneretilmennesker med Parkinsons
sygdom.Du skal vaere gift,bosammen med ellervaere kaereste
med en parkinsonramt. Dumdikke selvhave Parkinsons syg-
dom.Gruppenharingen 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 glader, op-
muntring og rad. Gruppen haringen 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
— netvaerksgrupper



