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Nu kan Morten darligt fa armene ned: Morten Kristensen, 56 ar, fra Vodskov i

Nordjylland, savhede bevaegelsesfrihed og onskede sig en let el-scooter.
Sa sagde kommunens ergoterapeut ’kgrestol’...
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Brug din forening

og dit netvark

To manederindei2022 erviiParkinsonforeningen glade for
atkunne fortzelle om en ny ambitigs strategi 2022-2024. Som
noget nyt vil sekretariatet fremover i hgjere grad bistd med
direkte organisatorisk stgtte til kredse og klubber.

For dette vigtige arbejde star to organisationskonsulenter:
Louise Hjerting Nielsen, som mange medlemmer allerede
kender fraandre funktioner, og Malte Bang, som er nyansat
organisationskonsulent. Med hjemmekontor i Silkeborg vil
Malte iseer servicere Parkinsonforeningens kredse i Jylland og
pd Fyn, mens Louise tager sig af @stdanmark.

| Parkinsonforeningen er vi ogsa glade for at kunne tage imod
endnu en ny medarbejder, Ulrik Husted, som fx skal std for

at udvikle tilbud til bgrn under 18 &r med en foraelder med
parkinson. Der er behov for flere tilbud, da parkinson ogsa kan
ramme yngre med mindre bgrn.

Vikan alle glede os over, at vi nu igen ma mgdes fysisk.
Regionskalenderen er fuld af spa&ndende arrangementer. Det
glaeder mig utrolig meget, at vi som forening igen kan dbne
dgrene og skabe rammer for erfaringsudveksling og vaerdifulde
m@der. Det er jo derfor, vier her.

Noget af det, fordret bringer, er muligheden for at deltage i
kredsenes generalforsamlinger. Personligt glaeder jeg mig
utrolig meget til at komme rundtilandet og tale med medlem-
mer og hgre, hvordan det gar fra kredsbestyrelserne.

| Parkinsonforeningen ser vi ogsa frem til International Par-
kinsondag den 20. april. Temaet er nonmotoriske symptomer.
Arrangementet foregdr i Hgje Taastrup og vil desuden blive
streamet, sa det er muligt at se med fra hele landet. Parkinson
Unity Walk bliver forhdbentlig en festdag som tidligere. 21. maj
m@des vi pd Frue Plads i det centrale Kgbenhavn. Vi glader os
til at g og feste med sd mange som muligt af jer. Der er gratis
adgang, men husk at melde dig til.

Mindre gladeligt er, at Parkinsonforeningens rehabiliteringstil-
bud pd Sano aktuelt er meget presset, fordi midlerne Igber ud
med drets udgang og efterspgrgslen har vaeret stigende over

efterdret. Det har den kedelige
konsekvens, at personer med
parkinson lige pt kun kan
komme pd en venteliste. Vi
knokler alt det, vi kan, for at fa
politikerne til at afsaette flere
penge, sd Sanoigen kan tilbyde
pladser tildem, der har behov
for et rehabiliteringsforlgb.

Parkinson Nyt rummer denne
gang flere historier om menne-
sker, der har haft god nytte af deres netvark og forening.

Jette Collins fra Glamsbjerg pa Fyn - tidligere Jette GUnther
Andersen - skriver her i bladet om Netveerk for Yngre, der holdt
Arsmgde den 20-21. november 2021. P& Vejen Idraetscenter
samlede samledes 36 yngre til samveer, intimkoncert og et
fokus pa at etablere lokale Yngre-netvaerk. Netverk for Yngre
ser allerede frem til at holde nyt Arsmgde i efter&ret 2022.

I et interview fortzeller Morten Kristensen fra Vodskov i
Nordjylland om sit behov for mere bevagelsesfrihed. Det vil
sige et let transportmiddel, der kunne ggre det muligt for
ham igen at deltage i et aktivt liv med sin familie, selv om
bdde parkinson og en medfgdt ryglidelse gjorde det svart at
faerdes i terren. Familiens konstruktive tilgang til radgivere i
kommunen og i Parkinsonforeningen Igste problemet pd en
lidt overraskende made.

Malene Engelbrechtsens karlige beretning om sin s@ster
Marianne minder os om, hvem der ogsa bergres af alvorlig
sygdom -de pargrende. Som hun skriver: “alle os, der star lige
ved siden af, som tager jeres hand og garigennem det hele ved
siden af jer”

Tilbage er kun at gnske jer alle en dejlig pdske og et lysende
fordr!

René la Cour Sell
Landsformand
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NYT FRA SEKRETARIATET
Nye ansigter i
Parkinsonforeningen

Af Astrid Blom

Hovedbestyrelsen har vedtaget en ny strategi,
som | kan |&se om andetsteds i dette Parkinson
Nyt. Sekretariatet vil ggre, hvad vi kan for at
indfri ambitionerne.

Til at hjaelpe os med det har vi ansat to nye med-
arbejdere. Den ene hedder Ulrik Husted. Han er
projektmedarbejder pa kontoret i Hgje Taastrup.
Ulrik er uddannet pa Roskilde Universitet i kom-
munikation, virksomhedsstudier og internatio-
nal udvikling. Han kommer fra en stilling i Dansk
Blindesamfund og fgr det i andre foreninger. Ul-
rik skal fx udvikle tilbud til bgrn under 18 ar med
en forelder med parkinson, og han skal arbejde
med kommunikation og foreningens synlighed.

Desuden har vi ansat Malte Bang som organisa-
tionskonsulent i det vestlige Danmark. Malte er
uddannet i statskundskab og har senest vaeret
hgjskolelzrer og fgr det organisationskonsulent.
Han bor i Silkeborg og skal arbejde fra sin hjem-
meadresse. Det passer nemlig bedre end Hgje
Taastrup, ndr han skal servicere vores kredse og
klubber i den vestlige del af landet.

Malte kommer til at arbejde sammen med Louise
Hjerting Nielsen, der har arbejdet i sekretariatet
i mere end 10 ar. Louise skal bruge halvdelen af
sin arbejdstid pa dette omrade og skal servicere
den gstlige del af landets kredse og klubber.

Vi glader os meget til at stte dette nye skib i
sgen, som bliver udviklet i et tet samspil med
vores gode og engagerede frivillige kraefter i
kredse og klubber.
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Krydsord har
forbedret mit
funktionsniveau

Stof til eftertanke!

Jeg var pd evalueringsbesgg pd sygehuset
for min parkinson og fik et bedre resultat i
forhold til forrige gang.

Min evaluering gik ud pa at udfylde et
skema, hvor jeg blandt andet skulle tegne
en kasse i perspektiv; regne baglaens fra 100;
sa@tte viser pa et ur klokken 11.10; genkende
dyr; sette tal i reekkefglge; markere, ndr et
bestemt bogstav blev navnt i en oplasning.

Der var nok flere opgaver, men disse er,
hvad jeg lige husker. Der var ogsa en
samtale med leegen om min hverdag.

Jeg gik hjem og tenkte pa, hvad jeg havde
&ndret siden sidst. Det mest indlysende var,
at jeg var begyndt at Igse krydsord igen!

Maske er der andre, der ogsa kan fa glaede
af den slags opgaver?

Anne-Marie Sloth,
St. Heddinge, Stevns

Abningstider

0 (=]

i pasken
Parkinsonforeningen holder lukket
9.4-184. 2022, begge dage inklusive.
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Tre parkinsonforskere modtager tilsammen
100 mio. kr. fra Lundbeckfonden

Ved arsskiftet uddelte Lundbeckfonden seks ’LF Professor-
ships’ 2021. Seks projekter, som reprasenterer hjerneforsk-
ning med “"banebrydende potentiale”, fik stgtte. Tre af projek-
terne relaterer sig til Parkinsons sygdom.

Klinisk professor Per Borghammer, medlem af Parkinsonfor-
eningens Forskningsrad, modtager en forskningsbevilling pa
nasten 30 mio kr., 29.984.865 kr. Professor og institutleder Ulrik
Gether, som ved seneste uddeling i 2021 modtog midler fra
Parkinsonforeningens Forskningsrad, modtager en forsknings-
bevilling pa nasten 40 mio kr., 39.998.934 kr. Professor Shohreh
Issazadeh-Navikas har modtaget en forskningsbevilling pd ogsa
tet pd 30 mio kr., 28.717.253 kr.

Per Borghammer

Per Borghammer er ansat pa Institut for Klinisk Medicin,
Nuklearmedicin og PET, Aarhus Universitet. Per Borghammers
hypotese er, at parkinson enten kan begynde i hjernen og derfra
bevage sig ned i kroppen, eller kan begynde i fordgjelsessyste-
met og arbejde sig op mod hjernen. | sit projekt vil han gennem-
fore PET-skanning af patienter, spvnforskning, analyser af urin
og affgring samt studier af hjerner fra afdgde.

Ulrik Gether er ansat pa Institut for Neurovidenskab, Kgben-
havns Universitet, hvor han forsker i signalstoffer og receptorer
i hjernen. Ulrik Gether vil i sit projekt anvende avancerede mo-
lekylzre undersggelsesmetoder for at fa ny viden om, hvordan
dopamin - et af hjernens signalstoffer, som ogsa er et sdkaldt
belgnningsstof - er involveret i adferd og sygdom i hjernen.

Shohreh Issazadeh-Navikas er ansat pd Biotech Research &
Innovation Centre (BRIC), Kgbenhavns Universitet. Hun forsker
bl.a.i DNA-skader i mitochondrierne, dvs. skader i arvemassen
i cellernes’energifabrikker’. I sit projekt vil hun undersgge, om
den slags skader kan sprede sig fra celle til celle i hjernen og
medfgre udtalt celledgd, som kan fgre til parkinson.

Ulrik Gether

Shohreh Issazadeh-Navikas

Foruden de tre parkinsonforskere modtog Tiit Mathiesen, kli-
nisk professor i neurokirurgi, Rigshospitalet 14.851.880 kr., pro-
fessor Nanna Brix Finnerup, Institut for Klinisk Medicin, Dansk
Smerteforskningscenter, Aarhus Universitet, modtog 36.175.638
kr. og professor Sgren Riis Paludan, Institut for Biomedicin,
Aarhus Universitet fik 28.232.500 kr.

Ny Facebook-side giver overblik over traning i Nordjylland

Jeg har oprettet en Facebook-side (og ikke en gruppe), som skal hjzlpe til med at finde treningsaktiviteter i Nordjylland, der er
gode for os med Parkinson www.facebook.com/AktivMedParkinsonNordjylland

Kurt Skjgdt Pedersen
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Lille, stor film er tilegnet onkel med parkinson

I november 2021 blev den 30-drige
filmskaber Bjarke Underbjerg karet til
The True Rising Star pa filmhimlen ved
reklamefilm-festivalen The True Award
202117.november i Bremen Teater i
Kgbenhavn. Filmen hedder slet og ret
”Parkinson”.

Hovedpersonen er Bjarke Underbjergs
onkel, Jan Pedersen, der har parkinson. |
sin takketale takkede Bjarke Underbjerg
blandt andre sin onkel: "Lad mig sige
tusind tak til min onkel Jan, som har svaert

LAESERBREV

ved at sngre sine sko, men som alligevel
overkom to dages optagelser. Og til alle
dem, der har hjulpet filmen ”Parkinson”
pa vej. New Land selvfglgelig. Tak for klip,
grading, tjenester og goodwill til hele
teamet.”

| et senere interview fortalte Bjarke
Underbjerg desuden om en samtale

med sin onkel Jan: ”Og sd siger han det,
der rammer mig: Han fgler, at hans liv er
envandring ned af et bjerg, men at han
indimellem stopper op og nyder udsigten.
Det synes jeg, var sd smukt og poetisk

et billede, at jeg folte, at jeg matte lave
filmen. Jeg ville give filmen til parkinson-
ramte.”

The True Award hylder drets bedste dan-
ske reklamefilm, som er blevet vist pa TV, i
biografen eller digitalt.

Se Bjarke Underbjergs film ”Parkin-
son”via linket her: https://vimeo.
comy/557731879?fbclid=IwAR3hAGrbN-
FgpRCyPXZK45ff_waTbbMVrr-q6yCcMqZ-
3TvYBmgco1R8ft-AY eller pd
https.//vimeo.com/557731879

Lees interviewet med Bjarke Underbjerg
her: https://markedsforing.dk/artikler/
nyheder/stjerneskud-hyldet-for-film-om-
parkinson-ramt-onkel-det-var-mit-livs-
haardeste-produktion/

Mine ikke-motoriske symptomer - sddan ggr jeg

Forstoppelse, vandladningsproblemer og smerter er mine
mest alvorlige ikke-motoriske symptomer. Jeg har selv
eksperimenteret med midler til at hdndtere dem med, og
min egen lege har "nikket” til dem.

Forstoppelse holder jeg i ave med 2 mdleskefulde
loppefrgskaller rgrt op i et glas vand fgr morgenmaden.
Desuden bruger jeg i lgbet af dagen 1-2 breve Movicol-pulver
opslemmetidetvand, jeg skyller parkinsonmedicinen

ned med - sidste portion lige fgr sengetid. Hvis det ikke er
tilstreekkeligt, tager jeg sammen med dagens sidste medicin
en Toilax-tablet. En enkelt gang i Igbet af dret kan det blive
ngdvendigt at supplere med rectalvaeske. M&ngden af de
forskellige midler kan let justeres i forhold til, hvor hard
maven er.

Vandladningsproblemer - ud over dem, der skyldes
forstgrret prostata - behandler jeg dem ene og alene ved at
undga ophobning af affgring i endetarmen.

PARKINSON NYT

Smerter er mit mest generende ikke-motoriske symptom.
De er overvejende lokaliseret til skulderregionen, og foruden
toslags Ieegeordineret medicin forsgger jeg at minimere
dem med muskelafspending

(bodycorrection.dk).

Jeg haber, at der en dag kommer mere fokus pd behandling
af de ikke-motoriske symptomer, end det er tilfaeldet i dag -
ise@r smerterne. Vores egen hjemmeside er desvaerre meget
kortfattet pa dette omrdde. Det er den tilsvarende engelske
heldigvis ikke.

Prgv dette link: https;//www.epda.eu.com/about-parkin-

sons/symptoms/ og klik videre til det symptom, du vil vide
mere om.

Ole Frank Jgrgensen
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Mad andre
pargrende

- virtuelt HAR DU BRUG
o FOR HJZLP TIL AT
ardu ysttilat modes med andre BLIVE VACCINERET?

pargrende - men er ngdt til at blive
derhjemme?

Vi sidder Klar til at hjeelpe dig péd Rade Kors’ nye vaccinationshjaelpelinje:
Et godt stik.

| samarbejde med Komiteen for sundheds-
« Vi kan fglge dig til og fra det sted, du skal vaccineres

OD|ySI’]iI’]g tilbyder Parkinsonforeningen « Forteelle dig, hvor du kan blive vaccineret

virtuelle pargrende-kurser, hvor du + Og radgive dig p4 telefonen om, hvordan du bestiller en tid
deltager med din CompUter e”er tablet Sadan ger du - og du kan ogsa booke hjzelp til en anden
hjemmefra. « Ring til os pa 3529 9660 eller book hjselp pa etgodtstik.dk

* Du kan booke hjeelp til dig selv, din neermeste eller din nabo
. . . « Er du fx hjemmehjeelper kan du booke hjaelp til den borger, du er hos
For yderligere information kontakt « Vi har abent ALLE dage fra 10-16

Lea Munk Staugaard pa 3073 6868 eller
Lms@parkinson.dk eller s mere pad
www.parkinson.dk

Sammen sikrer vi hinanden tryghed med et godt stik.

De frivillige er en del af Rede Kors’ Parat-hjzIpenetvaerk. Fantastiske mennesker, der allerede hjzlper sérbare, asldre eller syge
o

med at tage til friseren, lufte hund, kebe ind og andet.

- Sa skriv dig pa venteliste

Parkinsonforeningen har siden 2011 faet midler fra Folketinget til at kun-
ne tilbyde mennesker med parkinson specialiseret rehabilitering. De sene-
ste fem ar har disse forlgb varet samlet pa rehabiliteringscenter Sano, der
har base i Skalskegr. Forlgbene har effekt og deltagerne er meget tilfredse
med tilbuddet. Det har vi ogsa tidligere beskrevet i Parkinson Nyt.

Situationen er imidlertid den, at alle pladser i 2022 er disponeret pa grund
af stigende efterspgrgsel det seneste ar. Der er altsa ikke lngere ledige
pladser til forlgb, og der er ikke kommet en politisk afklaring af, hvad der
skal ske fra 2023 og frem efter.

Konsekvensen er den, at man som patient ikke kan fa tildelt et forlgb pa
Sano, til trods for at man har en henvisning. Men man kan blive skrevet pa
en venteliste. Det er meget utilfredsstillende. Vi arbejder i Parkinsonfor-
eningen hardt for at fa Igst problemet gennem en ekstraordinzr bevilling.
Det kraever tet dialog med politikerne pa Christiansborg.

PARKINSON NYT - 7
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En fordrsdag i blest og sol trodsede Morten Kristensen og hans hustru Gitte Blanck elementerne og begav sig op i Hammer Bakker. Sd kom armene

ogsd op!

Nu kan Morten darligt fa armene ned

Morten Kristensen pa 56 ar kunne kun ga 150-200 meter ad
gangen, og han savnede sin bevagelsesfrihed. Han fik diagno-
sen for parkinson i 2012 og lider desuden af en medfgdt rygli-
delse, der giver smerter og bevageproblemer. For sit indre gje
havde han set sig selv sprinte rundt pa en el-scooter. Sa var
det, at kommunens ergoterapeut sagde ’korestol’...

Tekst: Marie Louise Kjglbye
Foto: Privat

Efter en reekke mg@der og samtaler med ergoterapeuten i
Aalborg kommune i efterdaret 2020 og fordret 2021 faldt ordet
endelig: Kgrestol.

Morten Kristensen blev rigtig ked af det. Faktisk gik han
helt i baglas, siger han i dag. ”Det var jo slet ikke der, jeg var,
folte jeg”

| oktober 2020 havde han sggt kommunen om en elscooter.
I tankerne havde han en fiks og transportabel letvaegtssag,
der kunne ligge bag i bilen - en sort firedgrs Skoda Citigo fra

PARKINSON NYT

2017 - og sikre ham den bevagelsesfrihed, han havde savnet
desenerear.

Morten Kristensen ville ud pa gature med sin hustru,
Gitte Blanck, i Hammer Bakker, der ligger 350 meter fra
hjemmet i Vodskov. Han ville fglge bgrnebgrnene hen pa
legepladsen 150 meter vak. Han ville med pa indkgb og kigge
pa butiksvinduer.Han ville kort sagt have et aktivt fritidsliv,
der var normalt for en frisk 56-drig med job, familie, bgrn og
bgrnebgrn.

Derfor havde han sggt kommunen om et hjaelpemiddel
til sakaldt’livskvalitet, der kunne sikre bevaegelsesfriheden i
hverdagen.

Medfgdt ryglidelse

Morten Kristensen fik diagnosen for parkinson i 2012. Oveni sin
parkinson lider Morten Kristensen af en medfgdt ryglidelse,
der giver smerter og bevageproblemer - en sakaldt’Scheuer-
manns sygdom’, en vaekstforstyrrelse i ryghvirvlerne, der giver
smerter og pavirker bevaegeligheden.



Det var kommet sa vidt, at Morten Kristensen ikke kunne ga
lengere end 150-200 meter ad gangen. Han savnede sin bevae-
gelsesfrihed. Sine fgrhen daglige gdture med Gitte i Hammer
Bakker, sma udflugter med bgrnebgrnene, indkgbsture til Ikea
mm. Af hensyn til hans parkinson var familien flyttet i et mere
overkommeligt hus, men Morten Kristensen havde stadig ikke
|eert sit nye kvarter rigtigt at kende.

*Vi flyttede hertil for to et halvt ar siden, men jeg kan stadig
ikke vejnavnene, for det har jeg ikke kunnet koncentrere mig
om, nar jeg samtidig skulle cykle eller ga. Det er seks-syv ar
siden, jeg sidst var med ude at kgbe julegaver”

"Den slags ting var jeg holdt op med, fordi jeg var bange for,
atjegikke kunne holde til det. Det var meget psykisk. Mdske
kunnejeg, men lige sa tit kunne jeg ikke, blev tret og kunne
ikke gd lngere” forklarer Morten Kristensen.

Morten Kristensen kan gd rundt indendgrs og endda klippe
kanter i haven, men naste dag kan han mdske naesten ikke
gd. Det gik ham p3, at han efterhdnden ikke kunne deltagei
familiens aktiviteter.

Derforvar det faldet ham ind, at en fiks lille elscooter var
svaret pd hans udfordringer.

Pa sit fleksjob som it-supporter pd Hasseris Gymnasium
narAalborg kgrer Morten Kristensen rundt indendgrs pa en
trehjulet elscooter, bevilget af kommunen. Skolens elever og
|zrere dbner gerne dgre og andet, der volder problemer, for
Morten harvalgt at fortzlle dbent, hvad han kan og ikke kan.

"Det er en bette handy én, men alligevel stgrre, end at man
bare kan lgfte denindienalmindelig bil” forklarer Morten
Kristensen. Scooteren skulle kgres op via en rampe, hvis man
skulle transportere deni bil.

Manden pa elscooteren

Detvar derfor noget mindre og lettere, Morten Kristensen
havde i tankerne, inspireret af en ferieoplevelse i sommeren
2020. Da han en dag slappede af pd en café, mens Gitte gik i
butikker, faldt han i snak med en tysk herre, der netop kgrte
pd elscooter. Manden forklarede, at han havde parkinson.
Morten Kristensen syntes, at det sd godt ud med den scooter,
for manden kgrte rundt pd egen hand, pracis som Morten
Kristensen selv gerne ville kunne.

Derfor sggte Morten Kristensen samme efterdr - den 6.
oktober 2020 - Aalborg kommune om en elscooter.

Svaretvardog langt fradet, han havde hdbet pd. Tina Sgmod,
kommunens ergoterapeut, meddelte, at kommunen ikke som
udgangspunkt kunne stgtte kob af en letvaegts-elscooter. Let-
vaegtsscooterne pa markedet var simpelt hen for darlige, havde
man erfaring for. Det, kommunen istedet kunne tilbyde, varen
fuldt udbygget Igsning med enrigtig’ elscooter i kombination
med handicapbil. Som ergoterapeut Tina Sgmod sagde:

’Sa kan vi sgge invalidebil og scooter, der kan k@res op bagi
pd en rampe. Hele den store forkromede Igsning”

Morten Kristensen var dog ikke begejstret.

"Vihar to nyere biler, som jeg fint kan ka@re, og jeg syntes, det
ville vaere overkill”

Morten Kristensen kontaktede derpd Parkinsonforeningens
socialradgiver, Lea Munk Staugaard, for at hgre, om kommunen
bare kunne afsld gnsket om et bestemt befordringsmiddel til
livskvalitet og foresld noget helt andet, som han ikke gnskede.

LIVSKVALITET MED PARKINSON (@)

Lea Munk Staugaard henviste til Parkinsonforeningens
ergoterapeut Vicki Lund. Men ogsd hun bakkede op om det,
Aalborg kommunes ergoterapeut havde sagt. Heller ikke i
Brgnderslev kommune, hvor Vicki Lund nu er ansat, bevilger
man letvaegtsscootere, fordi de er for darlige.

Indtil videre var aftalen med Aalborg kommune, at familien
selv skulle afspge markedet for lette elscootere og se,om de
kunne finde noget, der kunne passe. Morten Kristensen og
Gitte Blanck gik systematisk til opgaven og afprgvede fire
forskellige elscootere: To i Aalborg, én i Hedensted og én i
Middelfart.

"Vi havderingetiforvejen ogjeg prgvekgrte dem allei et
kvarter til en halv time afhangigt af vejret”

“For at sige det rent ud var de noget skraldervaerk. Man sad
og ventede pd, at den faldt fra hinanden. Ingen af dem kunne
justeres, sd man sad mere bekvemt. De var ikke affjedrede og
faltes hurtigt hdrde atsidde i, sd jeg fik ondt i ryggen. Det var
traels, for at sige det pd jysk. Det havde den tyske herre faktisk
ogsd sagt om sin scooter,at denvar hdrd at siddei”

Detvar nu blevet begyndelsen af 2021, og Morten Kristen-
sen oplevede sig sldet tilbage til start. Ngdtvungent matte han
indse, at kommunens ergoterapeut nok havde haft ret. Derfor
tog han kontakt til hende for at aftale et nyt mgde.

Kgrestols-Ferrari
ErgoterapeutTina Sgmod havde holdt sagen dben ogtogdennu
med pd teammgde i kommunen for at hgre flere synspunkter.
Da hun vendte tilbage og mgdtes igen med Morten
Kristensen ide fgrste maneder af 2021, var det, at hun foreslog
enrigtig god letvaegtskgrestol. Med elmotor!
"Gitte og jeg har haft tre mgder med ergoterapeuten, uden
atnogen harsagt’kgrestol’ Men sd siger hun ordet, om det er
sddan en, derivirkeligheden er brug for”

Scheuermanns sygdom

€ Scheuermanns sygdom giver en vaekstforstyrrelse
i ryghvirvlerne. Den betyder, at ryggen efter nogen
tid far en udtalt krumning. Vaekstforstyrrelsen fgrer
til, at hvirvlerne vokser mere i bagkant end i forkant,
saledes at de udvikler en kileform, hvor den laveste
del af hvirvlen er rettet forover.

€ Sygdommen opstdr i oftest hos drenge i 12-14 drs
alderen, dvs. i vaekstperioden i puberteten. Nar man
er udvokset, udvikler sygdommen sig ikke yderligere.
Forandringen i ryggen er dog permanent.

@ Tilstanden er kendetegnet ved, at man i perioder
fgler sig mere tret end normalt og har smerteriden
del af ryggen, som er pavirket af sygdommen. Dette
sesis®risammenhang med, at man belaster ryggen.

€ Morten Kristensens Scheuermann er placeret i l&n-
deryggen, som derfor har mindre svaj end normalt.
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Morten Kristensen virker tydeligt bevaeget bare ved at
genkalde sig den dag for over et &r siden.

*Der gar jeg nok lidt i baglds. Det er ordet og tanken om en
kgrestol. Sd er man jo invalid, og jeg synes jo ikke, jeg er der. Jeg
kan jo alt! Sd jeg siger, at jeg tenker, at kgrestol er helt galt. Men
ergoterapeuten siger:’Hvis du prgver den kgrestol, jeg hari
tankerne, s far du en kgrestols-Ferrari”

Korestol pa prove

Aftalen blev, at Morten Kristensen i sommeren 2021 skulle
afprgve en luksus-k@restol i en periode for at se, om det var
noget, han overhovedet kunne fa til at fungere og ville fa glaede
af. | fgrste omgang uden hjalpemotor.

Alle var skeptiske. Gitte kan ikke skubbe en kgrestol med
Morten Kristensen i over l&ngere straek pa grund af en
tidligere diskusprolaps. Bade laege og fysioterapeut frarddede
en kgrestol, Morten Kristensen selv skulle drive frem med
handerne, fordi brugeren let anstrenger ryggen pd en forkert
mdde. Morten Kristensens parkinson gav ogsd grund til
bekymring.

”Man kan ikke fa handerne til at ggre det, de skal, for med
parkinson risikerer man, at motorikken gar heltiudu?”

Alligevel indvilgede Morten Kristensen i at prgve - og
naturligvis hans kone Gitte Blanck, der var "meget inde over”,
som Morten Kristensen udtrykker det.

”Der kom et firma og malte mig op, sd stolen passede lige
ngjagtigt til mig. Jeg sidder lige sd godti den somien Iznestol.
Jeg kan sidde i den hele dagen, der er en ekstremt hgj sidde-
komfort, og den er affjedret,” forklarer Morten Kristensen.

Mentaltvar han stadig langt fra klar til atspringe ud’ som
kgrestolsbrugerilokalomradet. Det passede ham derfor
glimrende, at ’Ferrarien’ skulle pr@vekgres i sommeren 2021, Morfar og Valdemar pd udflugt til legepladsen i n&rheden af
hvor Morten og Gitte var pd ferie en del af tiden. hjemmet i Vodskov.

MORTEN SVENNEVIG ORBAK KRISTENSEN

Morten Svennevig @rbak Kristensen er 56 ar og fik diagnosen parkinson i 2012. Han har to
dgtre pd 31 0g 33 ar samt fire bgrnebgrn, to piger og to drenge pa 5, 5,6 og 9 ar.

I Parkinsonforeningen er Morten Kristensen webmaster og kredslisteansvarlig i kredsbestyrelsen i
Nordjylland samt medstifter og formand for Aalborgklubben.

Han er uddannet landmand og har siden 1998 veret i fleksjob pga. en medfgdt rygskavank, Scheuer-
manns sygdom.

2008-2020 var han it-ansvarlig pa Hasseris Gymnasium, hvor han nu er it-tekniker ti timer om ugen.
Morten Kristensen har siden 1987 vaeret gift med Gitte Blanck.

Gitte Blanck er 55 ar, pargrendekontakt i Nordjyllandskredsen, gruppekoordinator for pargrende samt
radgiver i Parkinsonlinjen. Hun er uddannet til at have samtaler med mennesker i krise og tilbyder
samtaler til Nordjyllandskredsens medlemmer.

Familien prioriterer samvar og livskvalitet. De bor i et nyt mindre dobbelthus, som de kan blive boen-
deiogsd palengere sigt. Gitte og Morten er desuden glade ejere af blandt andet en seng med eleva-
tion og en robot-pleneklipper og -stgvsuger. De er generelt glade for hjeelpemidler og indretningsfif,

$)

der indgar naturligt i husets indretning. ”Vi vil ngdig bo i et ’hjelpemiddeldepot™.
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”Jeg dgjede med det psykisk, sd det passede mig fint, at vi
variSgnderjylland og pa Fyn, sd ingen, vi kendte, sagde:’Ng,
der kommer Morten i kgrestol’’ Det er svaert at forklare andre,
hvordan parkinson fungerer. Folk kan mgde mig i byen, hvor
jeg garrundtindenfor og handler Jeg gar lidt specielt pa grund
af min parkinson, men jeg kan godt ga. En time efter kan jeg
darligt kravle”

Stolen blev dog en positiv overraskelse. Den var let at baere,
ogsd for to ddrlige rygge. | alt vejer den ni kg, og den kan skilles
aditredele, der hvervejer tre-fire kg.

"Detvar heltkanonat have den stol med pa ferie.Jeg fik
virkeligen Ferrariaf en kgrestol, det md jeg sige. Denerletat
kgre med store hjul,0g den passer pracist tilmine benogarme.”

Pa ferien oplevede parret, at mange mennesker’ude i
virkeligheden’ gerne hjelper en kgrestolsbruger med et
komme frem. Der er ogsa god service for kgrestolsbrugere i
mange butikker og institutioner.

| prgvetiden skulle Morten Kristensen fgre en slags ’logbog’
over, hvordan kgrestolen fungerede. Det handlede bade om,
hvordan stolen overhovedet fungerede, og om, hvad han
forventede at kunne, hvis stolen blev forsynet med elmotor.

Logbogen skulle udfyldes af hensyn til kommunen, men gav
ogsd familien selv en god fornemmelse.

"Det gav jo et helt forrygende overblik og dokumentation!”
mener Morten Kristensen i dag.

Noter fra en kgrestol

Hans noter fra sidste sommer Igber over af overskud og
begejstring for ’Ferrarien’, nar han refererer episoder, hvor det
pludselig kunne lade sig ggre fx at kgre gennem en gade med
toppede brosten, som han normalt ikke ville bruge krafter pd.

Som det hedderi et notat fra sommerferien 2021:

"I sommerferien havde jeg/ vien rigtig god oplevelse,
som jeg tenker, det vil fgles hvis jeg har hjzlpemotor. Vivari
Sgnderborg, og her er gdgaden let hldende hele vejen. Min
hustru satte mig af pd toppen, og herefter gik turen stille og
roligt nedad. Her kgrte jeg 100 pct. selv. | kraft af, at det gik ned
af bakke hele vejen, brugte jeg ikke al min energi pd at skubbe
mig selv. Det var en meget oplgftende dag.

Dog varbagsiden af medaljen at min hustru varsengeliggen-
deneestedag. Jeg skullejo tilbage igen, og pga. vejarbejde var
det kun muligtad den vejvikom fra-altsd op ad bakke. Men det
tiltrods varvibegge enige om, at det varden bedste turiflere ar”

Kgrestolen havde bestdet eksamen. Nu skulle der bare findes
en passende elmotor,og ergoterapeut Tina Sgmod tog pa ny
research.

"Saringerhunogsiger:’Nu harvilgsningen!” En formiddag
kommer firmaet ud sammen med hende, de har motoren med,
jeg kgreren prgvetur og farsimpelt hen sd god instruktion.Sa
sigerergoterapeutende gyldne ord:’Sa skal viha'sadan en?’

“Jamen altsa.Jeg troede fgrstviskulle til at sgge om den?”,
genkalder Morten Kristensen sig forlgbet og harkun ros til
kommunen ogergoterapeuten.

"Hun kiggede ikke pa, hvad det koster”

"Sagik derligeenuge, hvorderskulle svejses et beslag pa. Sa
kom hunmeddenigen,numedalle hjul. Detvarden 6.oktober
2021 - praecis etdrefter,atjeg fgrsthavde sggt omen elscooter!”

LIVSKVALITET MED PARKINSON (@)

Karestolen passer lige ind i bagagerummet pd Morten Kristensens rappe
sorte Skoda Citigo.

Et nyt liv
Stolen har forvandlet Morten Kristensens liv.

”Det er sd stor en frihed, at jeg nasten ikke kan beskrive
det. Nu kan vi igen fokusere pa alt det sjove. Vi kan det, alle
andre ogsd kan. Det der satter graensen nu er, om jeg har
lyst til en aktivitet. Fgr handlede det om, jeg kunne holde til
det, og sa ville jeg hellere sige nej end ja”

“Forleden var jeg med i Ikea, og fordi jeg kunne sidde ned
hele tiden, var jeg lige sa frisk bagefter”

”Der, hvor jeg naesten ikke kan fa armene ned, er, ndr jeg
fgler, at jeg er med ude at gd i terren, fx i Hammer bakker,
hvor man ellers ville cykle og gd. Med en fartpilot kan jeg
tilpasse hastigheden til den, jeg falges med, sd jeg bare kan
sidde og snakke og ikke behgver at samle mig om kgrslen”

“En dag vi havde barnebarnet pd fem ar, sagde han: ’Skal
vi ikke pa legeplads, morfar?’ Det plejer jeg jo ikke at kunne,
sd det var helt ekstremt fedt. Det gik sd fint. Sa ruller jeg
stille og roligt derover med ham, og er ikke for traet, nar jeg
ndr frem”

Faktisk var Morten Kristensen sd glad, at han i december
2021 skrev en euforisk tilbagemelding til Lea Munk Staugaard
om, hvor godt det hele var endt:

"Vi er begge helt oppe at ringe og jeg kan igen deltage
i stort set alt uden at bruge alle mine kreefter pd at vere
“bange” for at benene svigter, blive traet mm. Vi har fdet et
helt nyt liv, hvor vi kan ”gd” tur, ”lgbe” sammen, besgge Zoo,
jeg kan selv have bgrnebgrnene med pd legepladsen, jeg kan
komme med i skoven (vi bor 350 meter fra Hammer Bakker)
eller sagt pd en anden mdde, vi kan det alle andre kan ©

Det har veret en vild rejse, men jeg faler virkelig, ergote-
rapeuten lyttede og hele tiden holdt fokus pd at radgive mig
og dele ud af hendes erfaringer. Hun holdt hele vejen fast
i, at vi skulle finde en Igsning og gav mig den forngdne tid
til bearbejde, at jeg var der hvor en kgrestol er den bedste
lgsning. Det kraever ogsd at vi som borgere en gang imellem
stopper op og tenker: Der er faktisk nogen hos kommunen,
der prgver at finde den bedste Igsning for os, ikke kun
teenker pa hvad der er billigst for kommunen, men reelt
taler ud fra deres erfaringer og at den hurtige/ umiddelbare
lgsning ikke altid er den bedste”

PARKINSON NYT -
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Med i bilen

Morten Kristensen havde frygtet at ligne en invalid, nar han
kom isin k@restol, men reelt ligner k@restolen en flot trehjulet
scooter.

”Kgrestolen serrap ud, og den kgrer fantastisk, ogsd over
kantsten, som jeg tager pd skrd, som jeg blev instruereti. Den
kan faktisk kgre op til 20 km i timen og der er fem indstillinger.
1svarertil langsom gang, 2 er normal gang, 3 passer med at
Gitte Igber 9-10 km ved siden af, 4 er lidt hurtigere og 5 er fuldt
skrald”

Den er ogsd nem at have med at ggre, ndr stol og motor skal
Igftes ind i Morten Kristensens Citigo, skilles og samles.

“Motor og batteri er let at skille ad og samle, og let at
montere pa kgrestolen, ogsd ndr jeg nasten ikke har motorik
pd grund af min parkinson. Det tager mig fem minutter at
samle det hele, ogsd de dage, hvor jeg nasten ikke kan noget,”
forklarer Morten Kristensen.

’Hvis vi sgger for sent, er vi for syge’
Ikke kun er Morten Kristensen begejstret for, hvordan det hele
er endt, men han er ogsd glad for det forlgb, der gik forud.

"Vihar haft et godt samarbejde med kommunens ergote-
rapeut. Alle har lyttet, og vi har forsggt os frem og fdet afklaret
vores reelle behov”

”Jeg slas stadig med den psykiske del, hvor jeg tenker pg, at
andre mgder mig i kgrestolen. Der er nuingen der siger andet
end noget positivt”

Morten Kristensen har dog endnu en erfaring om emnet
’handicaphjalpemidler, han vil dele ud af.

"Jeg oplevede selv,at jeg var for rask til en kgrestol. Men det
harvaretdetrigtigealligevel, fordeternu, jeg harglaede afden”

Kgrestol med motor

Morten Kristensens kgrestol er en letvaegts-kgrestol
af maerket Wolturus Dalton 42 cm med fast ramme og
affjedring. Kgrestolens samlede vaegt er ti kg.
Denskilles let ad i tre dele a tre-fire kg.

Motoren, en Klaxon Klick Power Limited Edition, vejer ni
kg og kan let skilles ad i to dele, som Morten Kristensen
selv kan handtere. Den tungeste del vejer otte kg.

Ferdigmonteret ligner kgrestolen en trehjulet scooter.
Elmotoren er monteret pa et separat hjul, der ligner

Se mere pa:
https://youtu.be/VodNfGVGVWM

+ PARKINSON NYT

Hele familien. Bagest Gitte Blanck Kristensen, i midten Morten Kristensen.

"Det er en balance. Hvis vi sgger hjelpemiddel for tidligt, er
vi for raske, hvis vi sgger for sent, er vi for syge! | begge tilfaelde
kan man risikere at fa afslag”

"Jeg blev &rgerlig, fordi jeg ikke fik bevilget det, jeg f@rst
ville ha’ Men sa brugte vi tid pd at seette osind i tingene, indtil
vifandtden heltrigtige Igsning. Den eneste udfordring er den
psykiske del, hvor jeg den ene time eller dag gar frit rundt, og
pludselig kommer jeg i kgrestol. Det skal jeg nok fa styr p4, for
fordelene er sd store, at de tager over”

forhjulet pa en mountainbike. Hjulet ’klikkes’ pa og traekker
derpa stol og passager. Motoren har ’cykelstyr’ og bakgear.
’Gas’handtag og bremse kraever kun fa fingerkraefter.

Elmotoren kgrer omkring 50 km pd en ladning. Batteriet
lades op pd 65 minutterien almindelig stikkontakt,
ligesom batterierne til familiens to elcykler.

Kgrestol og motor rummes uden problemer i Morten
Kristensens firedgrs Skoda Citigo.



Hold ferie uden
forhindringer i
smukke omgivelser

Pd spidsen af Djursland finder du det handicapvenlige ferie-
center Dronningens Ferieby. Smukt placeret mellem skov,
hede og en fantastisk badestrand - og kun en time fra Aarhus
og fire timer fra Kgbenhavn. Medlemmer af Parkinson-
foreningen far rabat.

Tekst: Caroline Posborg
Foto: Scleroseforeningen/ Dronningens Ferieby

| Dronningens Ferieby kan du holde fgrsteklasses ferie uden
forhindringer dret rundt. Sommerhusene er indrettet med
topmoderne, fleksibel komfort og god plads, sa hjelpemidler
eller handicap ikke er nogen hindring. Her kan holdes en
afslappende ferie med familie eller venner, hvor energien kan
bruges pd det vigtigste: Hyggelige oplevelser sammen.

Feriebyen byder ogsa pd smuk natur og spandende
aktiviteter. Dyrk alsidig motion pd en af vores udendgrs
treningsstationer, tag pd vandre- og cykeltur eller dyp teeerne
i Kattegat. En rampe fra badebroen ggr det
muligt for alle uanset evt. handicap at komme
helt ned til vandkanten.

Feriebyen er ogsa for de mindste! Hold
Igbende gje med spaendende aktiviteter og
tilbud.

P4 luftfotoet ses hele det dejlige omrdde, hvor Dronningens Ferieby ligger.

Ophold med rabat

Medlemmer af Parkinsonforeningen far rabat pa nor-
malpriserne: Kr. 4.175 (vinter) og kr. 7.950 (sommer) for

et ugeophold. Medlemmerne tilbydes en rabat pa 20

pct. for ugeophold i januar, februar, marts, november og
december og en rabat pa 15 pct. i de resterende maneder.
Ved ophold under tre overnatninger er rabatten fem pct.

PA FERIE MED PARKINSON ()

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L 8 2 8 & 4

Dronningens Ferieby rummer fysi-
ske aktiviteter af mange typer.

Husene rummer fem personer.

€ Bookdit naeste ophold pa www.dronningensferieby.dk
eller ring pa 87 58 36 50 og hor mere.

@ Dronningens Ferieby er opfort af Scleroseforeningen.
Der er dejlig natur, hvis man primaert kommer for at
slappe af. Aktiviteter dret rundt omfatter blandt andet
snobragdsbagning og skattejagter.

@ Planlagte fysiske aktiviteter - ridning, yoga mmm.

- foregdr iser i hgjsommersasonen, ogsa afhangigt af
antal barn i centeret.

Den nerliggende Ree Dyrepark er
et besgg veerd.

Vandreture langs den dejlige Kat-
tegatstrand ved Grenaa tiltraekker
mange feriegaster.

Feriehuse med god tilgengelighed

Vihar gjort det nemt for jer at holde ferie i Danmark.
Parker bilen foran huset, tryk adgangskoden for at dbne
dgren ogtraedindiet tilgengeligt feriehus i Grenaa med
gulvvarme, breendeovn og Smart TV. Feriehusene rum-
mer fem personer. Familiens hund er ogsa velkommen.

PARKINSON NYT -

13



@ PARKINSONFORENINGENS STRATEGI 2022-2024

14 -

Strategi 2022-2024:

Starre synlighed og mere stotte lokalt

Parkinsonforeningens Hovedbestyrelse har i de kommende
tre drvalgt at sette srligt fokus pa fem omrader: Synlighed,
Hverdagsliv med parkinson, Styrkelse af kredse og klubber,
Sarlige malgrupper, Flere medlemmer af Parkinsonforeningen
- foruden alt det, som vi altid ggr! Sammen er vi sterke - ogsa
i de kommende tre ar, skriver Parkinsonforeningens direktgr,
Astrid Blom.

Tekst: Astrid Blom, direktgr, Parkinsonforeningen
Foto: Astrid Blom, Johan Ask Pape og Robert Wengler

Hver tredje ar tager Parkinsonforeningens hovedbestyrelse
stilling til hvilken retning, foreningen skal udvikle sig i, og hvad
der skal vaere seerligt fokus pd i de kommende tre ar.

Den 13. november 2021 blev strategi 2022-2024 vedtaget. | det
fglgende beskrives hovedlinjerneistrategien.

Foreningens vision

Den langsigtede vision for Parkinsonforeningen er:
At mennesker med parkinson og de pargrende lever et
godtliv med hgj livskvalitet
At samfundet kender til Parkinsons sygdom og mennesker
med parkinson og deres livssituation
At kommende generationer ikke far Parkinsons sygdom.

Foreningens formal

Foreningens mere konkrete formal er:
At sikre kendskab til Parkinsons sygdom, symptomer,
behandling og konsekvenser.
At arbejde for at mennesker med parkinson har de bedst
mulige rehabiliterings- og behandlingsmuligheder og den
hgjest mulige livskvalitet.
At arbejde for at pdrgrende til mennesker med parkinson
far den bedst mulige statte.
Atveare det nationale og lokale samlingspunkt for alle med
parkinson og deres pdrgrende.
At stgtte forskning i Parkinsons sygdom for at skabe
bedre livskvalitet, behandling og pa sigt forebyggelse og
helbredelse af sygdommen.

Strategisk fokus
Hovedbestyrelsen har valgt at sette seerlig fokus pa fem
omrdder i de kommende tre dr.

Fokus 1: Synlighed
Detervigtigt hele tiden at gge kendskabet til Parkinsons
sygdom for at kunne skabe bedre vilkar. Synlighedsindsatsen
vil primart have fokus pa beslutningstagere og regionale
politikere.

Parkinsonforeningen hari 2021 stdetispidsen for etablering
af en sakaldt Parkinson-alliance i samarbejde med Danmodis,
som er Dansk Selskab for Bevageforstyrrelser. Medlemmerne

PARKINSON NYT

Foto: Robert Wengler

af Dansk Selskab for Bevaegeforstyrrelser er neurologer, der
beskaeftiger sig med Parkinsons sygdom. Parkinson-alliancen
samler aktgrer som Ergoterapeutforeningen, Danske Fysiote-
rapeuter, FOA, Pargrende Danmark og mange flere. Formalet
er sammen at skabe stgrre opmarksomhed om parkinson.
Alliancen vil fx udarbejde en hvidbog, som ud over patienthi-
storier kan samle den eksisterende viden om forholdene for
mennesker med parkinson og pargrende. Med hvidbogen i
handen kan man gd i dialog med politikere og embedsvark.

Lokaltiregioner ogisygehusledelser tages mange vigtige
parkinsonrelaterede beslutninger, fx om bemanding med
neurologer og parkinsonsygeplejersker pa sygehuse og
organiseringen af parkinsonbehandlingen. Derfor vil forenin-
gen ogsd styrke synligheden og dialogen med beslutningstage-
re pa det regionale niveau.

Fokus 2: Hverdagsliv med parkinson

Parkinsons sygdom er kompleks og pavirker bade den, der

har sygdommen og de n@rmeste pargrende. Er man enlig og
har parkinson, er der s@rlige udfordringer. Sygdommen er
fremadskridende og mange forskellige fagpersoner kan vaere
involveret. For at understgtte det bedst mulige hverdagsliv for
mennesker med parkinson og pargrende vil vi styrke hjzlpen
til at hdndtere symptomerne i de forskellige faser af sygdom-
men. Det vil ske ved at beskrive konkrete hdndteringsstrategier
tilinspiration for vores medlemmer. Udviklingen vil ske i
samarbejde med mennesker med parkinson og pargrende.

Fokus 3. Styrkelse af kredse og klubber

Parkinsonforeningen er ogsa det lokale samlingspunkt, og
foreningens frivillige udfgrer en uvurderlig indsats for at

Foto: Astrid Blom



Foto: Astrid Blom

ggre det muligt. Som en ny satsning far kredse og klubber i

de kommende tre dr stgrre direkte organisatorisk stgtte fra
sekretariatet. Det er blevet muligt gennem en opnormering

af personaleti Parkinsonforeningens sekretariat. Stgtten til
kredse og klubber vil blive udformet efter de behov, der er
lokalt, og kan tage form af kurser, manualer, netvaerksdannelse
og meget andet.

Fokus 4. Sarlige malgrupper

Foreningen gnsker at udvikle tilbud og indsatser, der er
relevante for alle malgrupper, samtidig med at vi holder fastiat
vare én forening.

| de kommende tre ar vil Parkinsonforeningen have fokus
pd, om alle mdlgruppers behov imgdekommes. Som led heri vil
vividereudvikle tilbud til yngre med parkinson, dvs. personer
under 56 dr, og til personer i alderen 56-67 dar, hvor mange stadig
kan vareijob.

Enanden malgruppe er medlemmer, som i kraft af deres
karriere er vant til atindga i netveaerk for ledere og opinionsdan-
nere. De kan ofte vaere uvant med klassiske foreningsarrange-
menter. Planen er her at udforme et VL-lignende forum i regi af
Parkinsonforeningen.

Fokus 5. Flere medlemmer af Parkinsonforeningen

| begyndelsen af 2022 har Parkinsonforeningen 11.000 medlem-
mer. Flere medlemmer betyder, at foreningen nar ud til flere
med parkinson. Flere medlemmer betyder ogsa flere ressourcer
til at opfylde foreningens formal. Parkinsonforeningen har

en ambition om, atvii2031 har 20.000 medlemmer. Derfor

vil der udfgres en systematisk indsats for at gge antallet af
medlemmer.

Det, som vi altid gar

Udoverdestrategiske fokusomrdder har Parkinsonforeningen
enraekke fasteindsatsomrader. Deterindsatser, mansom
medlem altid kanregne med atkunne benytteellerhave gavn af.

Rddgivning og tilbud til den enkelte er en central del af de
faste indsatsomrdder. Visidder altid parat ved sekretariatets
telefoner. Derudover har vi telefonradgivning med ni faglige
eksperter. | den kommende periode vil disse ni fagpersoner
gges med en sexolog.

Forskning er et andet centralt indsatsomrade. Ogsd i de kom-
mende tre dr vil Parkinsonforeningen uddele forskningslegater
til lovende forskningsprojekter. Foreningens forskningsrad

PARKINSONFORENINGENS STRATEGI 20222024 (@)

bestraber sig pd en ligelig fordeling af legater mellem grund-
forskning og den mere patientnare kliniske forskning. Det
drlige forskningsarrangement er stadig en vigtig begivenhed

i foreningens virke. Ogsd formidling af forskningsresultater
er fortsat et vigtigt fokus. Ny forskning er noget af det, | som
medlemmer er allermest optagede af at hgre mere om. Derfor
vil den elektroniske publikation Nyt om parkinsonforskning
udkomme tre-fire gange arligt.

Oplysning og information er det fjerde indsatsomrade. Det er
naturligvis en kerneopgave for foreningen og i den kommende
periode udkommer medlemsbladet Parkinson Nyt fortsat

fire gange om dret. Seks-otte gange drligt udsendes desuden
Parkinsonforeningens elektroniske nyhedsbrev. Parkinson-
foreningen vil desuden udvikle foreningens facebookside og
eventuelt bevaege osind pa nye digitale platforme.

Aktivitet i kredse og klubber - det lokale niveau - er som navnt
helt afggrende for Parkinsonforeningen. De 15 kredsbestyrelser
og de 68 klubledelser landet over arbejder ihardigt og med
stortengagement med at planlagge og afholde sociale og
faglige arrangementer til gavn for medlemmerne. Det fortseet-
ter i den kommende periode.

Politisk interessevaretagelse har foreningens fokus fremover.
Foreningen vil fortsat holde mgder med folketingspolitikere,
regionspolitikere og kommunalt valgte. Politikerne traeffer

en lang raekke beslutninger af betydning for mennesker med
parkinson. | den kommende periode skal foreningen fx fortsat
kaempe for tilbud om specialiseret rehabiliteringstilbud og
vederlagsfri fysioterapi. Og sa skal vores markesager vaere
synlige i forbindelse med det kommende valg til folketinget.

Synlighed og fundraising er et sjette indsatsomrdde. Synlighed
eretserlig prioriteret omrade for de kommende tre ar.
Samtidig er visom patientforening afhangigt af midler. Til det
formdl har vi forskellige fundraising-aktiviteter. De fortsatter i
2022 blandt andet med en telemarketingkampagne.

Medlemsservice prioriteres naturligvis meget hgjt. Medlemmer
med spgrgsmalskal fortsat kunnefa fatisekretariatets med-
arbejdere. Rundtilandetvilmansom medlem desuden opleve

megetengagerede og aktive frivilligeikredse, klubberogcaféer.

Sammen er vi steerke - ogsd i de kommende tre ar!

Foto: Johan Ask Pape
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Find andehullerne og husk dig selv

Pludselig bliver hele familiens liv noget andet end det skulle
have varet. Lige pludselig er der sa meget praktisk og sa man-
ge hensyn. Malene Engelbrechtsen mistede i 2018 sin storesg-
ster Marianne til Atypisk parkinson. Hun skriver om at vaere
nar pargrende igennem 12 ars sygdomsforlgb.

Tekst: Malene Engelbrechtsen
Foto: Privat

For tre dr siden mistede jeg min sgster Marianne til parkinson -
naermere bestemt MSA, en Atypisk parkinson.

Marianne var 40 dr og var et fantastisk sted i sit liv,da hun
i 2006 fik stillet diagnosen parkinson. Hun havde en dejlig lille
familie med tre skgnne bgrn, en &gtefzxlle og en spendende
karriere som journalist. Hun var dygtig, ambitigs og meget
arbejdsom. Da hun blev syg i 2006, var hun freelancejournalist,
0g i2008 blev hun redaktgr pd et magasin.

Da hun dgdei2018, havde hun varet sygi12dr. Hun blev 52
ar.

De fgrste dr var diagnosen parkinson. Fgrst i 2016 &ndredes
diagnosen til den atypiske parkinson MSA, efter at Marianne
var blevet udredt igen pd Bispebjerg hospital, da sygdommen
fik hurtige forvaerringer.

I starten af min sgsters sygdom knoklede hun pd med det,
hun plejede. Sygdommen forekom ikke sd tydeligt, og i lang tid
levede hdbet om, at tilstanden ikke blev forvaerret. Vi vidste, der
var kommet en usynlig fiende ind i familien, men vidste endnu
ikke, hvad det indebar.

Mariannes forlgb og sidste tid blev tung, og ogsd vi pargren-
de var meget ulykkelige.

Jeg skriver denne artikel ud fra min historie og mine erfa-
ringer og oplevelser som naer pargrende. Den er derfor ikke pa

Min seje sgster Marianne (tv) og mig selv i 2010. Hun havde da veret
syg af parkinson i fire dr, men knoklede pa med det, hun plejede -
familie og job.

PARKINSON NYT

12016 blev Mariannes tilstand pludselig forverret efter ti drs sygdom.
Samme dr fik hun diagnosen MSA - en atypisk parkinson.

nogen made facit. Jeg er helt opmarksom p4, at vores liv, vores
nzres sygdomsforlgb og personligheder er vidt forskellige.

Jeg prgver bare at fortzlleandre, at man ikke eralene med at
fglealt muligt. Det glder badejer,dererramtaf parkinsoneller
enanden kronisk sygdom, ogalle os,der starlige ved siden af,
som tagerjereshdndoggdrigennem det heleved siden af jer.

Livet som pargrende til en kronisk syg

En fremadskridende sygdom som parkinson betyder, at ens liv
forandres for altid. Det glder selvfglgelig iser for den syge,
men faktisk ogsa de pargrende.

Pludselig bliver hele familiens liv noget andet end det skulle
have vaeret. Lige pludselig er der bade sa meget praktisk og sa
mange hensyn ift. familie, venner, job og fritid.

Enting, jeg harlart af min egen tid som pargrende, og som
jegrigtig gerne vil give videre til andre pargrende og kronisk
syge, ernok at minde om, at den slags ofte indleder en sorgpro-
ces hos allei familien.

Marianne var meget dben omkring sin sygdom. Hun
informerede bl.a. sine bgrns skoleklasser om, hvad der havde
ramt hende og resten af familien.

Ogsd i forbindelse med sit arbejde valgte hun at fortzelle
om sin parkinson. Nar hun var ude hos kontakter, begyndte
hun ofte med at forklare, at hun altsa hverken var fuld eller pa
stoffer. Hvis hendes tale svigtede lidt, og hun nogle gange var
lidt svimmel, skyldtes det, at hun havde parkinson. Selv overfor
nye mennesker skabte hun pd den mdde hun et nervaer og
tryghed idet, der for os andre var en stor usikkerhed i forbindel-
se med morgendagen.

For mig som pargrende hjalp Mariannes dbenhed omkring
sin sygdom mig selv til ogsd at vaere dben og mgde det, der var,
i stedet for at gemme det vaek og kun vaere vred og ulykkelig.

Narvaer og sorg
Sorgen bliver en del af livet, nar ens naere pargrende bliver syg.



Men der fglger ogsa et nervar og en fortrolighed, stunder
der formentlig aldrig ville vaere blevet som de blev uden
sygdommen.

Jeg oplevede det som en gave, at min sgster gav mig adgang
til sd meget i hendes liv. For eksempel fik jeg lov at vaere en stor
del af de mange undersggelser, hun skulle til i drenes Igb. Jeg
fik adgang til nogle af de mest sarbare gjeblikke sammen med
hende.

Deter jeg dybt taknemmelig for.

Marianne ville ikke vare til besvar og forlangte aldrig, at vi
skulle vaere der. Men jeg ved, at hun var sa glad for, nar vi kom
forbi. Ens besgg fra en pdrgrende betyder meget mere, end vi
madske selv tror, ogsd selvom det af og til er korte besgg.

Enandenting, som jeg tror var uendelig vigtig, var, at
hun blev ved med at blive mgdt som Marianne og ikke som
sygdommen parkinson. Det var vigtigt, at vi fortsat snakkede
om alt det, vi ellers ville snakke om fra vores hverdag.

Min sgster ville altid gerne hgre om min dag og mine
oplevelser,og hunvar glad, ndr jeg prioriterede mine ting og
interesser. Hun holdt aldrig op med at tro pd mig, og veere

BREV TIL MARIANNE:

KARE STORESOSTER

.... Altid blidt og vildt tilstede...

Kare Marianne,
Jeg husker stadig lige sd tydeligt den dag du ringede og
sagde: "Mulle, jeg har parkinson”

Jegfikenstorklumpimavenoghjertetogmarkedetdrerne
pressesigpd.Visad ogsnakkedelidt.Vilovede hinandenat
hjelpesadihvaddervillekomme-sduvistsomdetendnuvar.

Efter samtalen husker jeg at jeg sad lidt og var sd ked af det
pd dine vegne. Hvorfor skulle du af alle - en stadig sd ung
kvinde med familie, mindre bgrn og en bragende karriere
ramle ind i dette? Samtidig kom fg@lelsen af ikke at ane, hvad
viegentlig stod med mellem handerne. Hvad var parkinson
egentlig for noget? Jo, vi havde laest om det, men hvad ville
det nu betyde forosien hverdag?

Hele vejen igennem dit sygdomsforlgb var du meget

dben omkring det der blev din rejse - at ga fra at vaere en
aktiv mor og succesrig karrierepige til at blive syg, til at fa
konstateret en kronisk sygdom, til at blive meget, meget syg
og til sidst tabe kampen til den forbandede MSA (atypisk
Parkinson-sygdom).

Hele vejen i dit sygdomsforlgb var du dben og &rlig og
kempede med alt du havde imod den usynlige fjende, som
endte med at koste dig livet alt, alt for tidligt. Du blev 52 dr.

Du var journalist - den bedste - og jeg ved, du ville have sagt
jatil dette skriv. Jeg har heller ikke selv veereti tvivlom, at jeg

PARORENDE TIL PARKINSON (@)

Jeg og min dejlige store hund Molly. Ndr sorgen var ved at kvele mig,
fandt jeg ny styrke via mindfulness og meditation, min mangedrige store
fritidsinteresse, boksetraening - og daglige gature med Molly.

ville viderefgre din dbenhed. Du var sd meget livet, sd meget
power og karma. Ingen opgave var for stor til dig! Og ingen
skulle mangle din hjalp, sd l2nge du kunne bidrage med
noget.

Dit livs motto har altid vaeret Carpe Diem - Grib dagen. Som
din sygdom skred frem blev det til Carpe thatf.... Diem!

Lige efter din dgd kunne jeg ikke finde ud af at vaere s@ster,
nar jeg ikke langere havde dig.

Men jeg hardigjo, og hver eneste uge besgger jeg dig ved
dit smukke gravsted. Nogle gange er det uendeligt trist,
oftest giver det en elleranden form for ro, og nogle gange
fornemmer jeg helt dit blik ndr jeg stdr der. Vi har stadig
noget sammen. Det vil vi altid have!

Den st@rste gave og &re er at vaere blevet din sgster. Som du
sagde til mig i din tale til min 4o0-drs fgdselsdag: ”Jeg haber, at
duved, at jeg vil holde
din hand, til det en
dag bliveren af os der
skal herfra”

Det gjorde viogsa.

Aretveaere dit minde,
kaere elskede
storesgster.

Mariannei2013 til
konfirmation i familien.
Marianne var meget dben
omkring sin sygdom og
informerede bl.a. sine
bgrns skoleklasser.
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ambitigs pd mine vegne. Dervar kun en
vej og detvar fremad!

Jeg tenker derfor, at det er vigtigt ikke
atveaere bange for at vise det, der skeri
ens hverdag, selvom ens syge pargrende
ikke lengere kan veere med pd samme
made. Sddan var det i hvert fald for os.

For Marianne handlede det om livet,
ogom, atviog ikke sygdommen satte
dagsordenen.

Find andehullerne - husk dig selv
Balancen mellem atvare der foren
naer pargrende, der er kronisk syg, og
samtidig som pargrende fungereisit
egetliv,erenormvigtig. Jeg oplevede, at
detvarafggrende, atjeg huskede selv
atlade op. Man skal huske at passe pa
andehullerne og holde fastiting, der giver én selv energi og
gnist. Det er den energi, der ggr,at man har overskud til at vaere
sammen med sit syge familiemedlem.

Faktisk er det alt andet end let, og som nok mange andre
pdrgrende har jeg hver eneste uge forhandlet med min darlige
samvittighed: Skulle jeg nu tage til boksetraning eller besgge
min sgster?

Atveereden pdrgrende, man allerhelstvil vere, er mega-
svart.Jeg harikke detendelige svar pd, hvad man skal ggre, men
minoplevelseer,atdetervigtigtat faitalesat. Til tidervirker det
nastensomenumuligbalance. Formigvarenvigtig faktor-og
hjelpende faktor ogsd, atvito sgstre boede isamme by.

Det samme gelder nok ogsa for den, der selv er ramt af
sygdom. | kampen mod sygdommen var Marianne ikke altid
god til at give sig selv dndehuller. Samtidig var det ogsd hendes

Rad du maske kan bruge

€ Veraben om sygdommen ogom, hvordan du har det
med den.

@ Verikke bange for at stille spgrgsmal om sygdom-
men.

¢ @vdigiatvare medden nye livsfaktor - din pargren-
des sygdom. Den udvikler sig hele tiden i takt med at
sygdommen udvikler sig.

@ Huskdandehullerne - husk at stoppe op og giv dig
selv plads til at maerke efter og finde kilder til din
energi.

€ Hvisdetermuligt, sa skab et arbejdsliv, der giver dig
mere plads til ogsa at vaere der for en syg naer parg-
rende.

@ Husksorgprocessen og underkend ikke de forandrin-
ger den skaber i dit liv.

@ Huskat fa sagt det, du gerne vil sige til din syge parg-
rende.

@ Erderbgrn, sd husk fokus pa dem i deres livsrejse
med en syg forzlder.

¢ Mgd mennesket fgrst for sygdommen.

+ PARKINSON NYT

BLA BOG

MALENE ENGELBRECHTSEN

Malene Engelbrechtsen, 52 ar. Bor i Pandrup i
Nordjylland med sin kareste Henrik og har to voksne
sgnner pd 23 og 26 ar. Har tra&net boksefitness-trening
i 20 dr, Igber flere gange om ugen og gar ture med vores
store skanne hund Molly.

Arbejde: Jobformidler, mentor, virksomhedskonsulent,
udviklingskonsulent og selvstendig virksomhed med
funktion som trivselskonsulent.

Uddannelse: Cand.Scient.Adm. fra Aalborg Universitet.
Stressvejleder, mindfulness-instruktgr og MBKT-Terapeut
(Mindfulness-baseret-kognitiv-terapeut).

energi, der gav hende oplevelser,som hun maske ellers ikke
havde ndet at fa.

Som pdrgrende er der meget, man fgrst skal til at lzre.
Stunderne med at marke indad tror jeg maske ikke altid
omtales og anerkendes tilstraekkeligt. Ogsd sorgen kan have
tendens til lige sd stille at hobe sig op. Men at gve os i den slags
er maske ogsa det, der g@r os til bedre mennesker?

For mit vedkommende blev mindfulness et dndehul og det
virkemiddel, som skulle vise sig at give mig indsigt til at leve
bedre med de svaere ting. Jeg blev bedre til at marke efter, og
til at finde ro. Nar sorgen var ved at kvaele mig, fandt jeg ny
styrke via mindfulness og meditation, sd jeg bedre bevarede
fodfaestet, ogsd de dage hvor jeg varrigtig, rigtig ked af det.

Udover mindfulness havde jeg mine daglige gature med min
dejlige store hund og min mangedrige store fritidsinteresse,
boksetrening.

For mig er kombinationen af bade mental trening og fysisk
trening afggrende for mine kraefter og styrke, evne til nerveer,
ogenvigtig leerdom i ikke at vaere bange for at vise, at man er
bange og ked af det. Det handler i bund og grund om, at jeg
blev meget mere bevidst om det svaere, og lerte meget mere
om at mgde det svaere, som gjorde det lidt lettere at vaere .

| de sidste dr af Mariannes sygdom blev jeg i forbindelse
med mit arbejde uddannet som mindfulnessbaseret kognitiv
terapeut. Jeg brugte og bruger deti mit arbejde, og fremadret-
tet ogsd gerne i et arbejde med mindfulness til kronisk syge og
pdrgrende.

Mariannes sidste tid blev tung,
og ogsd vi pdrgrende var meget
ulykkelige. Men vivar sammen
om det hele - selvfglgelig.



Unity Walk

for hele familien

Tekst og foto: Louise Hjerting Nielsen

Tag born, bgrneborn, familie og venner med til Unity Walk den
21. maj og stot vores falles sag, ndr vi igen gar for parkinson-
sagen i Kebenhavn.

Den 21. maj m@des viigen til en sprudlende dag med livsglaede,
motion og faellesskab i centrum. Denne gang er det gratis at ga
med, men tilmelding er ngdvendig. Sammen med tilmeldingen
far du mulighed for at tilkgbe et leekkert maltid, som udleveres,
ndralle er kommetimal. For 100 kr. far du to ens trekantsand-
wich, som vil vaere lette at spise. Vaelg mellem &ggesalat,
skinke/ost eller tun. Desuden kaffe, kage og en gl eller vand.
Tilmeldingsfrist fredag den 13. maj.

Vind flotte

Tilmelding pa https://www.parkinson.dk/ .
gpat P P praemier!

event/unity-walk-for-hele-familien/

Pa dagen trekker vi
lod om en rzkke flotte

PARKINSONFORENINGEN INVITERER ()

FORELOBIGT PROGRAM

Kl12.00 Parkinson Unity Walk 2022 dbnes ved protektor
Grevinde Alexandra, parkinsonambassadgr Camilla
Ngrgaard og Parkinson Boxing som opvarmning.
Deltagerne gdr, anfgrt af protektor Grevinde Alexan-
dra og foreningens ambassadgrer en rundturiindre
by fra Frue Plads og tilbage til Frue Plads, hvor man
garimal

Velkomst tilbage ved malpladsen.

Forskellige former for underholdning, musik og
dans - herunder familieunderholdning til bgrn.

Kl12.15

Kl.13.15
Kl.14.00

Bandet Rockmuseum og Sophie Rgnnow underholder.

Herudover til der vaere mulighed for socialt samveer,
netvaerk mv.

Kl.16.00 Takforiadr.

Viglederos til at se dig!

Har du spgrgsmal? Send en mail til Jan Petersen pa
jdpi1106o@gmail.com eller s mere pd hjemmesiden
parkinson.dk.

premier, blandt andet et

gavekort pa 5000 kr. til
La Santa Sport.

International Parkinsondag
Bliv klogere pa non-motoriske symptomer

Af Louise Hjerting Nielsen

Den 20. april markerer Parkinsonforeningen den Internatio-
nale Parkinsondag med en temaeftermiddag om parkinson
og non-motoriske symptomer. Arrangementet foregdr i Hgje
Taastrup og vil ogsa blive streamet, sd det er muligt at se
med fra hele landet.

Over hele verden satter man i april fokus pa parkinson
med kampagner og arrangementer. | Danmark samles vi
onsdag den 20. april, hvor vi med kyndig hjzlp fra eksperter
bliver klogere pd parkinson og ikke mindst de non-motoriske
symptomer, der blandt andet daekker over depression,
blodtryksfald og mave- og tarmsymptomer.

Arrangementet foregdr kl. 16.00-19.00 i Handicaporgani-
sationernes Hus, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup og vil
tillige blive vist online.

PROGRAM

Kl. 16.00: Velkomst ved landsformand René la Cour Sell.

Kl.16.10: Introduktion til Parkinsons sygdom med szrligt fo-
kus pa de non-motoriske symptomer ved overlaege
Bo Biering-Sgrensen, Klinik for Bevaegeforstyrrelser,
Rigshospitalet Glostrup.

Kl.17.10: Smagspra@ve pa Parkinson Boxing, sd vi kommer lidt
op fra stolene.

Kl.17.30: Pause med sandwich.

Kl.18.00: Hverdagslivet med de non-motoriske symptomer,
herunder hdndteringsstrategier ved Trine Hgr-
mann Thomsen fra Klinik for Bevaegeforstyrrelser,
Rigshospitalet Glostrup.

Kl.18.50: Landsformanden runder af.

Tilmelding via www.parkinson.dk

Det er gratis at deltage, men tilmelding til det fysiske
arrangement er ngdvendig via www.parkinson.dk.
Tilmelding efter ’farst-til-mgalle-princippet’.
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Dream Big!

-Endrom, der gik i opfyldelse

Styregruppen for Yngre med parkinson stod bag Arsmgdet for Yngre
med parkinson pd Vejen Idreetscenter i november sidste dr. Fra venstre
Claus Bonde, Hannah Petersen, Sophie Juul Rennow, Jette Oppelstrup,
Jette Collins og Brian Henriksen, der regner med at gentage succesen i
november 2022.

Sidste ar i november, den 20.-21. november 2021, samledes
36 yngre med parkinson fra hele landet til Arsmgde for Yngre
med parkinson pa Vejen Idratscenter. Det blev en fantastisk
weekend med foredrag, motion, intimkoncert, hyggeligt
samvar og workshops om de yngres behov, gnsker og enga-
gement i netvaerk. Formand for Styregruppen for Yngre med
parkinson Jette Collins skriver om arrangementet.

Tekst og foto: Jette Glinther Nedergaard Collins
Formand for Styregruppen for Yngre med parkinson

I 2009 fik jeg som 41-drig konstateret parkinson. Jeg meldte mig
straksind i Parkinsonforeningen og fik at vide, at der pa Fyn var
en Yngre-reprasentant, som jeg kunne ringe til, hvis jeg ville
have en snak osv.

Yngre-reprasentanten viste sig at vaere sygemeldt og for
gvrigt sletikke ”yngre” i officiel forstand, det vil sige under 55.

Mit behov for at finde andre "yngre” med parkinson blev
med tiden st@rre, men jeg anede ikke, hvordan jeg skulle gribe
detan. Fgrst dajeg stgdte pd Anette Gerhgj fra Vejle, der tilbgd
malekurser for kvinder med parkinson, fik jeg gennem hende
kontakt til andre yngre pa Fyn, hvor jeg bor.

Vitalte en del om behovet for et netvaerk for yngre, men
uden atveere en del af Parkinsonforeningen. Vi ansa kreds- og
hovedbestyrelsen for en flok gamle stivhakkede mand, der
ikke ville tage hensyn til de yngres behov.

Anette samlede de yngre, hun kendte i Vejle. Resultatet
blev nedszttelse af en arbejdsgruppe, som snart blev til
Styregruppen. Styregruppens hovedformal var at danne
netvaerk for yngre med parkinson over hele Danmark, herunder
facebookgrupper og et drsmgde, hvor der kunne sattes fokus
pd de yngres gnsker og behov.

PARKINSON NYT

Davarende formand for Styregruppen Allan Bergholt
sad ogsd i Parkinsonforeningens Hovedbestyrelse. Han
kunne derfor se fornuften i, at Yngre-netvaerket blev en del
af Parkinsonforeningen. 12012 blev der derfor arbejdet pd
et kommissorium for yngrearbejdet samt en ansggning til
Hovedbestyrelsen. | budgettet for 2013 afsatte Hovedbestyrel-
sen 50.000 kr. til yngrearbejdet.

Der gik lang tid med udarbejdelse af Kommissoriet, med
synlighed samt med oprettelse af diverse facebook-grupper.
| 2019 holdt Styregruppen for Yngre dog en arbejdsweekend,
hvorideen om at holde et arsmgde igen dukkede op.

| styregruppen blev vienige om, at nu var tiden moden til at
holde drsmgde. Vi gik i gang med forarbejdet og planlagde, at
drsmgdet skulle finde sted pd Vejen Idraetscenter i november
2020.

Altvar booket, timet og tilrettelagt, aftaler med foredrags-
holder, instruktgrer og underholdning var pa plads, vivar klar
med program og budget og skulle netop til at sende invitatio-
ner ud.. og sd kom Corona!

Vi mdtte udsatte og satse pd 2021.

Langt om laenge lykkedes det s& at holde Arsmpde den
20-21. november 2021. 30 yngre fra hele landet og seks personer
fra styregruppen mgdtes pd Vejen Idraetscenter til en weekend
med foredrag, motion, intimkoncert, hyggeligt samvar og
workshops om de yngres behov og gnsker, men ogsd med

Yngre-arsmgdet 2021 lgrdag-sgndag

den 20.-21 november

pa Vejen Idratscenter blev en stor succes med foredrag,
trening, maltider, hvile og workshops. Lgrdag aften var
der middag samt intimkoncert med Sophie Rgnnow,
musik og dans.

Arsmgdet afklarede blandt andet deltagernes interesse,
behov, engagement og geografi.

Der viste sig stort behov og interesse for at mgdes. Halv-
delen af de 30 fremmgdte (ud over styregruppen) havde
ikke tidligere veeret til et parkinson-arrangement. Mange
var glade for at vaere blandt ligesindede. Det blev vedta-
get, at mgdet gentages hvert ar - et Arsmade!

Geografi: Yngre-netvaerk fungerer rigtig godt i bla. Aarhus
i Kgbenhavn og pa Fyn, hvor medlemmer indstiller sig pa
transport i forbindelse med mgder og samveer.

Yngre-netvaerket sgger flere aktive deltagere, lokalt og
landsdakkende, ogsa jer med job og hjemmeboende
bgrn. Alle bidrag tzeller!




Medlemmer af Styregruppen for Yngre med parkinson:
Jette Oppelstrup, Claus Bach Bonde, Sophie Rgnnow,
Brian Henriksen, Jgrn Lodberg Vilstrup, Hannah Lene
Petersen, Jette Glinther Nedergaard Collins.

fokus pa den enkeltes engagement i netvark for personer med
parkinson, lokalt og pa landsplan.

Vibeskaftigede os primart med netvaerk og muligheden
forat ggre en indsats i det lokalomrdde og den kreds, man bor
i. Det handlede om muligheden for at lave frivilligt arbejde pa
forskellige mdder og involvere sig, sa det ikke bliver "Torden-
skjolds soldater’

Viinddelte folk i geografiske omrdder som del i arbejdet
med nuvarende netvarker for yngre, og i takt med gnsket og
muligheden for at starte netvaerk selv.

Af gnsker til Parkinsonforeningen fremkom gnsket om en
slags manual til yngre nydiagnosticerede. En slags guide med
gode rad og muligheder. @nsker om aktiviteter for bgrnefamili-
ervaretandet.

Det blev en fantastisk weekend med stort forarbejde og ind-
satsilgbet af weekenden fra styregruppen. For mig personligt
erdetendrgm, der gik i opfyldelse efter ni ar i styregruppen.

Think big!

Dream big!

Live big!

Fordi vi kan!

Jette Gunther Nedergaard Collins er ikke mindst i Parkinsonfor-
eningen ogsad kendt som Jette Glinther Andersen.

Naste drs Arsmode i Yngre-Netvaerket holdes i Vejen
Idretscenter 19.-20 november 2022. Reserver tidspunktet!

Neestformand Allan Bergholt
holdt opleeg om Parkinsonfor-
eningens visioner for yngre-ar-
bejdet og tilbud til yngre.

Sophie Juul Rgnnow spillede

og sang egne kompositioner til
en mindevardig intimkoncert
sammen med guitarist Christian
Bluhme Hansen, der ikke har
parkinson.

ARSM@DE FOR YNGRE MED PARKINSON (@)

Kommentarer fra deltagere:

Miriam Grinberg:

Hjemmeigen efteretrigtig godtarrangeret
weekendophold iVejen med "andsfzller".

Detvar givende at mgde andreisamme bad,

men med vidt forskellige baggrunde, histori-
erogudfordringer. f
Detvaren weekend med gode fagligeindslag

med fysioterapeut, rigtig god traning og dans, gode snak-
ke om alt mellem himmel ogjord, sang, grin og lidt tarer -
mest fordijeg blev bergrt af nogle af de andres historier og
Sophies Rgnnows smukke sang og musik.

Weekenden sluttede med workshop om vores gnsker og
forventninger til Yngre-netvaerket. Jeg hdber, vikan fa gjort
netvaerket staerkt med et unikt sammenhold og stgtte
hinanden.Ogsd glader jeg mig til naeste drsmgde i 2022.

Ole Lystrup:

Med lige dele sp&nding og dbent sind kgrte

jeg til Vejen for at deltage i arsmgdet for

yngre parkinsonpatienter. Efter fire ar som
parkinsonpatientvar det mit fgrste mgde

med ligesindede, sa sommerfugle flaksede
rundtimaven. Styregruppen havde skabt nogle
rammer og et fordomsfrit rum, hvor vi alle varens og
forskellige pa samme tid. En weekend eller miniferie (om
man vil) fyldt med livsglaede, selvindsigter, selvironi, god
treening, andebadning og superhyggeligt socialt samveer.
Jegersdklarnastedr. Shining eyes,)

Henriette Bjerreskov:

Hvad sker der, ndr man samler 36 yngre med

parkinson pa et konferencecenteriJylland?

Tja, vel egentlig det samme som, hvis man

havde samlet 36 yngre uden parkinson: Der

blev snakket, grinet, sunget, fortalt historier, f
danset og treenet. Denne weekend var sygdom-

men ikke i fokus. Den var til stede, et falles vilkar, en del
af vores rygsaek - men fokus |d et andet sted. | kraft af at
alle havde samme diagnose tradte begraensningerne i
baggrunden. Omdrejningspunktet for aktiviteterne var
det, vi kan, og ikke det, vi ikke kan.

Mangeigruppen er i det fgrste stadie af sygdommen.
Mange er stadig i arbejde, har hjemmeboende bgrn og
lever med sygdommen uden de store begransninger.
Sygdommen er dog stadig til stede, og sdledes bliver
mgdet ogsa et sted, hvor man kan spejle sigi ligesindede
og tale om de specielle udfordringer, parkinson giver i
forhold til et aktivt liv. Der snakkes treningsformer, fysio-
terapi, medicin, forskningsprojekter, mulighed for ophold
bddeiDanmark ogiudlandet. For nogle erinformationer-
ne nye, for andre en mulighed for at fa nye input til gamle
diskussioner.

Sa kort sagt: 36 individer og Mr. P — men han fik ikke meget
taletid denne gang.
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Erhvervskursus i
Fredericia i april
Tekst: Lea Munk Staugaard

Hvis du har job og Parkinsons sygdom, mgder du sikkert en

raekke udfordringer. Parkinsonforeningens arlige kursus for er-
hvervsaktive mennesker med parkinson kan hjzlpe dig videre.

Hvordan vil du tilrettelegge dit arbejdsliv med Parkinsons
sygdom? Hvilke stgttemuligheder findes?

Alt det og meget mere kan du fa svar pa, nar Parkinson-
foreningeniapril holder sit arlige kursus for erhvervsaktive
mennesker med parkinson, denne gang i Fredericia.

Kurset henvender sig til personer, der ikke tidligere har
deltaget pd Erhvervskurset. Ud over stgttemulighederne pa
arbejdsmarkedet bergres ogsa de gvrige relevante lovgivnings-

maessige muligheder for personer under folkepensionsalderen.

Har du symptomer, som er vanskelige at forene med dit
daglige arbejde?

Hvilke lovgivningsmassige muligheder er der for at
kompensere for disse vanskeligheder?

Hvilke muligheder er for at arbejde mindre eller helt forlade
arbejdsmarkedet?

Fredericia Uddannelses-
center danner ramme om
Parkinsonforeningens
drlige kursus for erhvervs-
aktive mennesker med
parkinson. Foto: Frederi-
cia Uddannelsescenter

Hvilke psykologiske og kognitive problemer kan opstd, nar
man lever med parkinson?

Hvordan kan problemerne forstds og handteres?

Dagen indledes af Brian Guldbrandt, der fortzller om,
hvordan han forener sit arbejde med parkinson. Herefter oplaeg
ved neuropsykolog Tina Kristensen og socialrddgiver Lea Munk
Staugaard.

Der errig mulighed for at stille spgrgsmadl og udveksle
erfaringer med de gvrige deltagere.

Yderligere information fds hos socialrddgiver Lea Munk
Staugaard pa tIf 3635 0230. Mail: Lms@parkinson.dk

ERHVERVSKURSUS:

Tid og sted: Lgrdag d. 9. april 2022 kl. 09.30-16.00 i Fredericia,
Fredericia Uddannelsescenter, Mosegardsvej 2, 7000 Fredericia
Pris for medlemmer 550 kr. inkl. forplejning. Pris for ikke-med-
lemmer 750 kr. Tilmeldingsfristen er 22. marts. Tilmelding og
yderligere information pa foreningens hjemmeside
parkinson.dk under Aktivitetskalender.

Har du parkinson?
-SendenansggningtilHelene
ogViggoBruunsFondgennem
Parkinsonforeningen

Helene og Viggo Bruuns Fond stgtter
ubemidlede personer med Parkinsons
sygdom eller sclerose. Her kan man
sgge til konkrete ting, rejser, udstyr
eller andet, som kan hgjne livskvalite-
ten for dig, der har lidt sveert ved at fa
det hele til at Igbe rundt gkonomisk i
hverdagen. Ansggningsfrist er 1. marts
og 1. september. Der er cirka 30-40 ud-
delinger pr. runde, og der gives 4- 8.000
kr. per uddeling.

HUSKER DU DIN MEDICIN!?

G@R DET MEGET LETTERE MED PAMINDELSER

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

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

PARKINSON NYT

Advokatfirmaet, som administrerer
fonden, har rettet henvendelse til Par-
kinsonforeningen, da man gerne mod-
tager ansggninger fra vores medlem-
mer. Aftalen er, at Parkinsonforeningen
formidler ansggningerne.

Udfyld derfor gerne et ansggnings-
skema, som kommer til at ligge pa for-
eningens hjemmeside fra marts 2022.
Ved tvivlsspgrgsmal kontakt Parkinson-
foreningens sekretariat pa 3635 0230 og
spgrg efter Trine Hgrmann Thomsen.

Parkinsonsygeplejersker i klinikker og
ambulatorier rundtilandet erinforme-
ret om muligheden for at sgge puljen.

SE UDVALG PA

LEISNER.DK

Spgrg gerne naste gang, du er i kontakt
med din sygeplejerske.

Vil du sgge midler 1. september 2022,
sd send din ansggning i god tid, senest
25.august 2022, til Trine Hgrmann
Thomsen pa tht@parkinson.dk eller
info@parkinson.dk, sa hjzlper vi gerne
med ansggningen.

Angiv’Ansggning til Helene og Viggo
Bruuns Fond’ i emnefeltet.

Herunder link til hjemmesiden, hvis

du gerne vil se nermere pa fondens
stotteomrdder: https://heleneogviggo-
bruunsfond.dk/ansoegning/

Leer at fastholde en aktiv hverdag med Parkinson

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

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

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

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

[ |
E Kommunikationscentret




Inspirationsophold pa
Bogensholm - vil du med?

Tekst: Lea Munk Staugaard

lgen i 2022 kan Parkinsonforeningen tilbyde vores medlemmer
inspirationsophold pa unikke Bogensholm. | far mulighed for
en fire-dages miniferie med et speendende program, der bl.a.
gennem boksning og dans kan inspirere til et aktivt liv med
parkinson samt netvaerksdannelse blandt ligestillede.
Bogensholm er en gammel hovedgard, der ligger smukt
placereti Mols Bjerge og har lzkre ferielejligheder og
skgnne faellesrum. Indkvartering foregdr i tre komfortable
ferielejligheder, der hverindeholder to dobbeltvarelser og et
enkeltvarelse. Forplejning indgar i opholdet.

Aktiviteter
Programmet er sammensat, sa | kan blive inspireret til at leve et
(endnu mere) aktivt liv med parkinson.

I skal blandt andet parkinson-boksetrane, og | far
danselysten stillet hele to gange i Igbet af opholdet, naren
engageret instruktgr setter gang i dansegulvet. Yoga og
mindfulness i naturen, feelles gdture og korsang er ogsd noget
af det, | kan glade jer til. Se programmet pa parkinson.dk. Vi
tager forbehold for &ndringer. Opholdene gennemfgres med
en forventning om, at deltagerne medvirkeri alle aktiviteter.
Det sikrer maksimalt udbytte af undervisningen og et aktivt
feellesskab med de gvrige deltagere.

Praktisk information

Der udbydes fem ophold i sommeren 2022. De tre f@grste ophold
tilbydes til alle med parkinson, uanset alder, og deres partner.
Det fjerde ophold tilbydes enlige med parkinson, og det femte
tilbydes personer med parkinson under 60 dr og deres partner.

Pa hvert ophold deltager 9-12 personer. Bemark, at man
deler badevarelse med en eller to andre deltagere.

Opholdet egner sig ikke til personer, der er seerligt
gangbesvaerede, da der er trapperilejlighederne og brosten pa
gdrdspladsen. Morgenmad spises i lejlighederne. Frokost og
aftensmad serveres i fellesrtummet og spises sammen med de
andre deltagere.

Tilmelding senest 8. april
Daderer et begreenset antal pladser pa opholdene, foregar
tilmelding via en ansggning, som modtages i Parkinsonfor-
eningen senest 8. april. | udfylder ansggningen pd foreningens
hjemmeside og modtager herefter en kvittering for ansggnin-
gen. Udvealgelse sker via lodtraekning. Alle ansggere far besked
iuge16.

Deter muligt at gnske flere ophold, forudsatat maneri
malgruppen.

Pris: 1.000 kr. pr. deltager, dvs. 2.000 kr. pr. par, som Parkinson-
foreningen opkraver, hvis du/ | far tildelt et ophold.

TILBUD FRA PARKINSONFORENINGEN .

Prisen dakker ophold og fuld forplejning. Hvis du gnsker
gl,sodavand og vin til maden, afregnes dette direkte med
Bogensholm.

I arrangerer og betaler selv transporten til og fra Bogens-
holm. Na&rmeste busstoppested er fire km fra Bogensholm.

Laes mere om ansggning pa www.parkinson.dk under "Livet
med parkinson”.

Foryderligere information kontakt Malte Bang pa tif.
44141952 eller malte.bang@parkinson.dk

@ Ansggningsfrist for alle ophold er 8. april.
@ Alle ansggere far besked i uge 16.

Program for ophold

@ 2 xRock Steady Boxing € 2xdans

@ Fzlles gature # Stemme og sang

@ Yoga og Mindfulnessinaturen € Oplagved Parkinson-
foreningen samt
samtalesaloner

Datoer for ophold

© Mandag d. 30. maj-torsdag d. 2. juni

@ Mandagd. 13-torsdagd. 16. juni

€ Mandagd. 15-torsdag d. 18. august

@ Torsdagd.1-s@ndagd. 4. september (personer under
60 ar og deres partner)

© Mandagd. 19.- torsdag 22. september (enlige)

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

Optimer din

egen tr@ning via:

* Personlige
traeningsforlgh

* Private LSVT BIG
traeningsforlgb

Coaching: Work-Life balance

Fysioterapeut Finn Egeberg
Nielsen

Fysioterapeut Inge Risum
Fysioterapeut Kasper Hjertholm

auJalsijeldadsuosuiyied

Kontakt Parkinsonspecialisterne

Telefon 2615 5055 - fyshusetvalby@gmail.com
www.fyshusetvalby.dk
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Har du parkinson og bor naer Vejle?

- SG kom og spil bordtennis med os!

Tekst: Lars Damgaard, leder af Idreet i dagtimerne Foryderligere information og tilmelding kontakt /dreet i
dagtimerne, Sundhedshus Vejle, Vestre Engvej 51 F, 7100 Vejle.

Vejle kommunes tilbud Idraet i Dagtimerne tilbyder nu TIf. 7572 0511 hverdage 10-12, torsdag 9-13. Mail info@iidvejle.

bordtennis for personer med parkinson. Det er et tilbud om dk. Hjemmeside: www.iidvejle.dk

traening i et socialt og sjovt fallesskab. To frivillige instrukte- Priser: Mdnedskort (flere aktiviteter) kr. 190. Halvarskort

rer, Poul Jonassen og Gert Nielsen, tager imod dig og serger for  (flere aktiviteter) kr. 770. Arskort (én aktivitet) kr. 1100. Arskort

at du far en god start. Begge har selv parkinson. (flere aktiviteter) kr. 1325.

Alle kan deltage, ogsd pargrende. Du behgver ikke have spillet
bordtennis fgr. Vi stiller bat og bolde gratis til rddighed og vil
bare gerne have, at du kommer.

Mgad op og prov det! De forste gange er gratis.

Traningen foregdr hver onsdag kl. 11-13 i DGI-husets hal 2A
(Bordtennislokalet)i Vejle. Du kommer bare og kigger pa eller
spiller med. Vi har egen indgang i gardhaven (stuen, indgang F).

Kontakt Poul pa 2214 2250 eller effertberlina@gmail.com
eller Gert pa 5224 4738 eller gertnielsen4gg@gmail.com.

Gl=den ved at spille bordtennis - find en bordtennisklub nzer dig

Bordtennis gavner personer med parkinson, mener Lars Bo Kaspersen, professor ved Copenhagen Business School, fhv.
institutleder, Kabenhavns Universitet. Han har tidligere skrevet sin egen fortzlling om bordtennis i Parkinson Nyt, septem-
ber 2020. Link: https://www.parkinson.dk/om-os/medlemsmagasin/

I Parkinson Nyt skrev Lars Bo Kaspersen blandt andet:

”Bordtennis er et vidunderligt spil, som alle kan lzere selv i en hgj alder. Spillet udfordrer vores sanser, kognitive evner,

vores fysik og motorik, hjerneaktivitet, gjenmuskulatur og meget andet. Det overbelaster ikke kroppen og det stiller krav til
teknik, motorik, kondition, taktik og mental styrke. Desuden er bordtennissporten et fantastisk redskab til fa et godt socialt
faellesskab.”

”Jeg kan kun anbefale hver eneste parkinson-patient, der er rimeligt selvhjulpen, at gd i gang med bordtennistraening. Der
gar ikke lang tid, f@r du oplever en glaede ved spillet og, tro mig, det vil hjzlpe dig videre. Flere og flere bordtennisklubber
bliveridisse ar opmarksomme pda mennesker med parkinson og deres s®rlige behov for bordtennis.”

Interesseret? Kontakt en lokal bordtennisklub eller sparg hos Bordtennis Danmark, btdk@bordtennisdanmark.dk eller
+45 43 26 21 12. https://bordtennisdanmark.dk/

ParkinsonPod - musik der hjalper

Musik kan ggre en stor forskel for parkinsonramte.
Men det skal vaere egnet musik, med en tydelig
rytme, og i det rette tempo.

Derfor har vi udviklet ParkinsonPod, som du kan
downloade pa din mobil allerede i dag.

Se mere pa: www.parkinsonpod.com
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BOGER 0G BROCHURER ()

Parkinsonforeningens
brochurer og boger

Ny med Parkinsons sygdom Fa stotte med parkinson

32sider Kr. 30,00 82 sider Kr. 65,00
. - Andringer i tnkning
Med parkinson tet pa og personlighed
e frosee pp— 5 sider K. 30,00
Pd job med parkinson L IEODET I
J P - til plejepersonale
A0 Slder Kr. 30’00 PARKINSONS SYGDOM 24 S|de|’ Kr. 30,00

Tren med parkinson Impulskontrolforstyrrelser

56 sider Kr. 45,00 6 sider Gratis
Medicin og parkinson Arv og testamente

28 sider Kr. 30,00 6 sider Gratis
Til bords med parkinson Avanceret behandling

32sider Kr. 30,00 40 sider Kr. 30,00
Det sene stadie Atypisk parkinson

82 sider Kr. 65,00 28 sider Kr. 30,00

Alle brochurer kan bestilles til forsendelse pa foreningens hjemmeside.
Ekspedition og porto: Kr. 39 - tillegges prisen i webshoppen.

PARKINSON NYT - 25



@ sekRreTARIAT

SEKRETARIATET

Astrid Blom,
direktgr
ab@parkinson.dk
TIf.36 350236 eller
60726313

Marlene Grgnnegaard
Sgrensen,
sundhedspolitisk
konsulent
ms@parkinson.dk

pd barsel til april 2022

Louise Hjerting Nielsen,

kommunikations-
radgiver og
projektleder

Ihn@parkinson.dk
TIf. 36350230

Marie Louise Kjglbye,
journalist og redaktgr
mlk@parkinson.dk
TIf.36 350230 ¢eller
24421189

Annemette Poulsen,
studentermedhjzlper,
barselsvikar
aop@parkinson.dk

TIf 36350230

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

Malte Bang,

Organisationskonsulent
malte.bang@parkinson.dk
TIf 44141952

Ulrik Husted,

Projektmedarbejder
ulrikhusted@parkinson.dk
TIf. 4414 2056

FORRETNINGSUDVALGET

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

PA R KI N SO N ..0: .0.. Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastrup
.

" 36350230 info@parkinson.dk - www.parkinson.dk

fOIenlngen ....... . www.facebook.com/Parkinsonforeningen

26 + PARKINSON NYT



PARKINSONLINJEN

FAGLIG RADGIVNING

Legekonsulent, overlzge
Tove Henriksen

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
(atypisk parkinson)
Anders Lundetoft Clausen

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

Socialradgiver
Lea Munk Staugaard

Treffes tirsdag og torsdag
kl. 10.00-14.00 p& 36 3502 30
eller30736868.

Psykolog
Susanne Ohrt

Treeffes tirsdag kl. 15.00-16.00
pd 3028 44 82.

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.

Jens Mgller er 66 dr og fik konstateret
parkinson i2012. Jens er gift og har voksne
bgrn.Han harien stor del af sit arbejdsliv
veret radgiver i flere sammenhange. Treef-
fes tirsdag kl. 16.30-17.30 pd 30 73 51 08. Du
kan ogsa sende en sms eller legge besked,
sdringerJenstilbage.

RADGIVNING (@)

Advokat (fremtidsfuldmagter)
Marie Rud Hansen

Traeffes 1. tirsdag i hver mdned
kl. 10.00-11.00 pa tIf. 40 44 77 18.

Logopad/talepedagog
Lisbeth Haaber

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

Fysioterapeut
Finn Egeberg Nielsen

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

Ergoterapeut
Vicki Lund

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

Parkinsonforeningen har desverre aktuelt ikke en dietist
tilknyttet rddgivningsteamet, men arbejder pd sagen.

Parkinsonforeningens radgivning er som udgangspunkt
for medlemmer.

Lees mere om Parkinsonforeningens faglige radgivere
pd Parkinsonforeningens hjemmeside parkinson.dk

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

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.

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-
nerikrise (ikke psykolog).

Du kan skrive smseller lzgge en besked pa
3073 5703,sdringer Gitte tilbage.
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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

Fallesarrangement for kredsene Storkgbenhavn, Kgbenhavn-Frede-
riksberg Nordsjalland: 28.4.22 KI. 16-18, Herlev Medborgerhus, Herlev-
gdrdsvej 18-20,2730 Herlev: Peter Lund Madsen - Hjernen i topform.
Tilmelding pa Nemtilmeld eller https;//parknord.nemtilmeld.dk/46/
mod betaling af 100kr, men sa far man ogsa lidt at spise og drikke.

Parkinson Unity Walk 21. maj, kl. 12-16 for alle interesserede i og uden-
for Hovedstaden. Turen udgdr fra Vor Frue plads i Kgbenhavn.

Alle oplysninger pd Parkinsonforeningens hjemmeside.

@ BORNHOLM

Generalforsamling 2. april 2022 klokken 14 i Nyker Forsamlingshus.

@ KOBENHAVN-FREDERIKSBERG

Generalforsamling 19. marts i Feelleshuset i "Vavergarden”, Engmarken
22,2770 Kastrup.

Parkinsonkoret mgdes mandage kl 17-19. Spgrgsmal til formanden pa
diana@holmogholm.dk.

”Portvinsbanko” er planlagt til marts maned, endelig dato udsendes
snarest. NB ! Begrenset deltagertal - tildeles efter fgrst til mglle-prin-
cippet.

Generelt: Alle aktiviteter omtales narmere i Nyhedsbreve og fremgar

ligeledes af vor kreds-underside pd www.parkinson.dk med flg. direkte
link https://www.parkinson.dk/kredse/kbh-frb/kalender/

@ STORKOBENHAVN

18. marts, kl. 13-15: Kirsten Elbek, navigator: Hvordan finder virundt i det
offentlige system? Ishgjklubben, Brohuset, Vejlebrovej 45, 2635 Ishgj.
23.april, kl. 13-16: Generalforsamling. Kontakt Bodil Klinke pa 2642 4769
angdende sted og arrangement.

Klubber:

31 marts, kl. 17-19: Breetspil er medicin for hjernen. Klubben far besgg af
Across-the-Board, Bratspilcaféen i Ballerupklubben, Banegardspladsen
7,2750 Ballerup.

1. april, kl. 13-15: Merete West Risager, Kommunikationscentret, har fo-
kus pd stemme-og taletraning. Bevar en aktiv hverdag med Parkinson.
Ishgjklubben, Brohuset, Vejlebrovej 45,2635 Ishg;.

1.maj, k. 11-15. Walk and talk tur til Dyrehaven, Klampenborg. Efterfgl-
gende frokost for egen regning. Pargrendegruppen.

12.juni, kl. 10-16 30: Kredsens sommerudflugt til Skaelskgr med besgg pd
Sano Rehabiliteringscenter, frokost og sejltur pd fjorden.

PARKINSON NYT

Storkgbenhavn
Formand: Birger T. Sgrensen

Nordsjzlland
Formand Preben Carge

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

btsgm@mail.dk pc@caroeeconsult.com

@ NORDSJALLAND

Generalforsamling i Nordsjellandskredsen 26.3.22 kl. 16, Kulsviergar-
den, Pibemgllevej 7, Alsgnderup.

Dato angives senere: Knogleskgrhed og Parkinson ved overlaege Lars
Hyldstrup, Kulsviergdrden, Pibemgllevej 7, Alsgnderup.

Temaeftermiddag i april - endelig dato kommer senere: Regulering af
tarmfunktionen ved for forstoppelse og diarré med fokus pa Parkin-
sons sygdom ved specialsygeplejerske SD Gerd Johnsen, Kulsviergar-
den, Pibemgllevej 7, Alsgnderup.

Caféer:

Fredensborg 14.3.22 kl. 14-17. Egedal Byens Hus, Egedalsvej 2, 2980
Kokkedal. Cand.theol. og leder af vores Frivilligcenter Peter Sgnder-
gaard fortaller de tre bedste rdd om et livi mental sundhed. Tilmelding
senest den 11.3. til mobil tIf. 51542911 eller email kast@pc.dk

Fredensborg 11.4.22 kl. 14-17. Egedal Byens Hus, Egedalsvej 2, 2980 Kok-
kedal. En farmaceut vil tale om parkinsonmedicin. Tilmelding senest
den 8.4. til mobil tIf 51542911 eller email kast@pc.dk

Fredensborg 9.5.22 kl. 14-17. Egedal Byens Hus, Egedalsvej 2, 2980 Kok-
kedal, Lisbeth Frglunde, ph.d. Roskilde Universitet vil fortzlle om det

afsluttede projekt om dans og Parkinson. Tilmelding senest den 6.5. il
mobil tIf. 51542911 eller email kast@pc.dk

Frederikssund 5.4.22. Dato og tid oplyses senere. Bustur til Cure4Parkin-
soniHerlev.

Frederikssund 3.5.22 kl. 14:30. Frivillighuset, Lundevej 7, Frederikssund
Sgvncoach Lone Overby: Fd bedre sgvn, mere overskud, bedre trivsel.

Frederikssund 7.6.22kl.14:30. Frivillighuset, Lundevej 7, Frederikssund
Hyggeeftermiddag med snak og sang.

Helsingor 7.3.22 kl. 14-16. Aktivitetscentret Hamlet, Kronborgvej 1b,
3000 Helsinggr. Vi far besgg af talekonsulent Ol6f Gudrun Jonsdottir fra
kommunikationscentret i Hillergd. Hun vil fortzelle om tale- og kommu-
nikative vanskeligheder for parkinsonpatienter.

Helsingor 2.4.22 kl. 14-16. Aktivitetscentret Hamlet, Kronborgvej 1b,
3000 Helsinggr. Vi far bes@g af Susanne Nilsson, deri 2021 blev tilkendt
Pakkenberg Prisen for sit store frivillige arbejde med bl.a motion til Par-
kinsonramte. Susanne vil fortzlle om de aktiviteter, hun har sat gang i
Herlev, hvor hun bor.

Egedal 213.22. Hep-Huset, Carlsbergvej 4, Stenlgse. Socialt samver.
Egedal 30.5.22. Hep-Huset, Carlsbergvej 4, Stenlgse. Sidste m@de inden
sommerferien.

Alleragd 2. onsdag i mdneden kl. 14-16. Menighedshuset, Aggebovej 5,
Allergd. Kontakt Olav B. Christensen, 4043 9766.

Halsnees 1torsdagimadneden kl. 14-16. Paraplyen, Jernbanegade 2,
Frederiksvaerk. Kontakt Britha Pedersen, 4266 9031.

Hillerad 3. mandag i maneden kl. 14:30-16:30. Grgnnegadecentret,
Grgnnegade 15, Hillergd.



REGION SJALLAND

Sjelland @st
Formand: Kristine Nielsen

Vestsjalland
Formand: Dorthe Ilsfort

Kildehusvej 10 Leerkevej 4

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

@ S)ALLAND 0ST

Parkinsondans i Greve, Kgge og Karise.

Ballroomfitness, torsdage 10-11 hos Cathrine Borre, Havnevej 9, 2670
Greve, 2987 8420.

Ballroomfitness, fredage i lige uger 12-13 hos Susanne Svendsen, Rdd-
husstraede 10C 1. sal, 4600 K@ge, 4128 5561.

PD-dans, tirsdage 10-11.15 og torsdage 10-11.15 hos Anne-Claire Theis-
sen, Bredgade 7, 4653 Karise, 5070 6385.

Klubberne:

Klub Kege, cafémgde sidste fredag i mdneden kl 14-16 i Flleshuset
Sgbaekvej 23, 4600 Kgge. Kontaktperson Marianne Haim 4087 8542.
Klub Roskilde, cafémgde anden onsdag i mdneden kl. 14-16 i Frivillig-
centret, Jernbanegade 21A, 4000 Roskilde. Kontaktperson Else Riis 2926
6606.

Klub Greve/Tune, cafémgde torsdag d. 31, marts, 28. april og 2. juni kl.
14-16 i Tune Borgerhus, Lundegdrdshegnet 15, 4030 Tune. Kontaktper-
son Karin Nielsen 6127 8806.

Mere information om aktiviteter i kredsen og klubberne er pad vores
hjemmeside www.parkinson.dk/kredse/2828-sjaellandoest/om-os/

REGION SYD

Fyn Sgnderjylland
Formand: Christian Reventlow Formand: Anton Klaaby
Lggeskov 76, Trompeterager 26

5771 Stenstrup 6470 Sydals

2967 57 24 30133126

cdreventlow@parkinsonfyn.dk anton klaaby@gmail.com

Parkinsonskolen Syd:

"At finde sig selv pany - parkinson og kreativitet". 2. april 2022 kl 9.30-
16.00. Formiddag: "Copingstrategier, mestre livet med Parkinson". v./
neurolog Anita Haahr, Institut for folkesundhed, Aarhus. Eftermiddag:
"Magisk tegning" Leer at tegne pd 5 minutter for personer med Parkin-
son ved Pia Lajer, tegneinstruktgr. Sted: AOF Center Odense, Skaergards-
vej 1, 5500 Middelfart. Tilmelding: AOF Center Odense pa tIf 6916 0600
senest 18. marts 2022. Pris incl. forplejning 260 kr.

@ rYN

Kredsarrangementer

Generalforsamling 31. marts 2022 kl 17.30-21.00. Efter generalforsamlin-
gen oplag ved nyhedsvart ved TV2 Troels Mylenberg. Sted: Fangel Kro,
Fangelvej 55,5260 Odense S. Tilmelding senest 10. marts 2022 pa https://
parkinsonfyn.nemtilmeld.dk. Gratis adgang.

Klubber:

Middelfartklubben 16. marts 2022 kl 19.00: Information om SANO. Vibe-
ke Grgnlund fra SANO, Skalskgr kommer og forteller om deres tilbud
til os med Parkinson. Sted: Store Glassal, @stergades forsamlinghus,
Middelfart. Tilmelding senest 14. marts til Kitte Brodal, 4158 6703 eller
kittebrodalstrib@gmail.com. Gratis adgang.

REGIONSKALENDER ()

Storstrgm

Formand: Ella Brgdbaek

H CAndersens Vej 59,1.sal. th
4700 Na@stved

21428461
ella.broedbaek@gmail.com

@ VESTSJALLAND

Generalforsamling i Ringsted 20. marts 2022 kl. 14-17. Ne@rmere info ved
tilmelding hos formand Dorthe IIsfort dorthe@nakskov.org eller 24 87
4400,

24.marts 2022 er der bustur med rundvisning og underholdning i Han-
dicaporganisationernes Hus.

Klubber/ caféer:

Sorg. Den tredje tirsdag i ulige maneder kl. 14 er der m@de pd Vaerkerne,
Frederiksvej 27, Sorg.

Holbak. Den anden tirsdag i hver mdned er der mgde pa Skjoldborgen,
Strandmgllevej 72, Holbak.

Odsherred. Den 10. maj 2022 kl. 14 er der pdrgrendecafé pa Sundheds-
centeret, Sygehusvej 5, Nykgbing Sj.

@ STORSTROM

Generalforsamling sondag den 27. marts 2022 kl. 14.00 i DGI-huset i
Vordingborg.

Sydvestjylland
Formand: Else Kongsdal Jensen

Sydgstjylland
Formand: Berit Kjergaard

Skippervanget 65 Ekkodalen 39

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

Odenseklubben 22. marts 2022 kl 18.00. "Parkinsonteamet i Odense"
Parkinsonteamet ved fysioterapeut Lisbeth Lund Rasmussen og
fysioterapeut Svend Larsen prasenterer deres planer for hvilken stg@tte,
der kan tilbydes fra Parkinsonteamet med bl.a samtaler og vejledning
og en yderligere udredning med fokus pa fysiske, mentale og sociale
vanskeligheder i forbindelse med sygdommen. Sted: Bolbro Brugerhus,
Stadionvej 50 L-M, 5200 Odense V. Tilmelding via mobilepay 951458 til
Lars Bjgrnsten senest torsdag den 17. marts. Pa din tilmelding skal sta
dato forarrangementet, telefonnummer og antal tilmeldte. Pris 66 kr.
incl.smgrrebrgd.

Assensklubben 27. april 2022 kl 18.00. Billedforedrag: Kilimanjaro

- toppen af Afrika. "The big five" og afslapning pa Zanzibar ved Erik Juul
Knudsen, Vissenbjerg. Sted: Granly, @stergade 89C, 5610 Assens. Gratis
adgang. Tilmelding til Birthe Magelund 2395 3120 magelund@privat.dk
eller Karen Jacobsen 64712360 kj@osterbygaard.dk

Odenseklubben 3. maj kl 8.45-17.30: "Horsens statsfengsel". Udflugt til
Horsens Statsfengsel med frokost pa Kystens Perle v. Bygholm Sg. Mg-
dested: Dalum Hallen, Odense. Pris 351 kr pr person, incl. bus, entre og
frokost. Tilmelding og betaling via mobilepay 951458 til Lars Bjgrnsten
senest torsdag d 28. april 2022.

Region Syd fortseettes...
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@ SONDERJYLLAND

Generalforsamling onsdag 20. april. Kontakt Anton Klaaby pd 30133126
angdende sted og tidspunkt.

Parkinsonboksning i Senderborg, hver onsdag 16.45-17.45, afvikles pa
"Skansen” ved Dybbglskolen. Se ogsa kredsens aktiviteter i vores blad,
som findes pd https://simplebooklet.com/ksj eller send en mail til
anton klaaby@gmail.com.

[ ] SYDVESTJYLLAND
Generalforsamling tirsdag den 29.03.22 kl. 16.30 - 20 pd "Den rgde Okse”,
Tarphagevej 9, Esbjerg. Nermere informationer fglger.

Kredsarrangement Igrdag 21.05.22. kl. 10 pa Den Rgde Okse: Neurolog
ved Sgnderborg Sygehus Harald Floer holder foredrag om dagligda-
gen med parkinson. Der serveres kaffe og vand til foredraget og en let
frokost.

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

| Kreds Midtnord har vi planlagt flg. arrangementer i Igbet af fordret -
og vihdber naturligvis, at de alle kan gennemfgres!

Generalforsamling onsdag den 6. april kl 14.30 pa Bentas cafeteria.

Weekendkursus 26. 0g 27. marts: malekursus med Anette Smed pa
Skolen for kreativ fritid, Industrivej 13, 8800 Viborg. Pris 150 kr. for
materialer og forplejning. Tilmelding senest 4. marts til Tove Kallestrup
20861158, kallestruptove@gmail.com

Lgrdag den 2. april kl 10-16: Pargrende-dag med psykolog Susanne Orth
pa hotel og konferencecenter Pinenhus, Pinen 3, Glynggre, 7870 Roslev.
Vi gleder os til en god og udbytterig dag for pargrende til parkinson-
ramte under Susanne Orths kyndige ledelse. Tilmelding senest 20.
marts til Lise Talball, 20484203 eller lisetlbll@gmail.com. Pris 350 kr
betales via mobilpay til kassereren 21765201 Bemark: Medlemmer fra
de gvrige kredse i Parkinsonforeningen er meget velkomnel!

Onsdag den 18. maj: Heldagsudflugt til Fur.

@ OSTJYLLAND

Generalforsamling med spisning den 18 marts 2022 i Langenaskirkens
lokaler, Kirkedammen 2, 8000 Aarhus C, med fglgende tidsplan: KI. 12:
Gasterne ankommer og frokosten serveres 12.30. Selve Generalforsam-
lingen starter kl. 14 og forventes afsluttet ca. 15. Dagsorden iflg. ved-
tegter; se https//www.parkinson.dk/om-os/organisation/#section-3.
Herefter underholdning en timestid med musikalsk duo. Tilmelding til
frokosten pa ahrentoft@outlook.dk eller 2345 4559 senest 15. marts.

Klubber:

Aarhusklubben: Arsmgde torsdag d. 3.3. kl. 15.00-17.30 Aby bibliotek,
Ludvig Feilbergs vej 7, Abyhgj. Dagsorden: 1) Valg af ordstyrer og
referent 2) Formandens beretning, 3) Kontakt med Kredsbestyrelsen 4)
@konomi, 5) Forslag til kommende aktiviteter - vi efterlyser opgaver |
finder spandende og relevante, 6) Valg af medlemmer til bestyrelsen,
7) Besgg af instruktgrerne til vores aktiviteter, hvor de vil fortzelle om
vores tilbud: Dans ved Hanne Theisbak, Boksning ved Vibeke Harrit,
Sang og stemmetraening ved Marianne Vinkel. Undervejs vil der vaere
kaffe og brgd/kage.

Fallessang og stemmetraning Marianne Vinkel leder holdet, der skal
mades hver torsdag pa Aby bibliotek, Ludvis Feilbergsvej 7 i salen.
Fgrste gang 20.4, vi mgdes kl. 14.30 til 15.30. Holdet skal mgdes seks

PARKINSON NYT

@ SYDOSTJYLLAND

Generalforsamling sgndag den 13. marts kl. 14.30i Gulkrogen i Vejle.
Dagsorden sendes ud til medlemmerne, og der serveres kaffe og kage.
Tilmelding kan ske pa hjemmesiden.

Kredsen inviterer tirsdag den 19. april til et foredrag med forsker Jonas
Folke. Han har senest forsket i specifikke immunceller i Parkinsons syg-
dom, og hvordan disse kan bruges til fremtidige behandlingsstrategier.
Arrangementet afvikles i Sydbank Arena, Kolding fra kl. 17-19.30. Kred-
sen ervaertved et let traktement. Tilmelding kan ske pa hjemmesiden.

Kredsen inviterer onsdag den 27. april til et velkomstarrangement for
alle nye medlemmer, der har meldt sig ind siden 1. januar 2021. Arrange-
mentet afvikles pa KUCi Kolding fra kl. 17-20, og kredsen er vaert ved et
let traktement. Tilmelding kan ske pa hjemmesiden.

Ostjylland

Formand: Konrad Ahrentoft
Georg Krugers Vej 293

8600 Silkeborg

23454559
ahrentoft@outlook.dk

gange, sd evaluerer vi. Skal det fortsaette, skal vi @ndre noget? Det vil
vare gratis at deltage disse seks gange. Kontaktperson: Bergliot Riis:
bergliotriis@gmail.com

Boksning: FAK bokseklub har lavet et parkinsonhold, der mgdes hver
mandag eftermiddag kl. 14.30 i bokseklubbens lokaler N.J.Fjordsgade 1.
Holdet erligeligt fordelt pd kvinder og mand. Man melder sigind i klub-
ben, kontingent 179,- kr. pr.md. Der en ugentlig felles treningstime
med instruktgrer (uddannet til parkinsonpatienter). Desuden adgang til
fri treening. Man tilmelder sig til en prgvetime via klubbens hjemmeside
www.fak-boksning.dk.

Dans: Dansen pé Trgjborg flytter til Aby Bibliotek, Ludvig Feilbergs vej 7
ilige uger tirsdage kl. 14.30-15.30. OBS! | februar og marts er tiderne &n-
dret om tirsdagen, kontakt Solveig Madsen: sogpmadsen@gmail.com

DanseniHgjbjergerpaSkadelokalcenter,Bushgjvej. Derdanseshvertirs-
dagkl.16.00-17.00.Kontaktperson:BergliotRiis: bergliotriis@gmail.com

Cafémgder: Bestyrelsen vil ved fgrstkommende mgde i marts udsende
program for cafemgder i 2022.

Silkeborg Klubben: Torsdag den 17. marts 2022, kl.18.00: Arsmgde

2022 med spisning og revyen COm nu VIDere pd Silkeborg Ny Teater,
Gjessgvej 60C, Silkeborg. Begrenset antal billetter. Tilmelding ngdven-
dig - "fgrst-til-mglle” til formanden Flemming Lajer, tel/SMS 28254799 /
e-mail: flemming lajer@gmail.com.

Torsdage 31. marts, 28. april, 19. maj og 30. juni kl. 14-16: Netvaerks-
cafémgde alternativt sangeftermiddag. Lokale 3iLunden.

Alle tirsdage kl. 12-13: Varmtvandsgymnastik i Nordvestbadet, Silkeborg.
Onsdage, ulige uger, kl. 13-14: Bowling i Bow!’ n Fun, Brokbjergvej 12,
Silkeborg.

Parkinson Klub Randers:

Onsdag den 2. marts, kl. 15.30-17, pd Hjernecentret, Bakkevej 1, Randers:
Café-og sangeftermiddag. Ingen tilmelding, ingen dagsorden, ingen
m@deleder - m@d blot op. Husk gyldigt coronapas.

Mandag den 7. marts, kl. 18 pd Hjernecentret, Bakkevej 1, Randers:
Generalforsamling. Indkaldelse udsendes senest medio februar. Husk
gyldigt coronapas.

Pargrendegruppen mgdes onsdag den 16. marts kl. 15, pd Fritidscentret,
Vestergade 15, Randers (lokale 12). Nye deltagere er velkomne. Kontakt
Birte Karlsen pd tlf. 3166 45 67 eller birtekarlsen@gmail.com. Husk
gyldigt coronapas.



Onsdag den 6. april, kl. 15:30-17:00, pd Hjernecentret, Bakkevej 1, Ran-
ders: Café- og sangeftermiddag. Ingen tilmelding, ingen dagsorden,
ingen m@deleder - m@d blot op. Husk gyldigt coronapas.

Odder-klubben: Stort arrangement om Parkinsons sygdom. Sted
oplyses ved tilmelding. Kontakt Hanne Westergaard 3086 0133 eller
westergaard@hjw.dk.

Fredag d. 25. marts: Treeningsdag med oplag, dans og middag. Alle med
interesse for den rigtige fysiske traning, ndr man lever med Parkinsons
sygdom, inviteres til at deltage i et oplaeg 10-12 med fysioterapeut Finn
Egedal og en af hans medarbejdere. Der serveres kaffe og et rundstyk-
ke.12-15 underviser Finn et stort antal fysioterapeuteri Fysio Danmark
i Odder. 15-16 inviteres nogle borgere med Parkinsons sygdom til at
kommeilokalerne hos Fysio Danmark pa Balleveji Odder, hvor de fy-
sioterapeuter, der har vaeret pd kursus, vil fa mulighed for at vise, hvad
de har laert. 18-19.30 er der middag og socialt samvaer. Efter spisningen
bliver der undervisning i Parkinson Dans ved instruktgr Vibeke Andkjaer
Harrit. Der er musik og mulighed for selv at danse. Arrangementet
afsluttes senest kl. 22, eller ndr der ikke er energi til mere.

Lgrdag den 26. marts Kl. 13-14.30: Oplag ved neurolog Karen @ster-
gaard, som nok er den i Danmark der ved mest om forskning om par-
kinson.Kl. 15 oplaeg ved logopaed Ane Cathrine Krogh Rasmussen fra

REGION NORD

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

Parkinsonskolen:

Foredrag i Parkinsonskoleregi for alle kredsens medlemmer med
parkinsonsygeplejerske Ditte Leer tirsdag d. 29. marts, kl. 17-20, Kirkens
Hus, Kapelvej 2, 9400 Ngrresundby. Tema: ”Min rolle som parkinsonsyge-
plejerske i Parkinsonambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital”. Der
er gode muligheder for at stille spgrgsmadl. Tilmelding senest fredag d.
25. marts til Poul Israelsen, pi@business.aau.dk el. 6091 7129. Pris: kr. 50,
som betales ved indgangen, MobilPay OK. Der serveres kaffe/vand og
sandwich.

Ny facebookgruppe Aktiv med parkinson: En raekke andre isar trae-
ningsaktiviteter kan ses pa en ny facebookgruppe for Nordjylland ved
Kurt Skjgdt Pedersen: https//www.facebook.com/AktivMedParkinson-
Nordjylland

Klubber:

Hjgrringklubben har indledt samarbejde med CKU Vendsyssel, Elsager-
vej 25,9800 Hjgrring om undervisningstilbud til personer med Parkin-
son, som oplever talevanskeligheder, kognitive vanskeligheder eller

REGIONSKALENDER ()

IKH (Institut for kommunikation og handicap). Har vores arrangement
jeres interesse, beder vi om at fa (ikke bindende) forhands tilmeldin-
ger pa mail til westergaard@hjw.dk.

Djurslandsklubben:

Onsdag den 24. februar: Demenskoordinator Inge Kjaerholm Aagaard
vil fortzelle om demens og hvad vi skal vaere opmarksom pdiden
forbindelse. Ca. hver anden parkinsonpatient far en eller anden form
for demens, sd mgd op. Pavillonen, Kaervej 11, 8500 Grenaa kl. 14-17.
Tilmelding parkinsondjurs@gmail.com

Onsdag den 17. marts: Pargrendevejleder Mette Schramm Petersen
vil fortzelle om sit arbejde og hvad vi kan bruge hende til. Efter kaffen
erder drsmgde, hvor vi skal have valgt nye medlemmer af Styregrup-
pen. Pavillonen, Kaervej 11, 8500 Grenaa kl. 14-17. Tilmelding parkin-
sondjurs@gmail.com

Parkinsondans hver onsdag kl. 14-15 i Multisalen, Grenaa idraetscenter.
Bare mg@d op!

Pargrendegruppen begyndte igen 8. februar i Posthaven. Der er plads til
flerel Kontakt Leif pa tIf 28944098 eller Is.tornled@mail.dk.

Boksning kgrer fortsat hver tirsdag kl. 10-11i Hornslet Bokseklub,
Tingvej 34,8543 Hornslet. Er du interesseret i at vaere med, sa kontakt
klubben eller Arne Lund pa tIf. 22151199.

andre fglger af sygdommen. Formalet er, at deltageren tilegner sig en
stgrre forstdelse af sine vanskeligheder, inspireres til at holde sig i gang
idagligdagen og tilegner sig redskaber og strategier, som kan anvendes
for bedst muligt at kunne fastholde en aktiv dagligdag.

Aktiviteter pd CKU er begyndt i februar 2022 forelgbig hver anden
onsdagilige uger. Pargrendegrupper mgdes naeste gang 23. marts kl. 14
pad CKU. Koordinator: Henny Nielsen.

Arsmgde afholdes den 31. marts 2022 kl. 15 hos CKU (indkaldelse fglger).
Grillarrangement holdes i Hundelev 30.06.2022.
Bestyrelsen arbejder desuden pd at kunne tilbyde vore medlemmer

varmtvandsbade i Vandhuset og en Igsning med vederlagsfri fysiote-
rapi.

Hjgrringklubben har fra SPAR NORD Fonden fdet tildelt kr. 10.000 til
motionsprojektet "Et rigere og sundere liv med en kronisk sygdom”.
Klubben indkgber passende materialer til indendgrs Petanque, New
Age Curling, Stigegolf, Bowls mv.

Kornblomsten - netvaerk for efterladte

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

Adresse: Drejet 1, 5610 Assens.
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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 ar og har parkinson.
Jette Collins, 617756 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, 21 43 87 83
eller Per Bitsch Hggsberg, 5190 23 53.

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, duodopa og
lecigon).

Kornblomsten

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

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

FACEBOOKGRUPPER

Relevante facebookgrupper uden forbindelse
til Parkinsonforeningen.

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

Parkinson pargrende

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

Partner med parkinson

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

Partner med parkinson og hjemmeboende bgrn

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

Pargrendegruppe til atypisk parkinson

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

Lees mere om netvaerkene og se flere kontakt-

personer pd Parkinsonforeningens hjemmeside:

www.parkinson.dk — rddgivning og kalender
— netverksgrupper




