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At leve med parkinson

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

Ikke to forlgb med Parkinsons sygdom er helt ens. Sygdommen kan ikke helbredes.
Den kan med tiden pdvirke din hverdag, dine n&rmeste og dit job.

Behandlingen er dog sd effektiv, at du i de f@rste ar kan leve nasten som fgr. Oftest
skrider sygdommen sa langsomt frem, at de allerfleste kan se frem til et langt liv.
Parkinsonmedicinen demper symptomerne. Trening og fysioterapi kan sikre dig
og din familie en mere velfungerende hverdag. En regelmassig hverdag er en fordel,
sd kost, medicin og sgvn kommer i balance.

Du er ikke alene. Tal med dine narmeste. Radfgr dig med neurolog, fysioterapeut
og andre fagfolk, nar du eri tvivl.

| Parkinsonforeningen kan du finde radgivning, netvark, information, kurser og
meget andet bade for personer med parkinson og deres pargrende. Isar for dig,
som er nydiagnosticeret, rummer brochuren information om mulige udfordringer
og gode rad til, hvordan de klares.

God lzselyst!
Redaktionen

W) PARKINSONFORENINGEN



£~ NY MED PARKINSONS SYGDOM

Nar du fdr diagnosen

Diagnosen Parkinsons sygdom stilles af en
neurolog. Nar neurologen stiller diagnosen, har
du allerede symptomer pa sygdommen.

De tidlige symptomer kan vere stivhed i
musklerne, en frossen skulder, maske rysten
af enarm eller et ben, nar kroppen er i hvile.
Til at begynde med forekommer symptomerne
is@rikroppens ene side. Andre symptomer
kan vere trethed, tristhed og initiativigshed.
Forstoppelse er almindelig.

Ofte har ®gtefalle, familie eller venner bemarket
forandringerne, fgr du selv har tenkt over dem.
Mdaske bevaeger du dig anderledes. Tingene tager
lidt l&ngere tid, eller din handskrift er blevet
mindre.

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

Neurologen kan henvise til en MR- eller CT-
scanning for at udelukke andre sygdomme, fx
blodpropper. En sddan scanning kan dog ikke
bekrzfte, om du har parkinson. Diagnosen
bygger pa de motoriske symptomer, som

neurologen observerer. Desuden ses pd, om
parkinsonmedicin har god effekt.

Neurologen kan evt. henvise til en PET-scanning,
som kan vise det tab af dopamin-nerveceller,
som er karakteristisk for bade ’almindelig’ og
atypisk parkinson.

Mens du gdr til undersggelser, er der mange
informationer at holde styr pd. Tag &gtefzllen,
en anden pdrgrende eller en ven med til lge-
samtaler. Tal med dine n@rmeste om, hvad der
foregar, sa du ikke er alene med det hele.

Hvad skyldes mine symptomer?

Parkinsons sygdom er en kronisk fremad-
skridende neurologisk sygdom. Man kalder
den ogsa en neurodegenerativ sygdom, fordi
sygdommen indebarer, at iser dopamin-
nervecellerihjernen gar til grunde.

En neurodegenerativ lidelse er en sygdom, som
rammer hjernefunktioner og har et langsomt
fremadskridende forlgb, i takt med at flere nerve-
celler gar tabt.

Sygdommen rammer i hgj grad de nerveceller,
der producerer signalstoffet dopamin. Mange
af symptomerne pa Parkinsons sygdom skyldes
mangel pd dopamin i de dybe kerneri hjernen.
Dopamin er et af kroppens mest virksomme
signalstoffer og kaldes populzart’hjernens
smgremiddel’. Dopamin er tet forbundet med



hjernens motoriske system og med hjernens
belgnningssystem. Derfor pavirkes isar lyst-
fglelse og bevaegelser.

Hvordan kan min sygdom behandles?

Sygdommen kan ikke helbredes, men rigtig
behandling kan lindre symptomerne og fastholde
livskvalitet og funktionsniveau gennem mange

°

dar.

Symptomerne afhjzlpesinogen grad af
medicin, der erstatter hjernens naturlige
dopamin (MAO-B-h@mmere, dopaminagonister
og senere levodopa). Ikke al behandling er
medicinsk. Ogsa fysisk trening har effekt pa
sygdomssymptomerne.

En tvaerfaglig indsats bidrager til en hgj livs-
kvalitet. Afhangigt af dine udfordringer kan

teamet omkring dig besta af din praktiserende
lege samt neurolog, parkinsonsygeplejerske,
ergoterapeut, fysioterapeut og andre
specialiserede fagpersoner. Radfgr dig

ogsd gerne med Parkinsonforeningens
radgivningsteam.

Hvor syg bliver jeg?

Hvor syg bliver jeg? Dgr jeg af sygdommen?
Kan jeg leve et langt liv? Den slags spgrgsmal
trenger sig pd hos mange nydiagnosticerede.

Tendensen er, at sygdomssymptomerne bliver
svaerere efter nogle dr. Livet bliver nogle fd dr

kortere end for gennemsnittet af befolkningen.

Ikke engang neurologen kan dog vide, hvordan
sygdommen udvikler sig i pracis dit tilfzlde.

................................................

Gode rad til personer med parkinson og pargrende

- Brug neurologen og parkinsonsygeplejersken som radgivere.

- Fortzl neurologen om al den medicin, du tager. 0gsa naturmedicin
og anden medicin, der ikke er ordineret af |lge eller neurolog.

- Veer kildekritisk. Tro ikke pa alt, hvad du laser pa nettet.

- Tagenven eller et familiemedlem med til legesamtalen, hvis du har

brug for det.

- Tal dbent med venner og pargrende om sygdommen - ogsd om, hvordan

........................................................................

deres tanker om sygdommen pavirker dem.

Medlemskab af Parkinsonforeningen giver dig og din familie mulighed
for rddgivning, kurser, kontakt med ligestillede og andre aktiviteter.

................................................
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Hvem far Parkinsons sygdom?

Tilstanden rammer omtrent 1 % af befolkningen
over 60 dr. Det ggr Parkinsons sygdom til den
naesthyppigste neurodegenerative lidelse i
denne aldersgruppe, efter Alzheimers sygdom.

Arsagerne til Parkinsons sygdom kendes ikke.
Nyere forskning peger pd, at sygdommen maske
bade kan opstd i tarmen og i hjernen.

Parkinsons sygdom

Sygdommens symptomer begynder oftest i
60-65-arsalderen. Ca. 20 % rammes, fgr de er
fyldt 65 ar. Parkinsonforeningen vurderer (2022),
at 11.000-12.000 personer i Danmark lever med
parkinson, og at 1.500 personer far diagnosen
hvert dr. Sygdommen rammer flere mand end
kvinder. Ca. 60 % af mennesker med parkinson
er ma&nd, 40 % er kvinder.

er en tilstand, du skal

leve med

‘esten af |
Men du er selv med i
at bestemme hvordan.

vel.




Parkinsonsymptomer - motoriske og

Ikke-motoriske

Parkinsons sygdom giver bade motoriske og
ikke-motoriske symptomer.

Motoriske symptomer

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

Andre motoriske symptomer er problemer med
og udfordringer ved igangsatning (akinesi). Det
kan vaere svert at rejse sigop eller at komme i
gang med at gd. Det er ogsd almindeligt, at man
blinker sjeldnere, bruger mindre mimik og at
den eneeller begge arme svinger mindre med,
nar man gar.

Motoriske symptomer:

- Langsomme, trege bevaegelser
(hypokinesi)

« Hvilerysten (tremor)
« Muskelstivhed (rigiditet)
- Balance-usikkerhed

- Vanskelighed ved igangsatning af
viljestyrede bevaegelser (akinesi).

......................................................................

De motoriske symptomer skyldes iseer dopamin-

mangel i de dybe kerner i hjernestammen. De
afhjelpesinogen grad af behandling med
sdakaldt dopaminerg medicin (blandt andet
levodopa), der "erstatter” det naturlige dopamin.

Ikke-motoriske symptomer

+ Nedsat lugtesans

- Depression

- For kort og forstyrret nattesgvn

- Afbrudtsgvn - detvil sige for kort
og forstyrret nattesgvn

- Smerter
- Forstoppelse

- Kognitive symptomer i form af
problemer med nedsat initiativ og
overblik samt med planlagning,
problemlgsning og selvkontrol,
sakaldt eksekutive funktioner.
Desuden ses nedsat opmarksomhed
og nedsat rumlig forstdelse

- Traethed og uoplagthed
- Vandladningsproblemer

« Lavtblodtrykistdende stilling
og deraf fglgende svimmelhed og
besvimelser.

......................................................................
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Ikke-motoriske symptomer

Ud over de motoriske symptomer oplever de
fleste personer med parkinson sakaldt ikke-
motoriske symptomer.

Ikke-motoriske (non-motoriske) vil sige, at
symptomerne ikke er relateret til bevaegeevnen.
Til de ikke-motoriske symptomer hgrer nedsat
lugtesans, depression, udtraetning, sgvn-
forstyrrelser og maske smerter. Aimindelige

er desuden forstoppelse og vandladnings-
symptomer. Hertil kan komme kognitive
symptomer.

Kognition betyder tenkning

Kognitive symptomer kan give problemer med
initiativ og andre eksekutive funktioner (se
ovenfor), samt med opmarksomhed og rumlig
forstdelse. | mindre grad ses problemer med
sproget, ofte i form af ordfindingsbesvar og evt.

lidt hukommelsesbesvaer. Man far svaerere ved
at koncentrere sig og ved at overskue mere end
én opgave ad gangen. Overblikket bliver nedsat,
mens rutinepraegede opgaver gar lettere. Mdske
fgler man sig traet, uoplagt, uinteresseret og
savner livsglade.

De ikke-motoriske symptomer er ofte "usynlige”.
| hverdagen kan de dog give flere problemer end
de motoriske symptomer. Det viser den hidtil
stgrste danske undersggelse pa omradet, som
Parkinsonforeningen gennemfgrte i 2014. Flere
end 1000 personer med parkinson og deres
pdrgrende gav i undersggelsen udtryk for, at
man oplever de ikke-motoriske symptomer - dvs.
kognitive og andre skjulte symptomer - som
mest generende i hverdagen.

Las mere om non-motoriske symptomer her:
www.parkinson.dk -> non-motoriske symptomer



Hvordan virker min parkinsonmedicin?

Neurologen tilrettelagger din behandling i
samspil med dig selv. Normalt gar der to-tre
maneder, fgr du oplever fuld effekt af medicinen.
Det kan tage endnu Iengere tid. Nogle marker
dog effekt af medicinen med det samme.

Medicindosis fglger formlen “go low, go slow”,
"lavt og langsomt’. Neurologen begynder med
lave doser, der langsomt forhgjes, indtil den til-
sigtede symptomlindring er opnaet. Hvis dosis
pges for hurtigt, kan medicinen give bivirkninger,
fgr du marker den positive effekt.

I sygdommens f@rste ar virker den medicinske
behandling effektivt. Mange personer med

parkinson begynder deres medicinske behandling
med en MAO-B-h@mmer eller dopaminagonist,
eventuelt sammen.

Levodopa (levodopa-carbidopa, levodopa-
benserazid) er den mest effektive behandling
af de motoriske symptomer. Hos patienter over
70 anvendes stoffet ofte som fgrstevalg ved
behandlingsstart.

Hos patienter under 70 ar bliver levodopa ofte
forst en del af behandlingen, nar dopamin-
agonisterne ikke lengere er tilstraekkelig
effektive til at d@mpe de motoriske symptomer,
eller ndr agonisterne har ugnskede bivirkninger.

Jo

Normalt gar der to-tre mdneder, fgr
du oplever fuld effekt af medicinen.
Det kan tage endnu laengere
tid. Nogle merker dog effekt af
medicinen med det samme.

W PARKINSONFORENINGEN
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Brug din neurolog rigtigt

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

Ndr du kommer i neurologens ambulatorium,
kan det vaere svaert at huske alle detaljer i hver-
dagen flere maneder bagud.

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

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

Tag gerne en pargrende eller ven med. To s®t
grer hgrer bedre end ét.

Parkinsonforeningens publikationer og hjemme-
side kan ogsd hjzlpe dig med at orientere dig
om, hvilke symptomer, du skal holde gje med.




Medicin og kost

Medicinindtag og medicintider i forhold til
maltider spiller en stor rolle.

Der bgr vaere minimum en halv time mellem
medicinindtag og maltider. Levodopa og kost
indgar for de fleste personer med parkinson

i enfintafstemt balance. Levodopa optages

i den fgrste del af tyndtarmen. Medicinen
transporteres dernzst over tarmslimhinden
og blodetind i hjernen af samme system, som
transporterer proteiner fra kosten.

Hvis levodopa er for lang tid om at komme fra
mavesakken til tyndtarmen, taber medicinen
effekt, eller virker maske slet ikke.

Tal med neurologen, hvis der er problemer.

Kost

Planlzgning af dagen kan blive en opgave, nar
medicin og mdltider skal holdes adskilt. Proteiner
i kosten konkurrerer med levodopa om at blive
optagetikroppen, altsd transporteret gennem
slimhinden i tyndtarmen og fra blodet ind i
hjernen.

Sdkaldt middelhavskost ("sydeuropaisk dizt”,
se ndf) kan anbefales.

En del personer med parkinson kan fa brug for
D-vitamintilskud, ikke mindst om vinteren. Tal
med legen.

Far du levodopa, far du bedst effekt af medicinen,
hvis den indtages mindst en halv time fgr eller
tre kvarter til en time efter maltidet. Ved mave-
besvaer ma medicinen gerne tages med lidt mad
ellerjuice. Laes indlegssedlen (til fx produktet
Madopar), og tal med legen, hvis du er i tvivl.

Tal med en dizetist om at &ndre protein-
fordelingen, sa hovedvagten af proteinindtag
sker ved aftensmaltidet.

Ernaering til dig, der har
parkinson:

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

- "Sydeuropisk dizet”

+ (60% kulhydrater,

« 15% protein, 25% fedt)

- Regelmassig motion

Regelmassig vejning.

.............................................................
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Impulskontrolforstyrrelser
betyder, at du ikke helt er

herre over @
Du fgler mas

kpbetrang el
at udfgre aktiviteter, der
codt kunne vente.

ine impulser.
Ke rastlgshed,
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Impulskontrolforstyrrelser som
bivirkning til parkinsonmedicin

Al medicin kan have bivirkninger. Sakaldte
impulskontrolforstyrrelser (ICD, Impulse
Control Disturbances) kan vare en bivirkning
til visse typer parkinsonmedicin.

Iseer de sdkaldte dopaminagonister pavirker de
signalstofferihjernen, der regulerer impulser,
lyst og selvkontrol. Dopaminagonister er
parkinsonmedicin, som ofte ordineres tidligt i
sygdomsforlgbet (se ovenfor).

Impulskontrolforstyrrelser betyder, at du ikke
helt er herre over dine impulser. Du fgler mdske
rastlgshed, kgbetrang eller stor lyst til at udfgre
aktiviteter, der godt kunne vente - sy, gve pa
guitaren, rydde op, flytte om, reparere noget.
Mdske har du sveert ved at holde op, selv om det
gar ud over din nattesgvn og din dggnrytme.
Fenomenet kaldes ’punding’.

Mere alvorlige former for impulskontrol-
forstyrrelser rammer isaryngre mand. Det
gelder fenomener som ludomani (spilletrang)
og hyperseksualitet (usadvanlig eller gget
seksuel aktivitet). Begge dele kan fd alvorlige
gkonomiske og sociale konsekvenser bade for
de pargrende og for den, der har impulskontrol-
forstyrrelser.

Ludomani kan gribe om sig, fx i form af spil
pd nettet, og kan i vaerste fald gdelegge

familiens gkonomi. Hyperseksualitet kan
pavirke omgivelserne negativt og kan ogsa

fa gkonomiske konsekvenser og gdelegge
forholdet til ens faste partner. Det kan ogsa fa
gkonomiske konsekvenser.

Nogle personer med impulskontrolforstyrrelser
forsgger at skjule, hvad der foregdr, sd familien
forst opdager aktiviteterne, nar bankoplysninger
ellerandet afslgrer dem.

Tal med neurologen og fa reguleret medicinen.
Impulskontrolforstyrrelser kan vaere svaere at
tale om, men det er bedre at bringe det op for
neurologen end at gdelegge gkonomien og
parforholdet.

Oplever du impulskontrolforstyrrelser?
- Kgbetrang?

. Spilletrang?

« Oprydningstrang?

« Hyperseksualitet?

- Sygelig genergsitet?

- Hobby-afhaengighed?

-Tal med neurologen!

......................................................................
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Motion er medicin

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

Motion og fysisk traening gavner alle, men isaer
mennesker med parkinson. Mange, der har
parkinson, oplever en meget stor forbedring af
deres tilstand, ndr de tr&ner regelmasssigt, helst
dagligt.

Mange erfaringer tyder pa, at medicinen virker
mere effektivt og optages bedre, nar man traner.

Traening gavner din kondition og sundhed,
stimulerer hjernen, giver overskud og bedre
sgvn, foruden at gavne kroppens balance, rytme
og timing.

Traening omfatter, at du er fysisk aktiv mindst 30
minutter hver dag, ud over kortvarige dagligdags
aktiviteter. Mest effektiv er sdkaldt hard (intensiv)
trening, helst tre gange 50 minutter om ugen.

Hard trening er treening med hgj intensitet. Det
defineres som fysisk aktivitet, som ggr dig sa
forpustet, at du har svaert ved at fgre en samtale
undervejs.

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

Yoga har vist sig effektiv i forhold til at finde ro,
acceptere sygdommen og d&mpe symptomer

med angst og stress. Dans giver muligheder for
at bevaege sig til musik sammen med andre. Det
vigtigste er at finde aktiviteter, du kan lide og
far gennemfgrt.

Sarlige former for fysioterapi har god effekt pa
Parkinsons sygdom. Find listen over de fysio-
terapeuter,som har gennemfgrt et kursus
malrettet Parkinsons sygdom, pa Parkinson-
foreningens hjemmeside pa parkinson.dk.

Vederlagsfri fysioterapi: Neurologen eller din
egen lege kan henvise til gratis trening hos
fysioterapeut. Vaer opmarksom p4d, at vederlags-
fri fysioterapi normalt foregdr pd hold.

Du kan laese mere om trening i Parkinson-
foreningens pjece Tr&n med parkinson (2021).

Pjecen errigtillustreret (tegninger) og rummer
overblik over treningslaere, konditionstraening,
styrketrzning, trening af bevaegelighed,
hurtighed og balance samt treningsprogrammer
til styrketrening hjemme og i treeningscenter.

Du kan ogsd lase om effekten af traening og
rehabilitering i Parkinsonforeningens E-avis,
som du finder pa hjemmesiden parkinson.dk
under Viden og forskning



Sundhedsstyrelsens anbefalinger til
fysisk aktivitet for 2ldre (+65 ar)

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

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

. Veer fysisk aktiv pd mader, der gger
eller vedligeholder muskelstyrken
(mindst 2 X 20 minutter om ugen)

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

Veer fysisk aktiv pa mader, der
stimulerer balanceevnen.

Mere fysisk aktivitet giver flere
sundhedsmassige fordele.

- Deteraldrig forsentat komme i gang
med at veere fysisk aktiv!

Kilde: Sundhed.dk (Den offentlige
Sundhedsportal) og Sundhedsstyrelsen.
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Du bestemmer selv, hvordan du vil
leve med din sygdom

At fa stillet diagnosen Parkinsons sygdom

kan vere bade et chok og en lettelse. Pa den
ene side ved du, at du skal leve med alvorlig
sygdom. Pa den anden side har du fiet en
afklaring. Du ved, hvad du fejler, og at der er
god behandling at fa. Dine symptomer har en
arsag, og sygdommen kan behandles effektivt
med medicin i mange ar frem.

Det er naturligt, at en alvorlig diagnose udlgser
en fglelsesmassig reaktion. | den fgrste tid faler
mange sig overvaldet af angst, chok, vrede og
sorg. Andre beslutter, at sygdommen ikke skal fa
dem til at opgive det gode liv, de har.

Tanker om fremtiden og forholdet til familie,
arbejde og gkonomi kan ogsd trenge sig pa.

Maske har du i en periode brug for at vaere
mere alene og trekker dig maske lidt tilbage fra
familien. Maske har du brug for nogen at tale
med - |l2ge og neurolog, gtefzlle, venner, en
psykolog.

Tag ansvar for din sygdom

Det er ikke din skyld, at du har faet Parkinsons
sygdom, og sygdommens fremadskridende
forlgb har du kun delvis indflydelse pd. Men
hvordan du lever med din parkinson, afggr du
selv.

For de fleste vil det vaere rigtigt at vaere
dben om sygdommen over for andre. Nogle
nydiagnosticerede afviser dog at tale om
sygdommen og prgver at tenke sa lidt som
muligt pa den.

Det er forstdeligt, men upraktisk. Selv pa kort
sigter det bedre, at man erkender, at livet er
forandret og begynder at teenke p4, hvordan
problemerne kan Igses, bade for én selv og
familien.

Tal om din sygdom - ogsa for dine
narmestes skyld

Tal dbent om din sygdom. Du hjelper bade

dig selv og dine n@rmeste, hvis | kan tale med
hinanden om den nye situation og om, hvordan
sygdommen pavirker jer hver isar.

En psykolog kan vare en stor hjzlp. Der findes
forskellige muligheder for at reducere udgifterne
til psykologbistand. Tal med din egen lzge og
Parkinsonforeningens radgivere. £gtefzlle og
andre pdrgrende kan ogsa fa brug for at tale om
deres oplevelser alene med en psykolog.

Parkinsonforeningens hjemmeside rummer en
liste over psykologer med kendskab til Parkinsons
sygdom.



| dit gteskab eller parforhold kan jeres relation
@ndre sigitakt med sygdommen. Det kan ogsa
gelde det seksuelle omrade. Fortzl det til din
partner, hvis du fgler, at dine behov og din lyst
har @ndret sig.

Lyt ogsa til din partner. Teenk pd, at hun eller han
ogsad har lidt et tab, fordi jeres falles fremtid nu
ser anderledes ud.

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

Tag stilling til dit arbejdsliv

Fortzl din arbejdsplads om sygdommen, hvis
din parkinson pavirker udfgrelsen af dine
arbejdsopgaver. Det kan vaere svaert, men er
bedre end at fa problemer, hvis kolleger og
arbejdsgiver ikke ved, at dine vanskeligheder
skyldes sygdom.

Pajobbet kan din arbejdsgiver og jobcenteret
hjelpe dig med at planlegge, hvordan dit
arbejde kan forega fremover. Tag Parkinson-
foreningens socialrddgiver med pa rdd.

Normalt kan problemerne ikke Igses ved bare
atarbejde mere, hvis det foregdr over en lang
periode. Det slider pd bade dig og din familie.

Tagistedet stilling til dit arbejdsliv. Er
sygdommen en god anledning til at fa &ndret
dine arbejdsopgaver? Skal du maske realisere en
drgm om at lave noget helt andet?

Tal med bgrn og unge

Parkinsonforeningen har udgivet en
lille bog for pargrende til personer med
parkinson, Med parkinson tzt pa - for
dig, som er pdrgrende. Her findes blandt
andet tips til at tale med bade mindre
og starre bgrn og unge om parkinson.
Desuden er der rad direkte til bgrn og
unge.

Bogen kan kgbes eller downloades pa
Parkinsonforeningens hjemmeside,
parkinson.dk.

......................................................................

Praktisk bistand til born og unge:

Ungdommens Rgde Kors har mange
aktiviteter for bgrn og unge, heriblandt
lektiecaféer med lektiehjelp - ogsa
online. Se https://www.urk.dk/

Foreningen Bgrn, Unge og Sorg har
pargrendegrupper og en hjemmeside,
hvor der er mulighed for at chatte.

Se https://erduokay.dk/

.
......................................................................
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Fokuser pa det, du
kan, ikke pa det, du

ikke kan.

Sorg og andre folelser

Parkinsons sygdom er en psykologisk krevende
tilstand.

Sygdommen pavirker direkte lystfglelse og
humgr. Mange personer med parkinson oplever
depression, nogle endda fgr de motoriske
problemer.

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

Desuden er det altid en sorg at miste - ogsa nar
tabet foregdr gradvist, som det kan ske ved en
sygdom som parkinson. Der kan vaere dage, hvor
du kan glade dig stort set som fgr, men ogsa
dage, hvor du er ked af det eller vred.

Sorg erensund og vigtig reaktion, som hjzlper
én til at finde sig selv pa nye mdder. At sgrge
over tab er ogsa et arbejde, som mange kommer
styrketigennem.

Ikke mindst som nydiagnosticeret kan du
opleve, at dine fglelser svinger voldsomt op og



ned. Hele din identitet kan fgles forandret, og
du har svaert ved at overskue fremtiden.

Bliv ikke bekymret, hvis vrede og sorg vender
tilbage, ogsa lenge efter, at diagnosen er stillet
og en ny hverdag begyndt. Det er helt naturligt.
Efterhdnden lzrer de fleste at acceptere
sygdommen.

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

Fokuser pa det, du kan, ikke pa det, du ikke kan.
Ogsa selv om sygdommen skrider frem og volder
dig stadig flere besvarligheder.

Bevar hdbet. Der er stadig mange dejlige
begivenheder at vaere med til og ting, du har lyst
til at bruge livet pa.

Et nyt netvaerk?

Maske far du brug for kontakt med ligestillede.
For mange er det godt at l&@se om - og mgde
-andre, der lever med diagnosen og udveksle
erfaringer om symptomer, behandling og
konsekvenser.

Der findes mange tilbud om netvark for personer

med parkinson og pargrende rundt om i Danmark,
bade lokalt og digitalt.

Praktiske udfordringer

For dig som nydiagnosticeret kan der vaere
mange praktiske problemer. Dog kan de

Netvark:

Parkinsonforeningens hjemmeside,
facebookside og medlemsbladet
Parkinson Nyt fortzller om Parkinson-
foreningens netvaerk og aktiviteter.
Parkinsonforeningens faglige radgivning,
den frivillige radgivning Parkinsonlinjen
samt kurser og kredsarrangementer er
blandt foreningens mange tilbud.

Facebook:

Pa facebook findes en raekke oftest
lukkede grupper, hvor personer med
parkinson i Danmark udveksler erfaringer
mm. Face Parkinson kan vare et godt
sted at begynde.

......................................................................

Lyt til dine pargrende

- Tal dabent med familien - ogsd bgrn og
unge.

Ops@g nye netvaerk, fx pa facebook.

- Tal med din arbejdsgiver om
sygdommen, ndr du er parat - og
maske har radfgrt dig med Parkinson-
foreningens socialradgiver.

- Ggrdet, der gor dig glad.

- Ggrdet, du stadig kan, og glaed dig
over det.

- Givsygdommen den plads, den skal
have. Ikke mere.

......................................................................
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ofte Igses. Din &gtefalle, en ven eller anden
pargrende kan hjzlpe med at fa overblik over
situationen.

Brug gerne Parkinsonforeningens radgivere og
Parkinsonlinjen.

Kommunen kan bistd med at ggre hverdagen
lettere. Kommunen har fx ansat ergoterapeuter,
der kan se pa, om noget bgr @&ndres i hjemmet,
ellerom hjzlpemidler kan gge livskvaliteten.

Lage eller neurolog kan henvise til fysioterapi,
der hjzlper pa funktionsevne og livskvalitet.

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

Det kan blive svaerere at overkomme
husholdningen. Hvis du har en partner, patager
han eller hun sig maske stadig mere ansvar.

Hold familierad, hvor I planlegger, hvad der er
brug for, og hvad | hver isar kan patage jer.

Agtefzllens job og fritidsaktiviteter skal

have plads. Bgrnene kan fa en maddag hver.
Kammeraters foraeldre kan kgre til sport. Og sd
videre.




Lev i nuet med
parkinson

Anette Gerhgj fik diagnosen Parkinsons sygdom
i en alder af kun 37 ar, og hun har siden udviklet
sig som billedkunstner.

| drene 2003-2010 - kort efter diagnosen i 2000
- skrev hun en personlig beretning om et liv
med parkinson, der rummer mange vigtige
erfaringer, ikke mindst for nydiagnosticerede.

Blandt andet skriver Anette Gerhgij:

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

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

Hvilke mdl setter jeg mig?

Hvad vil jeg have ud af hver enkelt dag?”

Mine egne bgrn

Jeg var alene med fire teenagebgrn, da jeg
fik stillet diagnosen, det i sig selv er lidt af
en bedrift. Da jeg fysisk og psykisk var k@rt
langt ned, valgte jeg med det samme at
fortzelle mine bgrn om diagnosen.

De blev selvfglgelig bekymrede. Men for

dem savel som for mig blev det en forklaring

pd, hvorfor jeg var sd udkgrt og bl.a. havde
tabt mig.

Vi forstod pludselig hvorfor jeg bl.a. altid
var sa tret, nar jeg kom hjem fra arbejdet.

Mine bgrn havde i l[ang tid syntes, jeg bare
|a der pa sofaen hele tiden. Der var mange
ting, der med et blev seti et andet lys, og
med andre gjne. Jeg tror dybest set, de
igennem det at jeg blev syg, er vokset, og
fdet en stgrre forstdelse og omsorg. De
tenker dybere over livet, og tager ikke alt
for givet.
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Lene Poulsen, Lea Munk Staugaard og Marie Louise Kjglbye: Med parkinson taet pa - for
dig, som er pdrgrende. Parkinsonforeningen 2022.

Anders Lundetoft Clausen, Karen @stergaard og Marie Louise Kjglbye: Atypisk parkinson.
Parkinsonforeningen 2021.

Marie Louise Kjglbye: Tren med parkinson. Parkinsonforeningen 2021.

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

Marie Louise Kjglbye: Medicin og parkinson. Parkinsonforeningen 2019.
Kirsten Hoff og Lea Munk Staugaard: F4 stgtte med parkinson. Parkinsonforeningen 2018.

Tove Henriksen, Susanne Ehrenfels og Marie Louise Kjglbye: Det sene stadie.
Parkinsonforeningen 2019.

Anders Lundetoft Clausen: Parkinsons sygdom - til plejepersonale. Parkinsonforeningen
2021.

Louise Hjerting Nielsen: Impulskontrolforstyrrelser. Parkinsonforeningen 2021.

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

Kasper )Jgrgensen og Laila @ksnebjerg: £ndringer i tenkning og personlighed.
Parkinsonforeningen 2021.

Marie Louise Kjglbye: Til bords med Parkinson. Parkinsonforeningen 2014.

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

Nyttige links
Hjelpemiddelbasen: www.hmi-basen.dk

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

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

Referenceprogrammer fra Scanmodis om DBS-behandling og pumpebehandling:
www.DANMODIS.dk

Anette Gerhgjs hjemmeside rummer personlige beretninger om et liv med parkinson som
yngre, der er en guldgrube ikke mindst for nydiagnosticerede:
http://www.freewebsite-service.com/gerhoej-kunst/forside.php

Las mere pa Parkinsonforeningens hjemmeside www.parkinson.dk
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Parkinsonforeningen, parkinson.dk, er med sine 15 lokale kredse det naturlige
samlingssted for alle, der er bergrt af Parkinsons sygdom.

Parkinsonforeningen har telefonisk rddgivning pa en rekke faglige omrdder ved
neurolog, parkinsonsygeplejerske, socialradgiver, psykolog, advokat, logopad,
fysioteraput og ergoterapeut.

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

Netvark for Yngre med parkinson - for dig, der er under 55 ar og har parkinson.
Parklife - for dig, der er voksent barn af en foraelder med parkinson.
Netvarksgruppen ParkLife er malrettet specielt til voksne bgrn med en
parkinsonramt mor eller far.

ENE - Netvaerk for enlige med Parkinsons sygdom.

Las mere om netvarkene og se kontaktpersoner pd Parkinsonforeningens
hjemmeside:

www.parkinson.dk > Netvarksgrupper

For b@rn og unge med syge
foraldre: erduokay.dk
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Kort om parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en af de mest almindelige neurodegenerative
lidelser.

En neurodegenerativ lidelse er en sygdom, som rammer hjernefunktioner
og har et langsomt fremadskridende forlgb. Tilstanden rammer omtrent
1% af befolkningen over 60 dr. Det ggr Parkinsons sygdom til den nast-
hyppigste neurodegenerative lidelse i denne aldersgruppe, efter
Alzheimers sygdom.

Sygdommen kan ikke helbredes, men medicin og supplerende behandling
kan lindre symptomerne og fastholde livskvalitet og funktionsniveau
gennem mange ar.

Om Parkinsonforeningen

Parkinsonforeningen er en frivillig patientorganisation, der har til huse

i Handicaporganisationernes Hus i Hgje Taastrup. Foreningen arbejder
for at forbedre vilkarene for mennesker med parkinson og deres familier
i Danmark. Parkinsonforeningen har 11.000 medlemmer og organiserer
saledes hovedparten af de op til 12.000 personer med parkinson i
Danmark.

Fglg Parkinsonforeningen pd www.parkinson.dk

Parkinson Foreningen

Blekinge Boulevard 2 PARKINSON .o..

2630 Taastrup foreningen
Kontakt: 3635 0230/ info@parkinson.dk






