
 

Fyns Amtskreds 

Fødsel og barndom. 

 

Da Bodil først i firserne blev indlagt på sygehuset og fik konstateret, at hun havde 
Parkinsons Syge, var en af de oplysninger hun fik med sig hjem et telefonnummer til 
Parkinsonforeningen i København. 

Det var en meget venlig dame, der tog telefonen, da Bodil ringede derover. De sendte 
os nogle nyhedsbreve skrevet af Pakkenberg, med gode informationer om at leve 
med Parkinson. Det var dog kun en københavnerforening. der foregik ikke noget ude 
i landet" men engang imellem kom der et nyhedsbrev. og i et af disse var der en anden 
parkinsonpatient fra Odense, der manglede en "kollega" at tale med. 

Kollegaen var Arne Bruun Svendsen, og snakken udviklede sig til. At der blev talt 
om at samle parkinsonpatienter fra Fyn. Det viste sig at falde sammen med, at 
Parkinsonforeningen havde fundet ud af. at man ville gøre et fremstød for at få 
foreningen til at fremstå som en rigtig landsdækkende forening. så jorden var gødet 
til at indbyde til et forsøg på at stifte en lokalforening på Fyn. 

Der blev indbudt til stiftende møde på EGV i Odense den 26. Maj 1986, og selv om 
der på det tidspunkt kun var 75 medlemmer på Fyn. mødte der alligevel 7l op til 
mødet, alle var dog ikke medlemmer. Men de havde jo hørt at Lene Wermuth kom 
og fortalte om sygdommen. 

Vi fik stiftet en amtskreds. landets første. og valgt en bestyrelse, der kom til at bestå 
af Majbritt Andersen som formand, Georg Larsen som kasserer, Karna Larsen. 
Annette Mogensen og Arne Bruun Svendsen som bestyrelsesmedlemmer. samt Bodil 
som suppleant. 

Desværre viste det sig hurtigt" at Majbritt alligevel ikke havde tid til at påtage sig 
hvervet som formand. så Georg blev konstitueret som formand. Bodil som kasserer, 
og Hans Kock blev ny suppleant. 

Det første vi gjorde i bestyrelsen var at bevillige os selv en sommerferie, så vi havde 
det første bestyrelsesmøde den 11/8. 

På mødet blev vi enige om, at vi ville undersøge mulighederne for at få Lene 
Wermuth til at kommentere og svare på spørgsmål til en video- 



film som landsforeningen havde, og som vi kunne låne. Det gav også opgaver 
omkring lokaler, fjernsyn, video, økonomi og- meget mere der skulle løses. Desuden 
skulle muligheden for at få en af sygehusets fysioterapeuter til at lede er kursus i 
afspænding og bevægelse under aftenskoleloven undersøges. 
På næste møde 13/9 var videoen i orden. Lene Wermuth havde som så mange gange 
sagt ja, 2 lokaler på Hjalleseskolen der kunne slås sammen, var reserveret sammen 
med et lokale overfor, hvor der kunne laves kaffe. Skolen havde også en 
videomaskine og en skærm. som vi kunne låne. vores eget TV, og hos Fona var de 
flinke, så der lånte vi også et, i alt havde vi tre skærme, de skulle bare lige kobles 
sammen, og det blev de så. Indbydelse blev kopieret, kuverter skrevet og porto 
sponsoreret af vognmandsfirmaet Knud Hansen & Sønner som så mange gange 
senere. Foreningens medlemstal var i mellemtiden steget til 94, men det var alligevel 
flot, at der var kommet 71 til foredraget. 
Allerede den 8/11 var der igen et foredrag, denne gang på Rosengårdsskolen, hvor 
foreningens socialrådgiver Birthe Liisberg fortalte om hjælpemidler, boligindretning 
og medicinudgifter. Bodil demonstrerede sine hjælpemidler, og der var 
pausegymnastik til foreningens gymnastikbånd. 
Der var 50 deltagere til dette møde. 
En af de opgaver som var god, og bagefter meget sjov var da vi i efteråret blev 
inviteret til at holde et indlæg om foreningens arbejde for et lægeseminar afholdt af 
medicinalfirmaet MSD. Det var jo en fin lejlighed. til at promovere foreningen, og 
den blev da også grebet med kyshånd selv om jeg absolut ingen erfaring havde i at 
tale til forsamlinger i det hele taget, og så så stor en forsamling og bortset fra 
bestyrelsen som var med alle sammen læger. 
Jeg fik skrevet et manuskript, og vi kørte ind på hotel HCA´s parkeringsplads og 
skulle til at læsse Bodil ud af bilen da vinden tog manuskriptet og spredte det for alle 
vinde, efter en hidsig jagt havde jeg fat i alle siderne, troede jeg og vi kom indenfor. 
Vi lyttede ivrigt til hvad neurologen og medicinalfirma havde at sige, og så blev det 
min tur, jeg kom da op på talerstolen, og så så jeg den første af siderne manglede. Ok 
det gik, men mon ikke der var nogle der troede at mine rystelser var fordi det var mig 
der havde Parkinson. 
 
 
 
 
 
 



Afspænding og bevægelseslære. 

Vi havde også fået lavet aftale med fysioterapeut Inger Maegård og AOF om træning 
for Parkinsonpatienter, det startede den 24. november. Vi startede med det mindst 
mulige antal deltagere nemlig 5, på startaftenen var der mødt 4 og vi stod alle og 
ventede, endelig kom den sidste og vi måtte gå i gang. Ved sæsonens afslutning var 
vi 12 deltagere. Der var brug for disse hold. Allerede i 1987 startede vi op i 
Svendborg, og da det var på sit højeste, var der 5 hold i Odense, 2 i Svendborg og 1 
i Fåborg. 

Da folketinget vedtog den nye folkeoplysningslov, dannede vi vor egen aftenskole 
med Bodil som skoleleder, og det er også den, der i dag står for undervisningen af 
vore hold. med Krista Lebeck som underviser. 

Desuden har vi også et par hold for amputerede. Desværre har det knebet med af få 
nye deltagere i stedet for dem der er gået fra på grund af alder eller sygdom, så i dag 
er der kun 2 hold tilbage, men sådan har tingene sin tid, det er nemt at gå nedad. men 
få bevillinger til at gå op igen det er svært. 

Økonomi. 

Vi havde fået 1.000 kr. fra Landsforeningen til at klare det første år for så der var 
ikke meget at slå til Søren for, og fantasien måtte tages i brug for at få pengene til at 
række. Vi fik hjælp af nogle medlemmer, der ville bage til møderne, sådan at der ikke 
var udgifter til kaffen. og vi var frække nok til alligevel at sende en bøtte rundt, så 
der kunne betales for kaffen. det var da en måde at skaffe penge på. 

En anden måde var at søge forskellige fonde og legater. Den første hjælp fik vi fra 
Andelsbanken, hvor vi søgte om hjælp til et skab til gymnastikholdet. 

De kopier der var nødvendige for at kunne sende breve til medlemmerne havde vi 
hidtil fået ved, at Hans Koch havde taget skrivelserne med på arbejde og kopieret 
dem der, men det var ikke holdbart i længden, så sidst i -87 søgte vi Albani fonden 
om 15.000 kr. til en kopimaskine, og til vor store glæde fik vi den. 

Lige før julen -87 blev vi en lørdag formiddag ringet op af en dame, der spurgte, om 
hun måtte komme sammen med en veninde for at høre om Parkinson og om 
foreningen. Selvfølgelig måtte de det, og samme efter. 

middag mødtes vi, og vi fortalte hvad vi gik og lavede. Vi fik at vide, at de 
repræsenterede en velgørende organisation. og at de havde fået øje på os. De ville 
måske betænke os med et eller andet ved deres årlige uddeling af hjælp. 

 



 

Det resulterede i, at vi fik 15.000 kr. af Odd Fellow Logens Humanitære fond, og det 
var disse penge, der for alvor gjorde, at vi kunne komme videre med foreningen. Nu 
behøvede vi ikke at vende hver femøre inden vi foretog os noget, og det viste sig 
alligevel, at det meste kunne vi godt klare. men hvor var det dejligt at blive 
økonomisk uafhængige. 

Medicintilskud. 

Priserne på medicin havde længe været et problem. Hvis en selv eller ens ægtefælle 
havde arbejde, var der ingen hjælp at hente og vort eget eksempel hvor vi betalte 
over 12.000 kr. om året for medicinen, var ikke atypisk. 

I den situation viste det sig. hvor godt det var at have et forhenværende 
Folketingsmedlem som landsformand. Lysholt Hansen vidste lige hvilke knapper der 
skulle trykkes på, så i juli -87 kom reglen om at man kunne få godtgjort det medicinen 
kostede ud over 500 kr. om måneden, beløbet blev senere nedsat til 300 kr. om 
måneden. 

Dette gav en helt ny type opgaver, for der var næsten ikke to kommuner, der 
administrerede reglen ens, så der kom vi til at tage ud for at tale med sagsbehandlerne 
om måden at administrere på. I de fleste tilfælde blev vi heldigvis enige, men vi måtte 
have nogle ankesager igennem, blandt andet måtte vi køre en sag for at finde ud af, 
at der gennemsnitlig er 30½ dag på en måned og ikke bare 30 dage. 

Parkinson Post. 

Midt i -88 udkom det første nummer af Parkinson Post. Allerede dengang var portoen 
en stor udgift og arbejdet med at skrive og pakke kuverter var stort og tidskrævende, 
så vi fandt ud af, at hvis vi ville udgive et blad mindst 4 gange om året og i mindst 
300 eksemplarer, så ville postvæsenet skrive adresser på og sende det ud væsentlig 
billigere, end når det blev behandlet som breve. At vi så i starten måtte sende en halv 
snes blade til os selv, det var til at bære, og vi blev hurtigt flere medlemmer, så det 
ikke mere var nødvendigt. 

 

 

 

 

 



Onsdagsmøder. 

I -87 startede vi Onsdagsmøderne på Frederiksbroens cafeteria. Det var møder der 
blev afholdt den sidste onsdag i måneden og hvor så forskellige emner som 
problemer med maven, inkontinens, indtagelse af medicin, natputternes arbejde, de 
parkinsonramte narkomaner fra Californien blev taget op, og andre gange mødtes vi 
bare uden, der var fastsat noget emne, og så delte vi os ud ved bordene, hvor der blev 
talt om emner som pårørende, medicin, arbejde, pension og meget andet. I starten var 
der mellem 50 og 75 til møderne, men efter et par år blev konkurrencen fra fjernsynet 
for stor, og der kom næsten kun bestyrelsen, så derfor måtte vi stoppe. 

 

Deltagelse i råd, udvalg og komiteer. 

Efter at problemet med medicinen var løst stod problemet med fysioterapi tilbage. 
På dette tidspunkt havde jeg fået en observatørpost i De Samvirkende 
Invalideorganisationer Fyns Arnt. Kredsen kunne ikke blive medlem, da vor 
landsforening ikke var medlem på det tidspunkt. 

Det skulle snart vise sig at være dyrt, for da D.S.I. og politikerne fik lavet reglen om 
den vederlagsfri fysioterapi, var Parkinson ikke med. Det er vi da heldigvis kommet 
ved en senere revision af loven, og vi er også kommet med i D.S.I., men alt dette 
lærte os. at vi også var nødt til at blande os i det politiske arbejde. hvis vi ville have 
indflydelse på tingene. Derfor sad vi lige pludselig på en næstformandspost i D.S.I., 
som medlemmer af Odense kommunes Handicapråd og Bistandsråd samt 
Folkeoplysnings udvalget. Vi var i forbrugerkomiteerne i Dalum og Tarup. i FOSKA-
projektet i Dalum, med til at indføre lavtgulvsbusser i Odense. med til at væ1ge 
hvilke busser det skulle være, en oplevelse var da der var indvielse af ruten til 
Vollsmose, centerchefen og rådmand Alice Faber havde holdt indvielsestalerne fik 
hun overrakt en flot buket, der kom med det samme over til Bodil. En plads i 
følgegruppen til bytrafikken blev det også til. og også i en følgegruppe til amtets 
kørselsordning for gangbesværede. Der har været besøg både fra Estland og 
Australien der gerne ville se, hvordan en patientforening arbejdede i Danmark. 

Endelig var der også en plads som D.S.I. Repræsentant i LO's Socialpolitiske udvalg, 
hvor der var flere møder med folketingsmedlemmer. Og hvorfra der var et godt 
udgangspunkt til at fortælle dem om, hvordan verden ser ud med en kronisk sygdom 
og hvad vi kunne ønske, der blev anderledes. Der har også været forhandlinger om 
overenskomst for personlige hjælpere og med AOF om tilrettelæggelse af kurser for 
personlige hjælpere. 



 

Puha, det var en ordentlig omgang, og så er jeg ikke engang sikker ph, at det hele er 
med, men da vi et år gjorde det op, viste det sig, at vi havde deltaget i mere end 250 
møder i alt. 

 

Undervisning af hjælpere. 

Kort efter foreningens start blev vi kontaktet af sygehuset, hvor Erik Hansen og Lene 
Wermuth ville lave nogle kommunale kurser for sygehjælpere og sygeplejersker i 
plejesektoren omkring Parkinson. Her ville de gerne have Bodil med til at fortælle 
om sygdommen set fra patientens synspunkt. Erik Hansen og Lene Wermuth skulle 
fortælle om sygdommen og dens behandling, en socialrådgiver om de sociale følger, 
en fysioterapeut om fysioterapi og hjælpemidler og så til sidst Bodil om at have 
sygdommen. 

Dette blev begyndelsen til at Bodil, da der ik-lige var flere penge til den kommunale 
undervisning, tog ud alene for at fortælle om sygdommen, og det har været på social 
og sundhedsskolerne, fysioterapeutskolen, på plejehjem på statshospitalet i 
Middelfart bare for at nævne nogle steder, samt ved at tage elever, der skulle skrive 
opgaver hjem og her fortælle om sygdommen. 

 

Varmtvandstræning. 

I Foråret -92 fik vi mulighed for at låne varmtvandsbassinet i Højme. Desværre 1å 
tiderne med start på den tidligste dag kl. 20.00 og på den seneste dag kl. 21 .00, men 
det var da en start. Det varede ikke længe før vi fik besøg af et medlem, der ville vide 
hvorfor vi brugte så sene tider, og vi kunne jo kun fortælle, at vi var nødt til at tage 
dem vi kunne få gratis af kommunen, det kostede nemlig en formue at leje bassinet i 
dagtimerne. ”Må jeg lige låne telefonen” var svaret og efter et par opringninger fik 
vi at vide, at ikke alene var der betalt for leje af hallen, der var også aftale med Annie 
Metz om at forestå undervisning i varmtvandstræning. så vort medlem betalte helt 
for 2 hold i hele 2 sæsoner. Det er én af de oplevelser, der virkelig varmer, og der var 
mange, der fik lært, hvordan opholdet i det varme vand kan hjælpe på 
parkinsonsymptomerne, og hvordan vandet både kunne hjælpe med at man kunne 
gøre bevægelser det var umuligt af gøre oppe, og samtidig hvordan vandet kunne 
være en belastning, der kunne give en forøget gavn af styrketræningen. 

 



Ting der ikke lykkedes. 

Vor mest ambitiøse plan var at få lavet et bofællesskab for parkinsonpatienter. vi var 
nogle i bestyrelsen der havde gået på kursus om bofællesskaber og samtidig havde 
det plaget os at se, hvordan man skilte ægtepar. når den ene blev så dårlig, at det blev 
nødvendigt med en plejehjemsplads. Derfor ville vi enten selv eller ved kommunens 
hjælp prøve at få lavet et bofællesskab for parkinsonpatienter, og vi nåede da også så 
langt, at rådmand Robert Dalskov ville hjælpe os med at få det sat gang, blandt andet 
ved at placere en hjemmehjælpsgruppe i fælleshuset så på den måde kom der et 
tilskud til driften, men betingelsen var, at der blev oprettet en studiekreds til at 
planlægge byggeriet. og det kunne vi ikke finde medlemmer, der var interesseret i at 
gå ind til. Der har ellers senere været mange, der gerne ville have haft en lejlighed, 
så det var er skam. 

 

Klubarbejde 

Klub på Ærø lykkedes det heller ikke at få oprettet. vi fandt ud af, at der var omkring 
30 parkinsonpatienter på øen. vi var derovre, og den lokale læge holdt et foredrag 
om Parkinson, men der var ingen, der ville være kontaktperson, og det er nødvendigt 
for at få et samarbejde med kommunen. så vi kan låne lokaler med mere. Til gengæld 
blev der oprettet klubber både i Svendborg, hvor Annette Mogensen og senere Alice 
og David lavede et stort arbejde og i Fåborg, hvor det var Leo Drost der trak læsset 
og senere blev afløst af Keld og Gerda. 

 

Støtteforening. 

Vi havde set et Medicinur i et katalog fra Hong Kong og ved at ringe derned fået 
sendt et eksemplar hertil. Det fungerede godt. og vi mente, at der var flere, der kunne 
få g1æde af det, så da foreningen ikke havde penge nok til at starte en import for, og 
vi selvfølgelig heller ikke kunne spille med foreningens penge. startede vi en 
støtteforening, vi fik den moms og importør registreret, lånte startkapitalen af 
formanden med den sikkerhed. at han ikke fik dem igen hvis det gik galt. Det gjorde 
det da heldigvis heller ikke, og der blev næsten 30.000 kr. til foreningen, da 
støtteforeningen havde udspillet sin rolle. 

 

 



Andre tiltag. 

Vinteren 93-94 holdt vi et kursus om livskvalitet for parkinsonpatienter finansieret 
af Odense Kommunes 5% pulje. Der var 12 par som deltagere, og vi mødtes i alt 18 
gange. Kurset blev en Stor succes og er senere kopieret flere steder, også i andre 
patientforeninger Ved generalforsamlingen i -94 blev ikke mindre end 4 
kursusdeltagere valgt til bestyrelsen. Vi satsede på at holde 2 foredrag med læger om 
sygdommen årligt og det hjalp Lene Wermuth, Erik Hansen, Erik Dupont, Ole 
Christensen og Niels Ole Jensen os med. Biskop Vincent Lind, Mulle Liebmann og 
overlæge Eiler Lambrechtsen har fortalt om livskvalitet. Birgit Mortensen fra Dalum 
Apotek har flere gange fortalt om emner i tilknytning til medicinen. Medicinalfirmaet 
Farmos fortalte om deres dengang nye medicin Eldepryl, og om det arbejde der lå 
bagved at få en medicin godkendt pa det danske marked. Kemifarma sponsorerede 
et foredrag af Erik Hansen på Hotel Svendborg, hvor vi havde de tilhørere, der endnu 
er kommet længst væk fra, nemlig fra Californien. Vi har skrevet artikler til fagblade, 
arrangeret julestuer med luciaoptog og udflugter som vi i flere fik sponsoreret af 
Dagbladenes Julefond. Den første udflugt gik til Egeskov Slot, pengene var små, så 
det blev til, at vi kørte selv og tog nogle med, og så kunne vi betale entreen og kaffen 
i cafeteriet. 

 

Nye koste. 

Vi har rigtig haft fat i glemmebogen, og som I nok kan forstå, er der rigtig mange 
mennesker, vi har haft forbindelse til, og som vi står i dyb taknemlighedsgæld ti1, 
men arbejdet med at starte amtskredsen op har været både spændende, lærerigt og 
interessant. Vi fandt blandt andet ud af. at som patientforening har vi ingen egentlig 
magt, men vi bliver som regel mødt med en stor velvilje, og når kortene bliver spillet 
rigtig, så viser det sig også at det er lige så godt som magt, for det var tit at resultatet 
blev bedre end vi ventede, fordi det viste sig at embedsmændene tænkte længere end 
vi gjorde. Vi har haft 8 gode år med det. 

Lige som mange af jer har oplevet det, blandede Mr. Parkinson sig også for os og 
mente, at det var tid til at geare ned og tage den lidt mere med ro. Heldigvis var der 
andre, der stod klar til at føre skuden videre, og det synes vi, de har gjort godt. 

 

 



Nye ting er kommet til og andre er gledet ud, og sådan skal det være, når en 
forening er levende. 

 

Til slut vil vi gerne ønske amtskredsen tillykke med de 20 år og rigtig god vind 
fremover. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Bodil og Georg 


