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Leder

v. Svein B. Stuge, fylkesleder
Kjeere lesere av Parkinsonbrevet.

Hasten er her og en ny sesong for aktiviteter i Parkinsonforeningene er i gang. Noen av
lokalforeningene har holdt hgyt aktivitetsniva ogsa i sommermanedene og blitt belannet med stor
oppslutning pa sine arrangementer.

Parkinsongolfen 2012 i august ble vellykket og det har allerede kommet henvendelse fra Drgbak
om a arrangere en lignede golfdag neste sommer.

| juni ble det holdt et kurs for lokalforeningenes web-redaktarer, jeg ser
at alle hjemmesidene na er oppdatert og aktivisert.

Oslo Syd utmerker seg med en flott web-side, den har da ogsa registret
over 3500 "besgk”. Den web-redaktgren som ikke fgler seg som en 14-
aring foran PCen har lov til & be forbundets informasjonssjef Sverre
Nilsen om hjelp til & fa "sving” pa siden.

Medlemsmotet/temamotet den 25.o0ktober skal handle om "Hvordan
takle tap av ferdigheter”, vi i fylkesstyret takker Magne Roland & co for a legge til rette for et
interessant mate.

Hasten er tiden da valgkomiteene begynner a tenke pa fornyelsen av styrene i de forskjellige
foreninger, det henstilles til alle, spesielt pargrende, om a veere positive til ta pa seg et verv, det er
bade givende og interessant.

Vi skal ha ledermgte den 7. november, denne gang i forbundets regi og som et regionmgte med
representanter ogsa fra Jstfold, Hedmark, Buskerud og Oppland. Det blir interessant & hgre hva
foreningene i andre fylker holder pa med.

Fylkesstyret takker redaksjonen under ledelse av Astrid Dalin for at de star pa og produserer dette
leseverdige Parkinsonbrevet for oss!




Hvordan mestre tap av ferdigheter

v. Magne Roland

Parkinsonister med pargrende er opptatt av hvordan livet har endret seg pa grunn av sykdommen
og hvordan vi skal mestre en endret livssituasjon. Vi ma konstatere at de fleste av oss anser det
som vanskelig & leve med de endrede betingelser som parkinsonismen bringer med seg. Mange
synes det er svaert vanskelig. A hevde noe annet vil for de aller fleste veere galt. Sykdommen
rammer hele familien , ikke bare den syke. Ikke minst er det vanskelig for barn at en av foreldrene
har parkinsonisme. Hele familien ma i det daglige liv forholde oss til det faktum at sykdommen
er kommet inn i ens liv, og den gir store og sma begrensninger for livsutfoldelse.

Sykdommen varer livet ut. Den spiser seg inn i den sykes liv, og vi som er naere pargrende blir
med pa lasset. Hvis vi vil kan vi bruke mye tid pa a liste opp hva vi som pasient eller pargrende
har mistet av ferdigheter, muligheter og livskvalitet. Og barna kan fgle seg annerledes enn
kameratene fordi deres mor eller far har denne sykdommen som gir sa merkelige og uberegnelige
utslag. Dette kan gi en tapsfglelse og sorg som er vanskelig & mestre. Mange blir nok vaerende i
den sorgen, og det er forstaelig. Da er det viktig at vi forsgker

a hjelpe hverandre til & bygge opp et forsvar mot de negative

tankene. Vi ma utvikle en strategi for & mestre det livet som

ligger foran oss. Et liv som ble annerledes enn hva vi forestilte

oss far sykdommen dukket opp. Men kanskje den nye

livssituasjonen ogsa gir nye og uanede muligheter? \g»
Hva er det som karakteriserer parkinsonister nar de mgtes for g&h i
a dele litt av hverdagen. Er det sorg og jammer over tapt

terreng - eller er det en undertone av optimisme og vilje til &4

leve livet med de muligheter som finnes. Jeg opplever oftest det siste. Tross stive kropper, svake
stemmeband og snublende skritt er det noe befriende og lattermildt over gruppene. Dette minner
meg om to helsider i Romerikets Blad i sommer. Det var bilder av en forsamling som hadde stor
grillfest under betryggende teltduk. Utenfor teltene var det klassisk sommervaer med regn og vind,
og derfor holdt nok de fleste romerikinger seg innendgrs. Rundt grillene hadde Skedsmo og
omegn parkinsonforening samlet et imponerende antall medlemmer til glede og fest. Journalisten
var imponert og beskrev stor livsglede og evne til & gripe hverdagen der og da.

Er det verre & ha parkinsonisme enn andre kroniske sykdommer. Kanskje en kronisk sykdom ikke
er det verste som kan inntreffe. De medmennesker som opplever aller stgrst byrde av
bekymringer og nederlag er oftest helt fri for medisinske diagnoser? For mange er det nok ikke
sykdom i seg selv som gjar at livet blir vanskelig og av og til uutholdelig a leve. Problemet kan
veere at individet ikke evner a se mulighetene som er tilgjengelige. | tillegg mangler initiativ til &
bestemme seg for & utnytte de ressurser som er tilstede i dag. Hvis vi er Igsningsorientert og
utnytter maksimalt vare disponible ressurser her og na vil vi alltid kunne oppna et godt liv. Dette
gjelder alle mennesker, syke som friske. La oss derfor gjgre som Skedsmo-gruppen og gripe
mulighetene som ligger sa snublende naer. Da kan vi snu tankene vare bort fra det negative, og
livet blir ikke dominert av savn og lengsel etter det tapte. Vi vender oss mot alt det positive som
fortsatt er der og som alltid har ligget foran oss. Ved & veere positiv til bade utfordringer og
muligheter blir vi fylt av pagangsmot, optimisme og selvrealisering.



Tap av ferdigheter oppleves langt mindre begrensende hvis vi konsentrerer oss om de ressurser
som fortsatt er til stede. Derfor skal vi ikke jakte pa det tapte men pa det mulige. Jeg har matt
parkinsonister som har oppdaget nye og verdifulle sider ved seg selv. De har oppdaget evner og
ferdigheter som de ikke ante at de hadde. Pa den maten kan sykdommen skape positive
endringer i den enkeltes liv.

Et kjent trekk hos kronisk syke mennesker et at bekymringer for morgendagen overskygger nuet
og de muligheter vi har i dag. | stedet for a gripe dagen i dag pa en livsbejaende mate brukes mye
energi til & tenke pa nar i fremtiden en blir rullestolbruker eller endog vil havne i sykehjem. Dette er
en generell tendens hos de fleste mennesker, uavhengig av sykdom og livssituasjon. Vi er
bekymret uten helt a forsta hvorfor vi lar denne fglelsen reduserer gleden over livet i dag..

Nar vi skal forsgke & fjerne bekymringene for morgendagen og leve livet i dag er det viktig at vi er
realistiske nar vi setter mal for var livsutfoldelse. Dette gjelder bade parkinsonister og alle andre.
Vi har kanskje alle en tendens til & skape dreammer og forventninger som ikke helt samsvarer med
de evner og ressurser vi har. Videre blir vi misforngyd med eget liv fordi dremmene ikke oppfylles.
Jeg spurte en gang en yngre parkinsonist hva som var hans gnskede mal for fysisk aktivitet.
Hans mal var a ga opp pa toppen av Galdhapiggen. Han var bitter fordi svimmelhet og nedsatt
gangfunksjon og muskelkraft fratok han muligheten for den gnskede fotturen. Grunnen til at han
ikke nadde sitt mal var at det ikke samsvarte med hans muligheter og ressurser der og da. En
annen som var tidligere maratonlgper, svarte at hans mal var & ga opp til toppen av Grefsenasen
fire ganger i uken. Det greide han, og han fglte seg som en seierherre.

Derfor, nar vi skal laere oss & mestre tap av ferdigheter er det viktig at vi retter oppmerksomheten
mot de mulighetene som til en hver tid er tilstede i vare liv. Og disse mulighetene skal vi utnytte i
dag, uten a bekymre oss over hva slags muligheter eller livsbetingelser vi har i morgen eller om et
ar. Samtidig ma vi veere realistiske, slik at de mal vi setter oss for dagen i dag samsvarer med de
ressurser som til en hver tid bor i var kropp og vart sinn.

La oss i fellesskap utveksle erfaringer og drgfte forskjellige strategier for & mestre tap av
ferdigheter pa mest hensiktsmessig mate. Dette blir emne pa hastmatet til Parkinsonforeningen
Oslo og Akershus den 25. oktober. Da vil vi fa anledning til & dele vare tanker, erfaringer og hap!

Et lite Gruk av Piet Hein om a hape

Pessimister er dog Nei de optimister

de reneste taper. som livet beror pa,

De tror pa det motsatte er de som t@r hape pa
av hva de haper. noe de tror pa.



LSVT BIG pa Fram helserehab.

v. Reidar Saunes

| slutten av august var jeg en uke pa Fram Helserehab for & gjennomga testen for LSVT Big.

Jeg motte et vennlig personale som virket bade motivert og motiverende for oss som skulle trene
og kartlegges disse dagene. Bade fysioterapeuter, sykepleiere, sosionomer og andre
yrkesgrupper er representert i staben og disse jobber tverrfaglig der samtlige er synlig til stede ute
i miljget blant brukerne pa en eller annen mate.

FRAM ble bygget pa 50-tallet og het opprinnelig Sjgmennenes Helseheim, men er na privat eiet
og drives som rehabiliteringssenter innenfor Spesialhelsetjenesten finansiert gjennom offentlige
midler. Senteret har avtale med Helse Sar-dst og NAV om rehabilitering innenfor ortopedi,
nevrologi, for eldre med sammensatte lidelser og driver ogsa arbeidsrettet rehabilitering.

Stedet ligger vakkert til oppe asen gverst pa Rykkin i Baerum kommune, ca en halv times kjaring
fra Oslo. Herfra har man et vidt utsyn over Baerum og Oslofjorden med Drgbaksundet i det fijerne.
Omgivelsene er bade vanlig boligbebyggelse og store friluftsomrader tilknyttet Baerumsmarka. Her
er det 60 enerom med bad, noe nytt og en del star igjen a oppgradere til optimal standard.

Jeg opplevde Fram som personlig og intimt drevet, og som en institusjon med ngkternt,
hjemmepreget og bra mat, godt miljg og kosthold der dietter ogsa kan legges opp etter behov.
Jeg skulle vaere her en uke for & trene og testes for a finne ut om programmet LSVT-Big var egnet
for mitt tilfelle.

LSVT-Big er en videreutvikling av stemmeforbedringsprogrammet LSV T-Loud, og ble farst kjent i
Norge ca 2007. Det gar i enkelthet ut pa a gjere fysiske gvelser som overdriver i omfang, fart og
kraft. Loud handler om at den med Parkinson tror han snakker normalt og tydelig, mens i realiteten
er ikke omgivelsene i stand til a oppfatte hva han sier. Slik gvelsene i Loud gar ut pa a bruke
stemmen med mer moment og kraft, har Big viderfart denne metoden ved a tenke at pa samme
mate kan ogsa fart, balanse og generell bruk av hele kroppen forbedres hos en med Parkinson.
Det skjer ved a @gve inn gkning av styrke og attack i maten a bevege kroppen pa. Man "fyrer av"
eller "tar sats med mer pondus", kan man si.

Disse dagene resulterte i for meg, for det farste at jeg fikk
status som egnet og jeg fikk dermed plass pa et 4 ukers
treningsprogram for LSVT Big i slutten av november 2012. P&
kjgpet fikk jeg etter denne testuka leere a kjenne en noksa
mgarbanket kropp. Treningen hadde utfordret mine stive
muskler og ledd og fordi jeg var ganske utrenet kjentes ryggen
og store deler av kroppen som et velbrukt Ikea-mgbel med
mange lgse skruer som sart trengte a bli strammet til. En ukes
trening setter sine spor!

Mer om LSVT - Big og mine erfaringer med programmet falger
senere brev.




Noen ngkkelpunkter

- LSVT star for Lee Silvermann Voice Treatment

- LSVT - Big krever innlaeringsevne og vilje til & sette treningen ut i livet

- LSVT - Big har 3 trinn: 1.gjgre 2.lzere 3.anvende

- LSVT - Big er en pedagogikk for hele kroppen som LSVT Loud er for stemmen

Mer info pa lenkene under
www.framhelse.no/

LSVT - Loud
http://youtu.be/gNIdxYjGVV8
LSVT - Big
http://youtu.be/cV8FjbC_MMw

Parkinsonspass

v. Ingrid Blokhus
Et hjelpemiddel nar du skal reise.

Det europeiske parkinsonsforbundet (EPDA) har utgitt et sakalt «Parkinsonspass» pa flere sprak.
Passet inneholder en oversikt over motoriske symptomer og hvordan utenforstaende kan veere
behjelpelig dersom det trengs. Du fyller selv ut informasjon om dine medisiner og behandling.
Passets format er likt uansett sprak slik at du kan for eksempel fylle ut den spanske versjonen selv
om du ikke kan spansk og skal reise til et spansk-talende land.

Eksempler til bruk av passet. Her tar vi utgangspunkt i den engelske versjonen.

Siden som heter «Please read» kan brukes i situasjoner der kort informasjon til andre kan gi en
forstaelse for din situasjon — pa togstasjonen dersom du trenger ekstra tid eller hjelp til & komme
deg av/pa toget, eller pa en pub der du @nsker a bli skjenket men opplever problemer med dette
p.g.a. skjelvingen.

Siden som heter «Brain Stimulation» kan vises frem ved sikkerhetskontroll pa flyplassen dersom
du har dyp hjernestimulering.

Siden «Duodopa Intestinal Gel and Infusion Pump”, i tillegg til en legeerklaering, kan vises frem
ved flyreise for & forklare at pumpen ikke forstyrrer flyets utstyr ved letting eller landing.

Passet inneholder informasjon om dine medisiner og forbehold dersom du blir uvel og ma til
legen/sykehuset.

Passet er gratis og kan skrives ut fra EPDAs websider.
http://www.epda.eu.com/en/publications/parkinsons-passport/

EPDA er interessert i en norsk oversettelse av passet. Ta gjerne kontakt med dersom du kan
veere behjelpelig med dette.
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Om tannbehandling og rettigheter for parkinsonister

v. Astrid L. Dalin
Tannbearstens historie. klipp fra boken "Stillhetens historie og andre essays”

For de som tror at tannstell og behandling av hull i tennene er utviklet farst i nyere tid, ma de se
om igjen pa historien. | asiatiske kulturer har bruk av grener fra traer bruk som "bgrster” sa langt
tilbake vi kan falge dem. Spesielt grener fra araktreet var pa sett og vis var tannbarste overlegen
da den inneholdt stoffer som pavirker bakteriefloraen og gjar tannkjettet friskere. Muhammed selv
understreket hvor viktig det var & holde tennene rene og skal ha brukt siwak, grener fra araktreet,
selv pa dadsleiet. God munnhygiene blir anbefalt nsermest en del av det religigse ritualet i den
islamske verden.. Vi vet ogsa at kineserne fylte hull i tennene med liknende stoff til sglvamalgam i
hull for mer enn 1000 ar siden. Fgr som na har tennene krevet stell og behandling.

Hva gjor vi sa i dag?
Oppsummering fra tannlege Kjell Langballes innlegg pa mate i Oslo Vest
Tannbehandling

* Betydningen av god tannhelse
At vi tar godt vare pa tennene vare, betyr mye for tyggefunksjonen, og for parkinsonister
som kan ha problemer med a svelge vil det ha en spesielt stor betydning at maten kan bli
skikkelig bearbeidet . Dessuten pavirker tennenes tilstand bade tale, utseende og ikke
minst med ubehag og smerter eller fravaer av det.

* Hva pavirker tannhelsen?
Kosthold og spisevaner. De kjente anbefalingene om a unnga sukkerholdig mat og drikke
spesielt mellom maltidene, gjelder fortsatt. Det samme om at vann er utmerket drikke.
Munnhygiene. Mal — alle tannflatene skal veere fri for belegg. Da er det viktig a barste riktig
og pa alle flater. Mellom tennene trenger en tanntrad eller det finnes flere typer
mellomromsbgrster. Mange nordmenn er oftere pa Kanarigyene enn mellom jekslene!
Hjelpemidler er elektrisk tannbgrste og Corsodyl gel eller skylleveeske.
Fluortannkrem 2 ganger daglig eller skyllevaeske med fluor 0,2% minst en gang daglig.

*  Munntgrrhet
Mange medikamenter kan gi munntgrrhet. Med parkinsonisme kan en ofte ha munnen apen
sa det blir mye munnpusting, spesielt ved savn. Det kan gi tarrhet i munnen. Da vil det bli
mindre spytt som skal smgre slimhinnen og ngytralisere syre. Det gker faren for tannrate
kraftig.
Hjelpemidler: Xerodent, Salivin, Biothene gel, Oral balance gel osv. Proxident munnspray
stimulerer spyttsekresjonen. Proxident munnfuktgel
smgrer og beskytter munnslimhinnen.

* Tannbehandling
Det er viktig med regelmessige kontroller. Hva som
er mulig, er avhengig av tennenes og tannkjattets
tilstand og pasientens sykdomstilstand. Men en skal
ha forsvarlig og ngdvendig behandling.




Store behandlinger som broer og implantat er sjelden riktig & gjgre dersom der er vanskelig
med munnhygiene.

Rettigheter

* Trygderefusjon | forrige Parkinsonbrev hadde vi lagt inn informasjon fra HELFO om
refusjon for tannbehandling.

* De to punktene som kan gi parkinsonister refusjon er
10.  Munntarrhet i alvorlig grad. Tannlegen ma male spyttmengden, og det kreves
vanligvis flere malinger over minst ett ar.
14. Manglende evne til egenomsorg ved varig sykdom eller varig nedsatt funksjonsevne
(tilstand som har vart i mer enn ett ar og har forarsaket redusert tannhelse)

Begge disse kriteriene oppfylles for mange parkinsonister.

Hvem har rett til fri tannbehandling pa offentlig tannklinikk. Den offentlige
tannhelsetjenesten?

* Pasient pa institusjon

* Den som har regelmessig hjemmesykepleie i mer enn tre maneder.

Hei, du har kommet til Parkinsontelefonen, jeg heter nn

| den andre enden kan det for eksempel veere en pargrende som spgr om effekt av medisiner,
eller en pasient som sp@r om det er vanlig med kramper og rastlgse ben.

Fra kl. 1000-1600 ca. 2 ganger pr maned kobler jeg Parkinsontelefonen til egen telefon, og er
tilgjengelig for de med parkinsons sykdom, pargrende og andre som gnsker svar pa ulike
spgrsmal om sykdommen. Jeg er ingen ekspert, men liker & snakke med folk. Jeg har
gjennomgatt likemannskurs, har selv Parkinson, har livserfaring og godt
humaear. Alle telefonvaktene har selvfglgelig taushetsplikt.

Er det behov for telefonen, det er jo ingen som ringer.

Noen vakter kan veere helt stille, og tiden fgles bortkastet, men vakten neste
gang kan en og samme samtale vare i en time, og er sveert betydningsfull for
innringer. Den ene samtalen gir ogsa vaktene mye tilbake ved & fale
tilfredshet. Det er klart at telefonen ma opprettholdes for mange, eller bare for
en.

Du kan lese mer om tjenesten pa http://www.parkinson.no/parkinsontelefonen/

eller bare ring 22 00 82 80

Britt Larsson
Telefonvakt
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«lkke-motoriske symptomer ved Parkinsons sykdom»

Anmeldelse av et hefte utgitt i av Parkinsonforbundet
v. psykiatrisk sykepleier Ingrid Blokhus

Parkinsonforbundet har i dette heftet samlet inn bidrag fra fagpersoner som beskriver symptomer,
arsak og behandling av ikke-motoriske symptomene pa falgende omrader:

Depresjon, apati og fatigue
Vannlatning og magetarm
Ernaering

Smerter

Savnforstyrrelser
Kommunikasjon

Kognitive endringer
Impulskontrollforstyrrelser
Seksualitet

Heftet kan brukes for a hjelpe deg a identifisere dine egne symptomer og hvordan disse kan
behandles. Heftet koster 25,- kr. og kan kjgpes pa foreningsmgter eller ved a ga inn pa forbundets
webside.

En beskrivelse av ikke-motoriske symptomer finnes ogsa pa Forbundets webside her:
http://parkinson.no/parkinsons1/ikke-motor/

Noen kommentarer om apati (motivasjonssvikt) og fatigue (utmattelse/kronisk tretthet).
Oppfelging av apati og fatigue er lite beskrevet i ovennevnte hefte. Disse lar seg vanskelig
behandle nar det ikke finnes underliggende arsaker. Da gjelder det & mestre hverdagen. Men
hvordan? Forskning har enna ikke kunnet verifisere tiltak som hjelper for alle. Ikke gi opp! Det
betyr heller at du ma finne tiltak som fungerer for akkurat deg. Ha et langtidsperspektiv pa bedring,
og en her-og-na perspektiv pa mestring.

Til pargrende. Fokusere pa at det er apatien/fatiguen du er frustrert over, ikke den som er
rammet. Det gjor du kanskje allerede. De med apati/fatigue kan slite med skyldfglelse nar de ikke
kan bidra eller gi av seg selv sann som for.

Du som pargrende kan skrive ned konkrete oppgaver vedkommende ikke makter, samt alternative
Ilasninger. Se over listen av og til for 8 minnes alternativene. Apati og fatigue har langsomme
bedrings/forverringsfaser. Oppdatering av listen med jevne mellomrom gir oversikt over
vedkommendes tilstand som en ikke ngdvendigvis legger merke til fra dag til dag.

Til deg med fatigue. Finn en balanse mellom aktivitet og hvile der du holder dagsrutiner og et
visst aktivitetsniva, uten a bruke mer enn ca. 70% av energien du fgler du har akkurat der og da.
Dette bgr du gjegre selv om du har mye energi. Tiltaket kan heve ditt overskudd over tid, og hjelpe
deg a unnga forverringer.



LOKALFORENINGSNYHETER

Nedenfor fglger innlegg fra 6 av vare 7 lokalforeninger.

Asker og Baerum Parkinsonforening

v/ interimsstyret

Pa matet 13. september var temaet "Hvordan vil samhandlingsreformen pavirke
parkinsonistenes og de pargrendes livssituasjon?” med dr. med. Magne Roland som innleder.
Han pekte pa at reformen vil kunne fare til en riktigere fordeling av oppgavene mellom
spesialisthelstjenesten og kommunehelsetjenesten. Det betyr at de oppgavene som kan lgses
kommunalt kan frigjgre spesialistene for en del oppgaver som andre kan lgse, mens de kan ha
mer ressurser til for eksempel a falge opp parkinsonistene nar deres spesialkunnskap er
nagdvendig.

Magne Roland papekte at innfgring av reformen tar tid, og at den fgrste fasen vil kunne vaere
kaotisk og smertefull i noen sammenhenger, men at den var ngdvendig og vil kunne pa sikt gi et
bedre helsetilbud ogsa for parkinsonistene.

Na ser vi fram til en morsom samling 22. november hvor det blir ”Viser og lyse toner i en mgrk
arstid” med bl.a. visesanger og humorist Harald Dyrkorn - et lysglimti en mark arstid.

Alle mgater har vi i Tanum seniorsenters hyggelige lokaler.

Parkinsonforeningen Oslo Nord

v/ Kare Wang

Forste mate 11.09., dette ble velkommen til alle etter sommerferien. Det ble ogsa vist bilder fra
fellesturen langs Akerselva i juni.

Diskusjonen dreide seg ellers om hva skal vi bruke kreftene pa i hgst. Lederen informerte om at
han ville bli fravaerende i perioden november - januar, pga flytteprosjekt. Men med dagens
teknologi ville det veere mulig & kommunisere elektronisk.

Neste mote, den 9. oktober vil omhandle sparsmal om erneering og sunnhet.

19. november er det satt opp mote, men tema er ikke avklart.

11. desember er det sa juleavslutning med god mat, hyggelig samveer og gode eansker om et godt
nytt arbeidsar.

17. november er vi tilbudt mulighet til & informere om lokalforeningen og om Parkinson sykdom pa
Bjerke filial av Deichmanske bibliotek.

Det er biblioteket som har tatt initiativ til & bidra til presentasjon av lokale organisasjoner, og vi er
glad for a bli spurt om & delta.

Selv om innholdet er noe sparsomt, er na var hjiemmeside oppe og gar. Der vil vi prave a legge til
mer info etter hvert, slik at de som bruker internett lettere kan finne informasjon om oss.
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Lorenskog Parkinsonforening

v/Ella Akre Forberg

Sa er hgsten her og vi har apnet "sesongen” med besgk pa Gamle Hvam som er en av
Akershusmuseet. Pa hjemmesidene kan vi lese: "Gamle Hvam Museum ligger hayt og fritt i
Romerikes balgende landskap. Slik har garden ligget i mer enn 1000 ar. Bandene pa Hvam var
rike og mektige, noe de gamle husene gjenspeiler. Den store gardsplassen med det stolte tuntreet
er et imponerende skue som har gjort inntrykk. Museet ligger med andre ord ikke langt unna
Oslo/Akershus. Turen er passe lang for de fleste av vare medlemmer og det er rullestolvennlige
lokaler. Ved ankomsten fikk vi nystekte vafler og kaffe. Deretter et interessant foredrag av
museumsbestyreren. Et besgk som kan anbefales for flere!

Neste medlemsmate i Larenskog Parkinsonforening: Torsdag 4. oktober, klokken 18:30.
Mgtetema: Fram Helserehab, en representant fra senteret vil orientere om rehabilitering for
parkinsonrammede. Hjertelig velkommen til alle interesserte. Pga. av serveringen trenger vi
pamelding til for eksempel ellafor@online.no

Et av vare medlemmer har tanker om det & ha parkinson sykdom og gnsker & dele dem med oss
ordet er ditt Evelyn:

Evelyns tanker om parkinsons sykdom

Undertegnede er parkinsonrammet. Det fremkommer i denne lille tekst hva det innebaerer. Etter a
ha blitt bedre kjent med parkinson er jeg sikker pa at jeg ikke vil ha ham, og vil gjerne skilles fra
ham, men han vil ikke. Men jeg vil og det forstar han ikke, og ikke alle forstar hva det vil si & ha en
kronisk sykdom, men jeg forstar.

En reduksjon i bevegelsesfrinet og andre "frineter”. Jeg nevner ikke alle disse frihetene her, alle
som ha sykdommen vet hva jeg mener. A bli overlatt til andres forgodtbefinnende er uvant for en
som er vant til & forsgrge seg selv.

Hva er det positive ved & ha parkinson? Er det mulig at det finnes noe positivt? Klart det er!

Kjent med nye mennesker som jeg ikke hadde truffet hvis jeg ikke hadde hatt parkinson. Dette er
mennesker som bryr seg ordentlig. De som ikke bryr seg vil heller ikke bli kjent med oss. Det vil
si "kvalitetsbekjentskap/vennskap”. Dette er viktig synes jeg. Jeg kan stole pa disse vennene. De
er der uansett. Min sykdom styres av dette.

Jeg ser at sykdommen fgrer med seg ting jeg misliker, men det nytter ikke a sutre! Vi ma gjere
det beste ut av det og mange rundt oss er gode hjelpere. De er gull verd. Sykdommen gjar meg
ikke dummere, men klokere. Hodet er ok! Jeg har en fglelse av at familien har problemer med a
godta min sykdom. De synes selvfglgelig det er leit, men av og til sitter jeg med folelsen av at jeg
blir mistenkt for & overspille. Datteren min fgler en sarhet over at jeg ikke kan falge opp
barnebarna mine. En sarhet jeg deler. Parkinson gjer at jeg faler meg mer sarbar, tarene renner
meget lett.

Jeg ble syk da jeg var 44 ar. Aret far kolliderte jeg med en elg — en traumatisk opplevelse. Aret
etter dette fikk jeg parkinsondiagnosen. Kan dette ha veert en utlgsende faktor? | 2008 ble jeg
operert, det er snart 5 ar siden og det er tid for batteribytte. Jeg gruer litt for det. Jeg har hayere
utdanning og har jobbet innenfor personaladministrasjon med forskjellige prosjekter for bl.a. NAV.
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Parkinsonforeningen Oslo Vest
v. Astrid L. Dalin

Samarbeid mellom 4 lokalforeninger om varens vandretur langs Akerselva og besgk pa
Vertshuset Oskar Braaten

Turen samlet vel 50 deltakere pa tvers av lokalforeningene. Det viser seg a veere inspirerende a
mgates pa tvers og a knytte nye forbindelser. Dette begynner a bli en tradisjon vi har tro pa — na for
tredje gang. Hva blir neste ars prosjekt? Ideene har alt begynt & dukke opp.

Kort oppsummering fra hgstens forste mgte med temaet "Er jeg kjerbar?” Nevrolog Anne
Braekhus arbeider ved hukommelsesklinikken, nevrologisk avdeling pa Ulleval og med
kjgretillatelser ved Helsedirektoratet. Hun snakket om "Hvordan virker parkinsonisme inn pa
bilkjgring? Hva slags hjelp kan en fa? Nar er det pa tide a la bilen sta?”

Temaet er aktuelt og samler mange folk, men det er ogsa sveert felsomt for mange. Men Anne
Breekhus er kunnskapsrik og med en god forstaelse for konsekvenser og falelser om sertifikatet
ma legges til siden. Hun har sikkerhet for bade sjafer og andre trafikanter i fokus. Hennes
oppdeling av hva som trengs for sikker kjaring i tre ferdighetsomrader, var klargjgrende.

Kjoreatferd krever ferdigheter pa tre nivaer

* Taktisk niva Da skal en planlegge kjgringen (eks. kjgrerute, tilpasset
kjgreforhold — lys, marke, glatt...)

» Strategisk niva Da ma en tilpasse kjgringen til annen trafikk. (eks. avstand til
andre kjoretoy, plassering i veibanen)

* Operasjonelt niva Det handler om & styre bilen (eks. rattbruk, gass og brems)

Det var mange sparsmal ogsa som det var godt a fa satt ord pa og fa gode svar pa det meste der
det var mulig a gi svar.

Motekalender hgst 2012

24.10 "Hvilken betydning har apenhet om kronisk sykdom generelt og
Parkinson spesielt?”

21.11 Marketidsmgte
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Skedsmo og omegn Parkinsonforening.
v / John Bakken/Jan Kjeerstad

Skedsmo og omegn Parkinsonforening holdt onsdag 5. september sitt forste medlemsmate etter
sommerferien. Skjgnt, ferie og ferie, foreningen har i juni, juli og august avholdt 6
sommeraktivitetsdager pluss en todagers tur til Rottneros og Marbacka i neerheten av Sunne i
Sverige Det har veert god deltakelse pa alle arrangementene, 35 var med pa bussturen, i snitt har
21 personer deltatt pa aktivitesdagene. Oppmatet onsdag tyder pa at medlemmene fortsatt liker
foreningens tilbud: 49 personer var tilstede.

Grunnen til at sommerens sammenkomster kalles aktivitetsdager, er at gaturer, med eller uten
staver, er fast innslag. Videre har vi hatt aktiviteter som boccia, pilkast, krokkert og golf. Disse
sammenkomstene har veert vellykkede. Humaret har veert pa topp, vi omgas pa en annen mate og
folk blir bedre kjent med hverandre. Og utrolig nok har vi hatt godt, eller i hvertfall brukbart, veer
alle dagene.

hverandre. Og utrolig nok har vi hatt godt, eller i hvertfall brukbart, veer alle dagene.

Vi har ikke fatt ny "webredakter”, eller
hjemmesideansvarlig, etter at Jan Kjell Nygard
trakk seg fra jobben. Jan Kjell har skjgttet dette
arbeidet godt og var en foregangsmann nar det
gjaldt a bruke internett. | 2006 fikk han Norges
Parkinsonforbunds pris for beste hjemmeside pa
landsbasis. Na er vi det eneste av lokallagene i
Oslo/Akershus som ikke har egen
hjemmesideansvarlig.

Vi haper at besgk pa septembermgtet av informasjonskonsulent i Norges Parkinson-forbund,
Sverre Nilssen, pavirker noen til & ta jobben. Hittil har ingen meldt seg. Kanskje tanken ma fa tid til
a modnes? Sverre er villig til & hjelpe den/de som trar til.

Svein Stuge, sekreteer i lokalforeningen og leder for Fylkesforeningen Oslo/Akershus, hadde sett
pa hjemmesidene til de 7 lokallagene som hgrer til under fylkesforeningen. Ett lag hadde veldig
bra hjemmesider, ett fulgte hakk i hel, det var Skedsmo og omegn Parkinsonforeningen. De 5
gvrige lagene hadde "kurset” sin webredaktar, men det hadde tydeligvis ikke hjulpet. John kunne
fortelle at det var Sverre som har veaert hjelpsom og ryddet pa Skedsmos hjemmesider.

To ordinzere medlemsmegter gjenstar i hgst, nemlig onsdagene 3. oktober og 7. november.
Pa oktobermgtet vil fysioterapeut og produktansvarlig, Katrine Hofstad fra Fysiopartner, orientere
om et sykkellignende apparat som i falge tester skal ha god virkning pa mange av de plager
parkinsonrammede har. Apparatet/sykkelen er i bruk pa Skedsmotun bo- og behandlingssenter
hvor det far positiv omtale.

Pa det andre matet har vi blitt forespeilet at nevrolog Christofer Lundquiist fra A-hus kommer og
orientere og svare pa spgrsmal om medisiner, forskning og nyvinninger pa parkinsonfronten.
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Julemgte planlegges i uke 50, fredag 14. desember har veert nevnt . De mest vellykkede
julemgtene har vi hatt nar Lise har tatt seg av maten og ordnet i stand "hjemme” pa Skedsmotun.
Selvsagt ma ogsa andre hjelpe til.

Vare faste trimopplegg fortsetter pa Skedsmotun.
- Trening i oppvarmet basseng hver mandag kl. 1330 — 1430
- Trim hver onsdag kl. 1200 — 1300
Parkeringsproblemene ved Skedsmotun er Igst. | hvert fall forelgpig.

Mer om oss, og hvilke tilbud vi har, kan du finne pa www.parkinson.no/skedsmo , eller du kan
kontakte noen i styret.

Follo Parkinsonforening

v. Otto Terland

Ogsa i ar hadde vi vart sommertreff pa Neshggda — et malerisk sted mellom Ski og Enebakk. Pa
grunn av det skiftende vaeret vi hadde hatt i var leide vi et partytelt. Kvelden for treffet ble
partyteltet satt opp i et elendig veer. Det regnet og blaste kraftig slik at oppsettingen faktisk ble et
problem.

Tirsdag 19. var det sol under hele treffet. Maten ble servert i teltet. Den ble inntatt til
trekkspilltoner, allsang og muntre historier.

Anne hadde lagd navneskilt, og de kom vel med.

Etter maten ble det en del mosjon i form av forskjellige konkurranser. Til slutt satt alle ute i solen
og nat kaffe og kaker.

Vi hadde god hjelp av medlemmene til & sette opp og ta ned partyteltet. Det samme hadde vi med
resten av arrangementet som pa — og avdekning og opprydding. Solid hjelp var absolutt med pa a
gjare arrangementet vellykket.

Onsdag 5. september skal vi besgke Landbruksmuseet i As, og det ser vi fram til.

Neste medlemsmgte blir 17. oktober. Da far vi besgk av Ingrid Blokhus som vil fortelle om sin
bakgrunn og virksomhet i Fylkesforeningen. Vi ser med stor interesse frem til matet og haper at
mange medlemmer vil komme.

Ingrid vil da, i samarbeid med foreningsmedlemmene, utarbeide et kartleggings- og
oppfalgningsverktgy som medlemmene skal kunne bruke i mgte med fastlegen, fysioterapeuten,
nevrologen osv. Malet med verktayet er a kunne bruke et samlende dokument som gir et raskt
overblikk over pasientens symptomer og hvordan de falges opp av pasienten og av pasientens
helsenettverk. Verktayet er under utarbeiding, og det er her det enkelte medlemmet kan gi sitt
innspill!!

Ingrid vil videre fortelle oss om "Parkinsonskolen” ved A-hus, om malgruppen og
behandlingsforlgpet der.
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Parkinsonforeningen Oslo Syd
v. Odd Barstad
Farste temamgte i hgst var mandag 10 september, synd at bare 20 mgatte opp.

Kveldens fagtema var "Parkinsons sykdom og angst” ved Seri Linn Erlandsen. Det er viktig a
lzere seg teknikker for a redusere angsten.

Kulturinnslaget var ved biolog Audun Brekke Skrindo som fortalte om Q@stensjgvannet, som er et
vernet/unikt vatmarksomrade med et mangfoldig dyre- og planteliv.

| tillegg spilte Skrindo pa fire ulike flgyter,

Vi i Oslo Syd oppfordrer medlemmene i fylkesforeningen til a ta sgndagsturen rundt
@stensjovannet. Kontakt meg sa far vi med guide fra @stensjovannets venner pa turer til vare pa
felles tur til varen. God turvei rundt vannet.

Vi haper pa stort fremmegte pa det andre temamgatet i hgst.
Mandag 5 november kl. 18.00 pa Lambertseter gard.
Fagtema er ”Dyp hjernestimulering” innledning ved Mathias Toft.

To i styret ble opererti 2012 , de stiller opp for a fortelle/svare pa spgrsmal om hvordan de
opplevde forberedelse, giennomfaring og oppfalging etter operasjonen. Samme operasjon og
samme sykehus, men de to har ulik oppfatning. Hvis det blir tid til det, vil Toft ogsa fortelle siste
nytt innen forskning.

Kulturinnslaget er "Sangtime” ved Abildsg Bygdekor. De er meget dyktige.
Vi i Oslo Syd haper at mange stiller opp, medlemmer fra alle lokallagene er velkomne.
Annet

Vi starter opp igjen med mandagskaffe kl 12 — 14 forste mandag i maneden i de manedene
det ikke er temamgter. Vi flytter fra Plantasjen pa Skullerud til 2 etasje pa Manglerud senter. Vi
gir mer informasjon pa hjemmesidene.

Mgater i hgst er 1 oktober og 3 desember.

Viktig a forbedre informasjonen fra styret til medlemmene. De som gnsker det vil fortsatt fa brev.
De som behersker a bruke en datamaskin bgr fa informasjonen via nettet. Vi vil forbedre
hjemmesidene.

Vi i Oslo Syd har tanker om a lage et aktivitetstilbud i 2013 (for eks pa Oppsal Arena) hvor det
eksempelvis tilbys taletrening, lett gymnastikk, sosiale aktiviteter. Dette kan vaere aktuelt a
gjennomfgre sammen med flere av lokallagene.

15



16

Parkinsongolfen 2012

Fredag den 24. august mgtte 17 parkinsonister og pargrende pa Hauger golfbane for innfgring i
golfsportens finesser.

Golftrenerne (proene) Joachim
Lange og Eivind Jordell tok for
seg hver sin gruppe
nybegynnere.

Ivrige “puttere” tar sine fgrste slag Ble det "Hole in One”?

Farst var det oppleering og konkurranse i naerspill og putting: slag med "putter” for med feerrest slag
a fa ballen i hullet.

Noen av deltakerne kom fra Oslo,

Fra putting til sving

Pa utslagsrampen (driving range’n) fikk alle instruksjon i
hvordan 3 utfgre det perfekte slaget.

Viktige elementer som oppstilling, vinkel pa kgllen, ikke holde
for hardt og bruk av forskjellige kgller, ble diskutert. Hvordan
svikte i knaerne, svinge kgllen uten a rotere hoften og treffe
ballen pa ngyaktig riktig punkt.

Ingen tvil om at golf er en presisjonsidrett!




Ikke uvanlig at en r@gsker opp litt torv Ser dette riktig ut, blir det et bra slag?

Etter tre og en halv time med aktiviteter var det klart for premieutdeling og middag i klubbhuset.
Joachim og Eivind delte med muntre kommentarer ut premier til de beste i de forskjellige innlagte
konkurransene. Dermed var det fa som ikke fikk med seg ett golfminne fra dagen.

Diverse frafall pa grunn av skader og vat bane som hindret bruk av golfbil gjorde at antall deltakere i
konkurransen mellom de etablerte spillerne ble sterkt redusert. Den ble imidlertid knivskarp og
avgjgrelsen falt ikke f@r pa siste putt pa siste hullet. Ubeskjedent nok tok Magne, Generalsekretaeren
i Parkinsonforbundet, seieren hjem.

Middagen smakte og konklusjonen var at dagen pa Hauger golfbane var en fin opplevelse for alle, og
for noen inspirasjon til a fortsette med golf.

En stor takk til Joachim og Eivind for fin instruksjon og premier og til Parkinsonforbundet som via
"Team Parkinson” ga arrangementet hjelp og gkonomisk stgtte.

Hilsen Svein B. Stuge (Foto: Ella Forberg og John Bakken)
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Lokallagene

Asker og Baerum

Thor Bjarn Viken

66 78 12 20/ 952 78 847
tbviken@online.no

Follo

Barre Strand
64 94 50 59 /90 04 65 39
borre.strand@online.no

Lerenskog
Ella Akre Forberg
92 83 88 48
ellafor@online.no

Oslo Vest

Astrid L. Dalin

2214 2906/952093 15
astrid@dalin.no

Oslo Nord

Kare Wang

22 37 28 01
wang9070@gmail.com

Oslo Syd

Ingar Aabyholm

2274 5340/95 14 89 26
ingarabyholm@hotmail.com

Skedsmo og omegn
John Bakken

63 84 32 57/92 66 08 20
john.bakken@getmail.no

Dagens fylkesstyre

Svein B. Stuge
63 84 21 03 /958 30 527
svein.stuge@getmail.no

Nils Viksas
95 94 90 08
bosca@online.no

Erik Wikene
2274 78 28 / 906 46 944
erik.wikene@agmail.com

Geir Magne Balsnes
2261 2140/93 067 082
gbalsnes@hotmail.com

Karsten M. Bergh
951390 15
kmbergh@hotmail.com

Guri Karlsen
41 61 22 32
qurikarl@online.no
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TO ENSLIGE ORD

AV REIDAR SAUNES

TO ENSLIGE ORD,

JN SLIK VAR DET D€ FALT,
AT DET MINNET LITT
OM €N DPR SOM SMALT,
0G MEST FORDI
DET VAR DU SOM §A DET,
DE TO HELT ALMINNELIGE

ORDENE,

HXA DET ...




HVORDAN BLIR LIVET MED
PARKINSONS S/7KDOM

MEDISINER LIVSGLEDE
TRETTHET HUKoMMELSE SKIELVINGER

TrENING  LIVSKVALITET

MOT - HAP

ARBEIDSLIV SY'N LIVSLENGDE

SHVN stivier FELLESSKATP
avring SOSIALT LIV xeactigsier

t;:ffk ;

FAC N

Foreningens mal:

”Styret arbeider for at alle pasienter

og parorende kan oppleve best mulig

livskvalitet og verdighet i hverdagen, at den enkeltes

menneskeverd blir respektert som likeverdig

med alle andre i samfunnet. Respekten for den

enkeltes autonomi og integritet skal vaere uavhengig
20 av individets fysiske og psykiske situasjon”.

Ansvarlige for Parkinsonbrevet Astrid L. Dalin, Britt Larsson, Magne Roland og Reidar Saunes



