H@r pa meg

Medlemsblad nr. 2 Juni 2024 i\rgang 18
Innhold:

Redaktgren har ordet ........c.ccccveennee. 2 Regnskap NPF.......ccooveeviiieeieieeeeee 15
Sommerlig hilsen fra Vestnes ............ 3 Gunnar Frgyens historie .................... 16
Referat fra arsmgtet til MRPF ............ 4 Parkinsondagen i Alesund ................. 18
Regnskap MRPF .........ccccevviieenieenneen. 6 Parkinsondagen i Sykkylven............... 19
Arsmgte SPF ....oooveeeeeeeeeeeeen, 8 Norges Parkinsonforening 40 ar ........ 20
Hilsen fra RPF.....ccoovieiiiiinieenieeeeen 11 Brev til Helseforetaket.......ccoceevueenns 21
Parkinsondagen i Molde.................... 12 Svar fra Helseforetaket ...................... 23
Protokoll RPF ........covveivieenieenieeeeeen, 13 Litt OM KUIS ..eeeeeieeiieeieerieeeiee e 23

Tilbud/aktiviteter NPF .......ccovvevveennnne 14




MEDLEMSBLAD FOR MORE OG ROMSADAL PARKINSONFORENING

Leiaren/redaktgren har ordet

Varen er komen for fullt — forresten — det verkar mest som
om det er sjglve sommaren som er komen no eg sit og skriv
desse linjene.

Arsmgtesesongen er godt over, og i dette bladet far
medlemane vare informasjon om mgta i fylkesforeninga og
lokalforeningane. Det har vore val, og nokre nye ftillitsvalde
har det blitt, men dei fleste av oss har vore med ei stund.
Det er godt med stabilitet, men ekstra fint nar nye kjem
med i «parkinsonstyregjengen». Det er ein kjekk gjeng ma
vite.

Gjennom fleire ar har styret fatt tilbakemeldingar fra
medlemer om manglande oppfglging fra nevrologisk avdel-
ing. Sjglv om det er ulike oppfatningar, og ogsa at mange
meiner seg godt ivaretatt, fann vi det rett 3 skrive klage til
helseforetaket. Arsmgtet slutta seg til klageskrivet. Skrivet finn de i bladet pa s 20-
21. Pa s 22 finn de svaret vi fekk fra nevrologisk avdeling i Molde og Kristiansund.
Dei beklagar at dei ikkje har klart a fglge opp pasientane slik dei skal, og vonar pa
betring. Vi vil invitere til muntleg informasjon ved eit hgveleg tidspunkt.
Lokalforeningane driv godt, og aktiviteten er aukande; det er nesten som vi har
glgymt korleis det var i koronatidene. Saerleg kjekt er det a sja at det dukkar opp
lokale grupper bade her og der. | Surnadal, Sykkylven, @rsta/Volda og no sist pa
Vestnes er gruppene i gang, og enno fleire er truleg i kigmda. Dette trur eg vil bli
framtida for medlemsarbeidet i Parkinsonforeninga, at positive aktivitetar kjem
der folk bur og etter lokalt initiativ og behov. Vi ser at desse gode og positive mgte-
plassane medverkar til inspirasjon og livsglede. Det er viktig @ samlast.

Eg tenker at det @ kunne samlast i stgrre lag er ogsa viktig. Saman vil vi kunne fa
utvida innsikt og forstaing, giennom samtaler, refleksjon og ny kunnskap om fag
og forsking. Det er ekstra fint 8 mgtast med andre for a sja meir i dybde pa dei
ymse problemstillingane som parkinsonsjuke og pargrande mgter pa som fglgje
av sjukdomen. Vi hadde planlagt eit seminar i Surnadal i september for heile fylket,
med nettopp dette formalet. Dette matte diverre avlysast da vi ikkje fekk fi-
nansieringa pa plass. Vi gnskjer & fa til ein slik mgteplass neste ar i samband med
arsmotet. (og eg tar gjerne imot gode tips om finansieringsmatar, det er berre a
ringe).

Sj@lv har eg nyleg vore pa kurs i studieforbundet FUNKIS der Parkinsonforeninga
er medlem, og fatt kunnskap om leerande aktivitetar. Her kan vi sgke om midlar til
oppleering, tilrettelegging og skonomisk stgtte til ekstra utgifter ved behov. Dette
vil vi komme tilbake til.

Medlemstalet i fylket, og saerleg pa Sunnmgre, er sterkt aukande. Dette er vi stolte
av og glade for!! Hjarteleg velkomne szerleg til dykk som les dette bladet for fgrste

gong!

Eli Karin Walle
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Sommerlig hilsen fra Vestnes

| Igpet av det siste aret har vi fatt startet en egen treningsgruppe for personer
med Parkinson i Vestnes. Vi trener hver mandag under ledelse av fysioterapeut.
Denne varen har vi i tillegg mgttes for a ga turer regelmessig. Balkaffe og hyggelig
selskap har vaert viktige faktorer her. Sist men ikke minst har vi arrangert treff for
personer med parkinson, og for pargrende. Vi har da mgttes pa frivilligsentralen.
2. mai var det duket for nok et treff. Stralende solskinn bidrog til at treffet ble
flyttet utendgrs til den flotte frivillighagen. Leder i Romsdal parkinsonforening,
Roy Hgyer, informerte om foreningen og deres planer. Med Pizza pa menyen, flott
veer og trivelig selskap ble dette en trivelig kveld.

Med dette vil vi gnske alle en riktig god sommer.
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Referat fra Arsmgte i Mgre og Romsdal Parkinsonforening
16. mars —24, Vestnes Fjordhotell
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Mgre og Romsdal Parkinsonforening
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ARSM@TE | SUNNM@RE PARKINSONFORENING
LARDAG 2. MARS 2024
Arsmgtet ble avholdt pG Sunde Fjordhotell. 43 personer mgtte opp.

Leder, Geir Sund, inviterte alle velkommen og startet mgtet.
Litt ut i mgtet tok vi en pause hvor det ble servert middag.

Bilde av det nye styret i SPF.

Fra venstre: Kjellaug Buszt (vara),
Kari Steinsvik (sekretaer)

Ase Annaniassen (styremedlem),
Gunnar Frgyen (nestleder),

Geir Sund (leder).

Leif Stale Sgvik (styremedlem),
Sverre Hakon @strad (vara).
Jgrgen Ove Hellevik (kasserer) var
ikke tilstede nar bildet ble tatt.

Etter arsmgtet fortalte Gunnar
Frgyen om sine personlige opplev-
elser ved gjennomfgring av Dyp
Hjernestimulering (DBS)

Nr. 2 — 2024




MEDLEMSBLAD FOR MORE OG ROMSADAL PARKINSONFORENING

Nr. 2 — 2024



MEDLEMSBLAD FOR MORE OG ROMSADAL PARKINSONFORENING

Nr. 2 — 2024




MEDLEMSBLAD FOR MORE OG ROMSADAL PARKINSONFORENING

Protokoll fra arsmgte i Romsdal Parkinsonforening
Torsdag 15. februar 2024 klokka 17.00 pa Krona, Romsdalsmuseet

Styreleder Roy Hayer @gnsket velkommen

SAKSLISTE

1. Godkjenning av mgteinnkalling. Godkjent.

2. Godkjenning av saksliste. Godkjent.

3. Valg av mgteleder. Roy Hgyer ble foreslatt og godkjent.

4. Valg av referent og to til 8 medunderskrive protokollen. Eli Karin Walle ble fo-
reslatt som sekretzer og godkjent. Grete og Egil Storas ble valgt til 3 under-
skrive protokoll.

5. Arsberetning for 2023. Sekretaer Eli Karin Walle leste opp arsberetningen som
ble vedtatt.

6. Regnskap for 2023. Kasserer Jan Erik Bjgrshol gikk giennom regnskapet som
ble vedtatt.

7. Arbeidsprogram for 2024. Eli Karin Walle leste opp forslag til arbeidsprogram
som ble tatt til etterretning.

8. Budsjett for 2024. Jan Erik Bjgrshol gikk gjennom forslag til budsjett som ble
tatt til etterretning

9. Valg. Roy Hgyer informerte om at han selv pa vegne av sin kone Marit Hgyer,
Reidun Moltubakk og Bergfrid Faergyvik Lindgy har fungert som valgkomite,
noe som ikke er gnskelig, da det burde vaert noen som ikke er i styret som er

valgkomite.

Fglgende forslag:

Leder: Roy Hayer gjenvalg 2 ar
Kasserer: Jan Erik Bjgrshol valgt i 2023 for 2 ar

Styremedlem: Bergfrid F. Lindgy  valgti 2023 for 2 ar
Styremedlem: Reidun Moltubakk valgti2023 for 2 ar

Styremedlem: Eli Karin Walle gjenvalg 2 ar
Varamedlem: Bjgrg Hovde gjenvalg 1 ar
Varamedlem: Helene Bakke ny (1 ar)

Det var 24 medlemmer til stede pa arsmgtet.

Molde 19. februar 2024

Grete Storas Egil Storas Eli Karin Walle
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PARKINSONDAGEN 11.04.2024

Romsdal Parkinsonforening markerte denne dagen ved & holde Stand i Molde
sentrum. Vi hadde bestilt plass pa Radhusplassen, men matte pa grunn av @s pgs
regnvaer og kraftig vind, flytte arrangementet inn pa kjgpesenteret Moldetorget.
Der ble vi anvist en fin plass og rigget oss til med bord og stoler.

Besgket pa Standen var denne dagen kunne veert stgrre ved bedre vaer, og stgrre
dersom vi hadde kunne statt pa Radhusplassen. Likevel synes vi det var kjekt & fa
markert oss. Vi fikk levert ut en del brosjyrer om Parkinsonsaken, vi traff en god
del mennesker som viste interesse og som takket for nyttig informasjon. Vi ser pa
arrangementet som nyttig og leererikt, og stiller muligens pa Stand igjen for a
markere 40 ars jubileumet til Norges Parkinsonforbund senere i ar.

Hilsen
Romsdal parkinsonforening
v/ Leder Roy T. Hgyer.

Styret i RPF.
Fra venstre: Eli Karin Walle, sekreteer, Bergfrid F. Lindgy, nestleder, ...vara,
Jan Erik Bjgrshol, kasserer, Reidun Moltubakk, styremedlem, Rgy Hgyer, styreleder.

Nr. 2 — 2024



MEDLEMSBLAD FOR MORE OG ROMSADAL PARKINSONFORENING

HILSEN FRA ROMSDAL!

Hei alle sammen. Etter en lang vinter, ble det endelig vdr.

Litt sol og varme gjgr underverker. Det er sa kjekt a se alt som kvikner til, aller
mest ute i naturen, men ogsa for oss mennesker.

Vi far pafyll av ny energi, nye krefter og ser straks litt lysere pa tilvaerelsen. Op-
timismen kommer tilbake og vi ser fremover.

Jeg er ogsa optimist pa vegne av foreningen var. Det er mye som skjer og
planlegges bade sentralt og lokalt for Parkinson saken.

Vi har fatt ny Generalsekretaer i Kristin Ruud, det foregar stadig mer forskning og
til hgsten skal det vaere stor markering av 40 ars jubileet til Forbundet.

Lokalt er det ogsa en del aktivitet. Vi er sveert forngyd med vare medlemmer i
Vestnes kommune som helt pa eget initiativ har startet en egen gruppe (se eget
referat). Vi gnsker de lykke til videre. Vi mangler pr.dato Likepersoner i foreninga
var. Derfor arrangerer vi Likepersonkurs i Molde 30. mai. Kursleder blir Gunnar
Frgyen.

Videre har vi hatt Stand pa Parkinson dagen (se eget referat).

Aktiviteten med boksing gker med antall deltakere.
Parkinsontrening PWR med manuell terapaut Sigurd E. Vatne satser vi pa a fa starte
opp igjen til hgsten.

Den na etter hvert tradisjonelle turen til Damvokterhytta i Moldemarka 20. juni
haper jeg far stor deltakelse.

Fisketuren som er under planlegging er ikke klar enda.

Flere korte kveldsturer i neeromradet er ogsa under planlegging. Likesa et tilbud
pa dagtid, om @ komme sammen a synge. |kke a synge i kor, men det vi kaller felles-
sang.

Norges Parkinsonforbund skal markere sine 40 ar, og vi lokalt skal ha en Stand pa
Radhusplassen eller inne pa et av byens kjgpesenter hvis darlig veer.
Medlemsmgte med faglig innhold kommer ogsa til hgsten. Som dere ser er mye
pa gang. Na gjelder det bare 3 gjennomfgre. Vi i styret gnsker fremdeles innspill
og forslag om turer og aktiviteter.

Med det gnsker jeg en riktig God Sommer til dere alle.
Mvh Roy Tore Hgyer, Leder Romsdal Parkinsonforening.

Nr. 2 — 2024
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Nordmgre parkinsonforening
Tilbud og aktiviteter

Hver mandag kl. 14:30 — 15:30 er det PWRtrening med fysioterapeut pa
Storhaugen helsehus.

Hver onsdag kl. 09:15 Mgt Frisklivsveiledere ved Storhaugen helsehus,
tempoveien 23.
Dette gjelder medlemmer bosatt i Kristiansund kommune.

Na er det ogsa etablert trening med fysioterapeuter pa Avergy. Dette er
terapeuter med opplaring pa trening tilrettelagt for oss med parkinson.

Vi har forsgkt a fa til boksing i samarbeid med et treningsstudio, men det ble
dessverre litt for kostbart. Ellers undersgker vi bl. a. muligheter for a starte
med bordtennis.

Bowling fungerer bra, med samling pa Futura Bowling siste torsdag i hver
maned kl. 13:00 og et par timer framover. Vi avslutter den uhgytidelige tren-
ingen med pizza og brus. Vi skal undersgke om det er gnske om a fa til en ut-
videlse av tilbudet, i og med at det er relativt mange som deltar, og tiltaket er
populeert.

Akkurat na planlegger vi tur til «Bergtatt» (gruvene pa Nas) og middag pa Bud.

Foreningen vedtok pd arsmgtet a gi kr. 10 000 til forbundet, gremerket
arbeidet med forskning.
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Gunnar Frgyens historie

Gunnar Frgyen har nylig fatt gjennomfgrt en DBS (deep brain stimulatin) ope-
rasjon, som han fortalte om pd drsmgtet. | ettertid har han ogsa skrevet ned sin
fortelling, som ble lagt ut pa Facebook i gruppen «For Oss Med Parkinson». Vi
har fatt lov a trykke den nd i «Hgr pd meg»:

Hei alle dere her inne, bade dere som har parkinson og dere som er
pargrende.

La meg fgrst presentere meg selv. Jeg fikk diagnosen Parkinson for
15 ar siden, i 2009. Jeg var da 53 ar. Jeg ble gradvis darligere etter
som arene gikk. Hadde en stressende jobb som Innkjgpskoordinator
pa et av de st@rste verftene i Norge og matte ga ned til 50 % stilling i
2011 og 100 % ufgr fra 2018. Var pa utredning for DBS (Deap Brain
Stimulation operasjon) pa St. Olavs i 2017. Fikk avslag og ba om en 2. opinion pa
Rikshospitalet som jeg fikk i 2018. Fikk ogsa et avslag der, men dette avslaget var
veldig godt begrunnet og mye mer troverdig enn det jeg fikk pa St. Olavs. Sa i 2022
ba jeg om en ny utredning og fikk denne den 2. januar 2023, pa Rikshospitalet.
Denne gangen fikk jeg til svar at jeg var kandidat til DBS og jeg vil mest sannsynlig
ha god effekt av denne behandlingen. Jeg ble operert pa rikshospitalet den 4. jan.
2024.

Jeg har ogsa veert tillitsvalgt i Mgre og Romsdal Parkinsonforening i noen ar og er
i dag nestformann i Sunnmgre Parkinsonforening (Styremedlem siden 2019) Jeg
eritillegg brukerrepresentant for utrulling av ParkinsonNet i helse Midt-Norge og
jeg er Likeperson.

Jeg har notert meg at det er veldig mye negativt fokus pa parkinsonsykdommen
inne pa sider og trader som er opprettet for parkinsonrammede. Jeg vil ogsa ha
sagt at det er kun vare dyktige Nevrologer som skal radfgres med hensyn pa
medisinering. Det kan vzere direkte farlig a ta imot medisinske rad fra andre med
Parkinson fordi Parkinson er en meget kompleks sykdom og det er nesten ingen
som rammes likt. Professor og forsker pa PARKINSON sykdom Jan Asli som jeg var
sa heldig a fa mgte en rekke ganger sa til meg en gang at han har mgtt minst 2000
pasienter med parkinson og han kan ikke plukke ut to stykker som har blitt rammet
helt likt. Det sier alt om kompleksiteten til denne sykdommen.

Jeg vil pa det sterkeste advare mot a utveksle informasjon om medisiner og
doseringer da det er sveert individuelle behov som skal tilpasses hver enkelt
pasient. Jeg vil ogsa i denne sammenheng anbefale folk & bruke nettsidene ftil
Norges Parkinsonforbund, Parkinson.no. Der ligg det mange hundrede filmer og
masse nyttig informasjon som alt er 100% kvalitetssjekket og der kan man fa veldig
mange nyttige tips, rad og god veiledning pa en trygg mate.

Det er ingen grunn til 4 ga 4 gjemme seg eller a forsgke a skjule at man er rammet
av Parkinson. Jeg har hele tiden vaert apen om min diagnose bade overfor arbeids-
givere og familie, venner og kollega. Jeg har hele tiden sagt til meg selv at dette
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kunne ha vaert mye verre. Noe jeg fikk til de grader erfare for et ar siden da min
kone ble rammet av en langt mer alvorlig sykdom og gikk bort bare tre maneder
etter diagnosen ble stilt. Min sykdom var pa dette tidspunktet kommet sa langt at
jeg var ganske svekket og mye plaget med det som kalles on og off tid. Dvs at
medisinen sluttet 3 virke mange ganger pr dag. Men jeg sa stadig til meg selv at
dette klarer du og dette er ikke noe jeg dgr av, men dgr med. Jeg har trent
regelmessig og tatt mine tilskrevne medisiner til fastsatte tider hver dag. Vi som
jobber og trener i lag har utviklet et fellesskap som er helt unikt. Det var en god
venn av meg som sa at for a fa diagnosen PARKINSON, sa ma du vaere god og knak-
ende kjekk. Dette stemmer pa samtlige jeg er blitt kjent med gjennom mitt virke
som tillitsvalgt. Jeg har ogsa en stgttende familie som har heiet pa meg og stgttet
meg hver dag. Disse faktorene har bidratt til at min mentale helse har veert meget
god gjennom alle disse ara. Det er veldig sjelden jeg har darlige dager.

S3 kom den 4. januar 2024 og jeg ble operert. Jeg vaknet opp som et nytt
menneske. |I-dopa testene som f@r operasjonen |3 pa 47 poeng ble redusert til 12
poeng, noe som betyr at 75% av plagene mine er blitt borte. Jeg fglte meg fri som
en fugl i det stremmen ble satt pad. Det fgles som at jeg har vaknet opp fra en lang
og vond drgm og det kjennes ut akkurat som jeg kan huske jeg fglte meg fgr syk-
dommen bosatte seg i kroppen min. Jeg er fri igjen. Problemer om morgenene
med at terne krgllet seg pa en slik mate at jeg ikke kunne ga var borte. For-
dgyelsen normaliserte seg, jeg fikk avfgring hver dag igjen mot 7 — 10 dagers mel-
lomrom tidligere. Luktesansen har bedret seg litt, det er kjekt a lage mat igjen.
Jeg spiser mer. Jeg klarer & knyte skolissene igjen, jeg knapper skjorteknappene
som fgr jeg ble sjuk, jeg er betydelig mykere i muskler og ledd og mye, mye mer
har endret seg til det bedre. Jeg fgler meg plutselig som en 50 aring igjen, er like
lett i kropp og sinn som jeg var fgr sykdommen traff meg. En helt ubeskrivelig end-
ring har skjedd, over natten. Na klarer jeg meg helt alene. Fikser pa ting og lager
meg mat. Gar pa trening, til Logoped og jobber mye og vier mitt liv for at
parkinsonrammede skal fa det bedre.

Sa folkens. Det er hap. Der er behandling som kan hjelpe mange der ute. DBS ope-
rasjon er en av dem. Det finnes ogsa pumper som pumper medisin rett inn i
tarmen og det finnes et stoff som sprgytes inn i blodet. Jeg vil oppfordre folk til a
sgke avansert behandling pa hjiemmesidene til parkinsonforeningen. Kanskje nett-
opp du eller en som du er pargrende for er den neste som far denne unike
muligheten til 3 vise Mr. Parkinson vegen ut fra kroppen. Jeg far ikke gitt disse
dyktige folkene pa Rikshospitalet nok ros og ikke minst takknemlighet. Jeg er dere
evig takknemlig. Jeg snakket med kirurgen som opererte meg senest sist fredag.
Jeg har laget et foredrag pa ca 1 time om min opplevelse av operasjonen som jeg
na har fremfgrt for mange parkinsonrammede i hele Mgre og Romsdal. Neste
fremfgring blir den 11 april pa selveste Internationale Parkinson-dagen som blir
markert pa Fontenehuset i Alesund.
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Markering av Den Internasjonale Parkinsondagen 11. april

Den internasjonale parkinsondagen blir tradisjonelt markert hvert ar over hele
verden til minne om fgdselsdagen til den britiske legen James Parkinson. Han var
den f@grste som oppdaget og beskrev symptomer pa Parkinson sykdom. Dette var
iar1817!

Norges Parkinsonforbund har 40 ars jubileum hgsten 2024. Kun 5 ar senere ble
Sunnmgre Parkinsonforening etablert, og kan med det markere 35 aktive ar!

| forbindelse med den internasjonale parkinsondagen ble Sunnmgre Parkinson-
forening profilert med helside i avisa Nytt i Uka, og Sunnmgre Parkinsonforening
ble invitert til intervju pa ettermiddagssendingen til NRK Mg@re og Romsdal. NRK
TV distriktsnyheter for Mgre og Romsdal fulgte senere opp pa kvelden med innslag
fra intervjuet, pluss en filmsnutt fra boksetreningen i Alesund.

Som markering av Den Internasjonale Parkinsondagen inviterte Sunnmgre
Parkinsonforening til dpen dag torsdag 11.april pa Fontenehuset i Alesund. Hoved-
malet for dagen var at alle som gnsket det kunne ta turen innom. Om du var
medlem eller ikke, alle var velkommen. Malgruppen for var for den med Parkinson
og pargrende. Femten personer tok turen til &pen dag i Alesund.

Dagen for arrangementet var delt i to foredragsbolker med lunsj imellom. |
matpausen ble det satt fram brgd, palegg og variert drikke. Selvbetjening slo godt
an, og viste seg a gi rom for prat mellom de frammgtte.

Tema for dagen omhandlet blant
annet «hva er Parkinson», nett-
sidene til www.parkinson.no
publikasjoner, medlemstyper, ulike
aktiviteter og sosiale sammen-
komster, hva er ParkinsonNet,
medlemskvelder, aktivitets-
grupper i henholdsvis @rsta/Volda
og Sykkylven. Dagen ble avsluttet
med et foredrag om personlig er-
faring med dyp hjernestimulering.
Underveis gjennom dagen var det
apent for erfaringsutvekslinger.

| etterkant av markeringen har det
blitt gitt gode tilbakemeldinger, og
vi kan gnske seks nye medlemmer
velkommen!

(Skrevet av Inger Johanne Sund)

Bilde utenfor Fontenehuset
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Markering av Den Internasjonale Parkinsondagen
i Sykkylven

I Sykkylven ble det invitert til markering av den internasjonale Parkinsondagen
torsdag 18. april, pd Frivillighetssentralen.

Vi hadde annonse i lokalavisen NYSS, i tillegg til at Brit hadde skrevet en epistel
hvor hun understreker verdien av at pargrende ogsa stiller opp.

| tillegg var orienterte Haldis Skulstad om treningsformen QiGong.

Hun holder kurs i denne gamle kinesiske treningsformen. Hun orienterte litt om
treningsformen, og
alle deltakerne ble
invitert til 3 prgve
noen utvalgte gvelser.
(se bildet)

Mange syntes dette
var en interessant
treningsform for de
med Parkinson

Etterpa ble det kaffi og
kaker. Bade innkjgpt
marsipankake og kake
av den hjemmelagede
sorten. Et vellykket
mgte med vel 15
deltakere

QiGong-Sykkylven.

Kake-40 ar.
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Brev til helseforetaket fra MRPF

Helse Mgre og Romsdal, Administrasjonen
Postboks 1600
6026 Alesund

Klage vedrgrende manglende ivaretakelse av Parkinsonpasienter i helse-
foretaket

Over tid har styret i Mgre og Romsdal Parkinsonforening fatt informasjon fra
medlemmer om det de opplever som mangelfull ivaretakelse av informasjons-
behov nar de er nydiagnostiserte og oppfelging av behov de har for korreksjon
og vurdering av behandlingsbehov. Pa mgter vi har hatt i foreningen har flere
beklaget at det er vanskelig & fa kontakt med nevrologisk avdeling / den
nevrolog som skal ivareta deres behov som pasient.

Flere har tatt opp at de ikke far time de skulle hatt med nevrolog, men far
samtale med sykepleier i stedet for. Noen syns det er greit, mens andre er ikke
forngyd med dette. Flere reagerer pa at det er medlemmer som har fatt be-
skjed om at de er blitt sa gamle at de ikke far oppfglging av nevrolog lenger.
Noen far sa lite tid hos nevrologen at de kan lure pa hensikten, mens mange
er svert forngyde med den oppfglging de far. Det er stor variasjon, og
medlemmene gnsker konkret informasjon om hva de kan forvente.

Styrets leder Eli Karin Walle gnsket a fa informasjon om hvilke rutiner som
finnes for parkinsonpasienter i fylket, og tok kontakt med parkinsonsykepleier
ved nevrologisk avdeling i Molde. Hun ringte det telefonnummeret som tid-
ligere sto i medlemsbladet vart «Hgr pa meg» for parkinsonsykepleier Leonora
C. Sejdaj. Hun ringte flere ganger uten a fa annet svar enn «abbonenten har
slatt av telefonen eller er ikke tilgjengelig for gyeblikket.

Prgv igjen senere.» Hun skrev ogsa en epost til Sejdaj og ba om a bli oppringt
uten resultat. Etter noen tid ringte hun nevrologisk avdeling, som formidlet
beskjed til Sejdaj om & ringe, noe hun gjorde senere samme dag.

Walle ba om 3 fa opplyst hvilke rutiner som gjelder for oppfglging av
parkinsonpasienter, om hvem som er leder for nevrologi i helseforetaket, og
om det var mulig a fa et informasjonsmgte om rutiner.

Sejdaj formidlet at det var sa travelt pa avdelingen, at hun matte gjennomfgre
svaert mange av avtalene pasientene skulle hatt med nevrolog, og ogsa egne
avtaler, at det hadde veert s@ krevende med mange henvendelser pa
telefonen. Dette hadde hun tatt opp i avdelingen, som hadde besluttet at
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telefonen skulle stenges. Hun hadde det ogsa sa travelt at det ikke var mulig
for henne a sette av tid til et mgte med styreleder.

Hun sa at vi kunne gjerne komme innom avdelingen og legge ut var brosjyre,
noe vi har gjort. Hun minte ogsa om at det er ikke alle som gnsker & vaere
medlem av parkinsonforeningen, noe vi selvfglgelig vet og har full forstaelse
for. Vi har lang tradisjon for godt samarbeid med helseforetaket om kurs for
parkinsonpasienter. Vi er ogsa godt kjent med at spesielt nydiagnostiserte har
et stort informasjonsbehov, og behov for a snakke med noen, enten det er en
likesinnet eller en fagperson. Det at avdelingen har stengt muligheten for a
kunne ta en telefon til en fagperson mener vi er meget beklagelig og ganske
sa underlig.

Vi tenker ogsa at en pasientgruppe som har sa mange praktiske og fglelses-
messige fglger av sin sykdom, som er sa uforutsigbar i sin natur, og sa forskjel-
lig fra person til person, har et szerlig behov for forutsigbarhet om hvilken
hjelp en kan fa og nar. Vi gnsker derfor en skriftlig — og gjerne ogsa muntlig —
beskrivelse av hvilke rutiner helseforetaket har for oppfglging av
parkinsonrammede.

(for ordens skyld kan nevnes at vi har tatt ut informasjon om parkinsonsyke-
pleier fra bladet vart. Den samme automatiske svaret kommer fortsatt fra det
oppgitte nummeret)

Saken ble diskutert pa foreningens arsmgte den 16. mars 2024, som sluttet
seg til dette skrivet.

Molde 20. mars 2024

Eli Karin Walle (sign)
Styreleder Mgre og Romsdal Parkinsonforening

Kopi: brukerutvalget

Svarbrev fra nevrologisk avdeling i Molde og Kristiansund pd neste side.
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Helsing fra medlem

Bade Per og eg er medlemmar i Parkinsonforbundet. Det er like viktig at
pargrande er med som den som har Parkinson. Diagnosen angar ikkje berre
den som far den. Det var ikkje mykje vi viste da Per fekk pavist Parkinson for
27 ar sidan. Det var ikkje mykje ein kunne sja pa han i byrjinga. Etter kvart
endra situasjonen seg og vi fekk behov for a vite meir.

Vi kom i kontakt med Sunnmgre Parkinsonforening og det er det beste vi har
gjort. Det er fint 8 kunne kome saman med andre i same situasjon og oppdage
at vi ikkje er aleine om den kvardagen vi har. Dette er ei aukande gruppe i
samfunnet og den artar seg ulikt fra person til person.

Norges parkinsonforbund jobbar for at livet skal verte enklare for deg som
pargrande. Dei ser til at det alltid er nokon der for deg nar du lurer pa noko
eller berre vil snakke om livet med Parkinson.

I Sykkylven har vi ei sosial gruppe som mgtest ein gong i manaden. Det er eit
fellesskap med pargrande. Det er ope for alle om du er medlem eller ikkje.
Det er godt a kome ilag med andre og kjenne pa fellesskapet og dele erfaring.
Verdens dagen og 40 arsjubileet vert markert pa ymse vis. Vi skal ha ei samling
pa «Fgnix»

At det har vorte meir openheit rundt sjukdommen og auka forsking er det
viktigaste som har hendt dei siste 40 ara. Forbundet har heile tida vore ein
padrivar i dette arbeidet.

Brit Berge Ringdal

Litt info om kurs

Vi i Mgre og Romsdal Parkinsonforening har hatt fast samarbeid med Helse
Mgre og Romsdal om & arrangere et kurs for nydiagnostiserte
Parkinsonpasienter og et kurs for de med lendgre historikk hvert ar. Vi har fatt
melding om at det blir ikke slikt kurs i ar pga innfgring av helseplattformen.
Dette beklager vi!

Det blir imidlertid kurs for behandlere gjennom ParkinsoNet

Dette skjer i Molde pa Seilet 26. — 27. oktober 2024. Kurset gir kunnskap om
parkinson til sykepleiere, logopeder, fysioterapeuter og ergoterapeuter. Andre
yrkesgrupper (f.eks. fastleger) kan vaere med pa dag en. Vi oppfordrer alle om
a oppfordre sine behandlere om a melde seg pa kurset. Dette er en unik
mulighet til a fa tatt kurset her i fylket. Mer informasjon kommer pa nettsiden
til forbundet: Parkinson.no

Gunnar Frgyen kan gi mer opplysning om gnskelig (tif 91573940)
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Grasrotandelen: Org.nr. Spillere
More og Romsdal PF 992 985 836 14
Nordmere PF 992 617 969 31
Romsdal PF 986 224 025 14
Sunnmere PF 983 493 831 51

Vil du gi din stotte til
MORE OG ROMSDAL PARKINSONFORENING?

992 985 836
Grasrotandelen gir deg som spiller mulighet til & bestemme hvem som skal mottat noe av over-
skuddet til Norsk Tipping. Hver gang du spiller kan du velge & stette det laget eller foreningen du
mener fortjener det mest Vi oppfordrer til & statte oss i Mare og Romsdal Parkinsonforening.

For & veere grasrotgiver ma du veere kunde hos Norsk Tipping.

Ved spill hos Norsk Tipping vil inntil 5 prosent av spillinnsatsen ga direkte til din grasrotmottaker,
og best av alt, hverken innsats, premie eller vinnersjanse reduseres.

Grasrotandelen gjelder for alle Norsk Tippings spill, bortsett fra Flax, Extra og Belago.

Gjennom & vaere grasrotgiver er du med pé & oppfylle sma og store dremmer for din grasrot-
mottaker.

Du kan bli grasrotgiver pa en av folgende mater:

* Hos kommisjonzeren For mer informasjon, se:
+ Mobilspill . i
+ Noers Tipping sine sider www.norsk-tipping.no

+ SMS, send Grasrotandelen 992985836 til 2020

Snakke med en av vére likepersoner?

Pasientlikepersonar: Parerendelikepersonar:

Steinar Furnes tlf.: 952 55100  Solveig Austnes tif.: 412 35 277
Alf Inge Jenssen tlf.: 957 51 730 Annbjerg Furnes tif.: 913 93 286
Borgar Mattland tlf.: 917 87 055  Inger Sund tif.: 913 82 164
Aase Nielsen tlf.: 980 64 993

Geir Sund tif.: 916 09 718

May Britt Vikestrand  tIf.: 414 62 312

Gunnar Freyen tif.: 915 73 940

Hva er en likeperson? Likepersonsarbeid handler om d veere i samme bat, og utveksle
erfaringer om sykdommen. Likepersonene er skolert i Norges Parkinsonforbund, og de har
avlagt taushetslofte, sda veer trygg!
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Adresse- og telefonliste

Norges Parkinsonforbund

Karl Johans gt. 7 — 0154 Oslo — TIf.: 220 08 300
E-post: post@parkinson.no — www.parkinson.no

Parkinsontelefonen:
22 00 82 80
Mandag til torsdag kl. 10 - 16
Onsdag kl. 16 - 21
Annen hver mandag kl. 16 - 21

Her kan du treffe skolerte og
hyggelige likemenn fra NPF.

Spersmal om
Parkinson?

Ga inn pa Norges
Parkinsonforbund/Tilbud
og aktiviteter/Spersmal og svar. Her treffer
du bl.a. helsefaglig radgiver i NPF,
Ragnhild S. Stekket.

Moere og Romsdal
Parkinsonforening

Eli Karin Walle

Skogveien 6A, 6415 Molde
Mobil: 412 72 915

E-post: elikarinwalle@gmail.com
www.parkinson.no/moreogromsdal

Nordmere
Parkinsonforening

Arne Westye Fjellstad

Sandbuktveien 54

6530 Avergy

Mobil: 417 65 619
www.parkinson.no/nordmore

Sunnmere
Parkinsonforening

Geir Sund

Skjongmyra 10, 6050 Valdergya
Mobil: 916 09 718

E-post: gnsund@gmail.com
www.parkinson.no/sunnmore

Romsdal
Parkinsonforening

Roy Tore Hoyer

Damvegen 9, 6414 Molde
Mobil: 464 21 426

E-post: skarvatnet@yahoo.no
www.parkinson.no/romsdal

Nr. 2 — 2024
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FASTE TILBUD OG AKTIVITETER:

SUNNM@RE PARKINSONFORENING:

- Tirsdager kl. 12.30 — 13.30, onsdager 14.00 — 15.00 og fredager 10.00 — 11.00.
Parkinsongruppen pa Frisksenteret pa Moa i Alesund. Kontakt frisksenteret
v/Hildegunn for mer informasjon og pamelding.

- Siste torsdag hver maned kl. 18.00 — 20.00: Bowling pa Nye Baronen Bowling i
Spjelkavik.

- Fgrste torsdag hver maned: Kafétreff/tur @rsta/Volda

- Rock Steady Boksing. Alesund bokseklubb, Brusdalsvegen 212A.

Tid: tirsdager kl 17.00 - 18.45. Interesserte kan ta kontakt med Geir Sund.
TIf 91609718, gnsund@gmail.com

ROMSDAL PARKINSONFORENING:
- Boksing hver mandag og torsdag kl 16.00 i Idrettens Hus
Pamelding: post@moldekameratene.no

- Parkinsontrening PWR v/manuellterapeut Sigurd Eriksen Vatne, startes opp
igien til hgsten hvis nok pamelding. Ta kontakt med styret v/ Roy,
tif.: 46 421 26

- Pargrendetreff ca hver maned pa Frivillighetssentralen. Ved interesse ta kon-
takt med Reidun Moltubak (tlf 47324640) eller Eli Karin Walle (tIf 41272915

NORDM®@RE PARKINSONFORENING:
- Hver mandag kl. 14.30-15.30: PWR-trening med fysioterapeut pa Storhaugen
helsehus.

- Hver onsdag kl. 9-15: Mgt frisklivsveiledere ved Storhaugen helsehus,
Tempoveien 23.

- Bowlingen har startet igjen! Siste torsdag i maneden kl. 13.00 pa Futura blir
det bowling med pizza og brus etterpa. Haper mange mgter opp.

Medlemmene md folge med pd kulturkalenderen i TK.

Noter gjerne alle aktuelle datoer i kalenderen med det samme!
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ol

|/ Norges Parkinsonforbund

Henning har gitt parkinson et ansikt.
Du kan gi alle med parkinson en sterk stemme.

INNMELDINGSSKJEMA

Navn: Fodt:

Adresse:

Postnummer og -sted:

Telefonnr. privat: Mobiltlf:

E-post:

Innmeldt/vervet av:

Me//em‘jque Fra 1. oktober 2021

|:| Har selv parkinson 450,- " koster et

medlemskap
kun 50,- for resten
av aret.

l:\ Naermeste pararende (samme adresse som medlem) 350,-

|:| Stottemedlem 350,

1) Prisene gjelder fra 2022.
Hvis du gnsker & melde inn din naermeste parerende, skriv vedkommendes navn og fadselsdato her:

Medllemskap

Som medlem i Norges Parkinsonforbund mottar du medlemsbladet Tema parkinson fire ganger i aret, og du far
tilbud om aktuelle sentrale

Nér du melder deg inn i Norges Parkinsonforbund blir du automatisk tilknyttet naermeste fylkes- og lokalforening. Foreningene
arrangerer mater, kurs, seminarer og har uformelle mgteplasser. Flere har ogsa treningsgrupper eller fysioterapitilbud.
Aktivitetene er mange og varierte. Noen lokalforeninger har ogsa et eget medlemsblad. Dersom du @nsker 4 tilhere en annen
forening enn den du bor naermest, vennligst spesifiser dette i innmeldingen, eller send en e-post til post@parkinson.no.

kan vi fortsette & jobbe for at alle som blir bergrt av parkinson star bedre rustet til & takle sykdommen
—idag, og i drene som kommer.

Sendes: Norges Parkinsonforbund - Karl Johans gate 7 - 0154 Oslo,
eller bruk innmeldingskjemaet pd www.parkinson.no

Nr. 2 — 2024
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Avsenderadresse: E N N
More og Romsdak PF Cb“ 0'9
Eli Karin Walle Q O«\
Skogveien 6A
6415 Molde

. ﬂ h
Til ) Q:’

RTO ©

Husk: Meld fra til for-
bundet eller lokallaget
om adresseforandring!!

Vil du verve medlemmer? Pa kupongen nedenfor finner du de
opplysningene som trengs ved innmeldelse av nye medlemmer:

Jeg/vi ensker a bli hovedmedlem / parorende / stottemedlem i
NORGES PARKINSONFORBUND
(stryk det som ikke passer), eller kryss av.

| | Endring av personopplysninger
(Er alt medlem/stottemedlem)

INBVII <ottt ettt et e et e e e tb e e ette e e taeeeaseeeaaeeestae e aseeeabeeebeeeareeeabaeanbaeenaeeenbeeenaaeennaeas
ATESSE: ..ttt ettt e et e et e et e et e et e et e et e ettt e ate et e e teeteeteebeebeenteenteeree et eereeereens

Postnr. og sted:

Telefon: ......coevenenininieieieeeeeee MODIL: i
ErPOSL: et b et ettt e a e et e h b shtesbeesaeenbeenaeens
Fodselsdato: .........oovvvvereereereerannns 19 i Hvis du ringer lederen i lokalfor-
eningen du vil tilhore, vil du ogsd
fd hjelp til a melde deg inn.
Signatur
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