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Det er en forutsetning at du har et privat pleie- « Rehabiliteri
forhold eller at hjelpestonaden setter deg i stand Neste gang-

til & opprette et slikt privat pleieforhold. Nar hjelpebehovet vurderes, vil det ogsa
legges vekt pad behovet for stimulering, oppl@ring og trening som skjer i hjemmet.

Nar foreligger et seerskilt pleie- og tilsynsbehov?

o Nir evnen til 4 klare seg uten tilsyn svikter, bade inne og ute, dag og natt
o Der det er behov for hjelp til personlig stell/hygiene og 1 spisesituasjoner
Hva menes med privat pleieforhold?

At pleien eller tilsynet blir utfort av private som for cksempel

o ckiefelle
e bam Med tilsyn og pleie menes bistand til personlige gjoremal

o foreldre som andre mennesker ikke trenger, for cksempel hjelp til
« andre slektninger, personlig hygiene, hjelp til pakledning, hjelp til medisine-

« naboer eller andre ring og hjelp til mating. (Fra NPFs Rettighetshefte 2013)

Hvordan soker du?

Du mé soke skriftlig om hjelpestonad. Du soker pa skjemaet " Krav om hjelpestenad
- NAV 06-04.04"som du finner under Skjema i1 hoyremenyen

Nir du har valgt skjema, kommer du til skjemaveilederen. I denne veilederen skal
du krysse av for hvilke vedlegg og hva slags dokumentasjon du mé legge ved so_kna-
den. Du fir ogsé opp en forsteside. For at NAV skal kunne behandle soknaden din
raskt og effektivt, ber vi deg sende inn det som star nevnt i forstesiden. Legg forste-
siden overst i brevet.

Det er viktig 4 fa fram i soknaden at du har et privat pleieforhold eller at hielpeste-
naden vil gi deg muligheten til & opprette det.

Innhenting av dokumentasjon

Innhenting av legeerklering og eventuelt andre rapporter fra for eksempel "PPT-
kontor™ eller skole.)
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Hva kan du fa?

Utgiftene ma minst svare til sats 1 (ordinzr hjelpestonad).

Begrensninger

Hjelpebehov som det offentlige dekker etter andre lover, for eksempel hjemmesyke-
pleie, kan ikke dekkes av hjelpestonad. Dette gjelder selv om du mé betale egenan-
del til kommunen for tjenesten. Hvis du er hjelpetrengende og ikke har klart & fa i
stand et pleieforhold pa grunn av svak ekonomi, kan du likevel fa hjelpestonad. Fo-
rutsetningen er at du da fir i stand et pleieforhold nér hjelpestonaden blir utbetalt.
Nar blir pengene utbetalt?

Hjelpestonaden er skattefri, og blir utbetalt en gang i maneden.

Meld fra om endringer

Hvis du far endringer i forhold som kan ha betydning for ytelsen du fir utbetalt fra
NAV, ma du straks melde fra til NAV-kontoret der du bor.

Utbetalinger

Du vil normalt ha pengene pa konto innen siste virkedag i maneden, se mer
utbetalingsinformasjon. Noen stenader har tidligere utbetaling i desember.

Satser hjelpestonad fra 1. januar 2013

Sats  Belop per ar Belop per maned Kommentar

1 kr 13 836 Kr 1153 Tilsyn og pleie

Dokumentasjon fra lege m.v
Erklering fra legen ma vise:
- hvor mye funksjonsevnen er nedsatt og arsaken til dette
- hvor stort behovet for stimulering, opplaring og trening er

Du beskriver hvor omfattende pleicoppgaven er og hvor mye den binder den som
gjor arbeidet.

Det er viktig & fa fram i soknaden at du har et privat pleieforhold eller at hjelpesto-
naden vil gi deg muligheten til & opprette det.

Kilde: www.nav.no

NB! Hvis du ikke er fortrolig med a soke pa internett, sa bare ga pa NAV-
kontoret ditt og be om hjelp til i soke. De har plikt til & hjelpe deg med dette!

Bare husk at du ikke kan fa hjelpestgnad til gjgremal som handling, matlaging og
rengjgring. Dette er oppgaver som skal ivaretas av eventuell hjemmehjelp.

Madicmsblad for Mers og Romssdal Parkmsonforcning
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More og Romsdal PFs
: helsereise til Romania
ote[ prodza’m, % sept. 2013

M:l’lﬂld 1

More og Romsdal Parkinsonforening arrangerte sin andre helsereise til Hotel
President i Baile Felix ved storbyen Oradea i Romania de to siste ukene av sep-
tember.

I fjor var vi der de forste ukene i oktober, fikk litt darligere vaer den siste uka,
og bestemte oss for 4 dra 14 dager tidligere i ar for 4 vaere sikrere pa godt vaer
og god temperatur. Men den gang ci, - Nordland hadde jevnt over bedre vaer og
temperaturer enn det nordvestlige Romania hele perioden.....

Fylkesforeningens reiseleder Steinar hadde ogsa i ar gjort et flott forarbeid sammen
med Ame og Terje og Helsereisers
representant Jostein Romslo. 32
forventningsfulle medlemmer av
MRPF samlet seg etter hvert pa
Gardermoen mandag 16. oktober.
Etter vel 2 timers flyvning ventet
vére to velkjente guider og reiscle-
dere Felix og Dora pa oss med stor
buss pa flyplassen i Budapest. Med
péa turen var ogsa Felix sine sviger-
foreldre fra Farsund. Og endelig,
ctter vel 4 timers busstur over det
vidstrakte ungarske slettelandet (pusztaen), kunne vi vise pass og krysse grensa til
Romania. Dessverre ble det glemt & informere om at vi ogsa matte stille klokka en
time fram, s noen i selskapet vért gikk glipp av sin forste oppsatte kontakt med le-
gen pé hotellet dagen etter. Vi beklager dette...

Steinar, Dora og Felix

P4 bussturen til Romania serverte undertegnede deltakerne en Romania-Quiz med
26 sporsmal for & gi dem litt kunnskap om landet de skulle besoke 1 13 dager. Og det
trengtes visst, for resultatet var ikke veldig mye a skryte av fra en gammel skolelz-
rers stasted akkurat. Heldigvis besto vére to reiseledere Felix og Dora preven med
gode 23 rette, mens Amne, Annbjerg og Lise kom narinest med 20 rette hver. Men na
vet nok deltakerne at Romania er atskillig mindre enn Norge, og ikke sterre, at lan-
det er medlem bide av NATO og EU, og at andelen romfolk i Romania bare er 3-
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I ar fikk den enkelte deltaker likevel bedre tid med hotellets lege, som ut fra sine un-
dersokelser og sporsmal til hver enkelt pasient bestemte hvilke tre fysikalske be-
handlinger hver enkelt skulle fa daglig i lopet av oppholdet. Disse behandlingene var
forhandsbetalt som en del av reisen, sammen med full pensjon pa hotellet. De ulike
behandlingstilbudene var:

«  Krenoterapi: intern behandling med termalvann fra Felix mot forstyrrelser i
magen, irritabel tarm, enterokolitt, gallebleresykdom, nyre-, og blareproblem

«  Elektroterapi/magnetoterapi og galvaniske bad

«  Fysioterapi: spinal trekkraft, lymfedrenasje

«  Hydroterapi: undervannsdusj. skotsk dusj

«  Thermoterapi: gjormeomslag, parafinomslag, HF (kortbolge)

«  Manuell massasje

Termalvannet man pumper opp fra ca 150 m under bakken holder 35 - 42 grader, og
anbefales 1 behandling av mange ulike sykdommer, som reumatisme, artritt, beten-
nelser, artrose, fibromyalgi, sykdommer i det sentrale og perifere nervesystemet.
Vannet inncholder en mengde ulike salter, er svakt radioaktivt, og helsebringende
som drikkevann....

I tillegg til behandlingene ovenfor kunne man Kjope seg fotsoneterapi m/
kroppsmassasje, en hel time for bare 10 euro. Flere fra gruppa Kjopte seg sd mange
behandlinger de rakk, og kom sukkende tilbake, stonnende av velvare etter en etter
sigende sveert god fotsonebehandling og kroppsmassasje. Ogsd jeg provde en time,
men fotsoneterapien og massasjen hennes gjorde like vondt som dama var vakker,
og det sier ikke s rent lite.... Det ble med den ene timen for meg i hvert fall..

Ogsa harklipp var billig: Elin og jeg klippet oss begge to pa en cksklusiv salong pa
det enorme kjopesenteret Lotus 1 Oradea for 38 lei ti/ sammen, tilsvarende skarve 67
kroner... Neste gang bor vi kanskje prute litt hos vér egen frisor...?

Hotellets ledelse hadde gjort seg flid med a tilpasse og forbedre sine tilbud og hotel-
lets standard etter vir felles evaluering med dem siste dagen i fjor. Maten var be-
traktelig bedre, selv om man nok blir litt lei all-inclusive-opplegget med buffet bade
til lunsj og middag hver dag. Da var det befriende a spise ute pa restaurant noen
ganger, og noen av oss fikk provd bade krokodille og bjornenakke. Et godt maltid
for fire personer pa restaurant med to flasker god vin til for bare ca kr 400 totalt er
ikke a forakte, eller hva?

Reyking var na forbeholdt et rom innenfor baren, noe betjeninga dessverre ikke
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hindhevet slik de burde. Hva hjelper det med roykeforbud i baren og den innerste
delen av restauranten, ndr det star askebeger framme? Dette ok vi opp som et prob-
lem ved evaluering like for avreise, og hotelledelsen skjonte poenget og lovet royk-
fritt helschotell til neste gang.....

Ogsé pa denne reisen hadde Felix og Dora lagt opp til et allsidig og interessant un-
derholdnings- og utfluktsprogram for oss. En forrykende rumensk aften med de sam-
me danserne og musikerne som vi opplevde i fjor, samt strykekvartetten pa avslut-
ningsmiddagen. Disse hostet stor applaus for sine flotte prestasjoner. Ikke like velly-
ket var jazzkvelden i baren, og helier ikke middagen med demonstrasjon og smaking
av ulike viner. Her fikk hotellet skarp kritikk i etterkant for kald mat, sommel med
skjenking osv. Vinsmakekvelden var mye mer vellykket i fjor.

En interessant todagers busstur 1 helga til saltgruvene 1 Turda, middelalderbyen
Sighisoara og storbyen Kluj var svaert interessant, men ble nok anstrengende for
noen fordi det ble mye tid i bussen pga store avstander. Vi som deltok pé turen fikk
sett en god del av det sentrale Romania. De som var igjen pa hotellet brukte tiden til
avslapning, bading, storbybesek til Oradea og kjepesenteret Lotus, eller til golfba-
nen pa Kings Land.

Neste 4r? Deltakerne var samstemte i at MRPF md arbeide for a tilby ny helsereise i
2014, men var svart vage angdende bade tidspunkt - var eller host - og valg av reise-

mal. Sa neste ar gér kanskje helsereisen til et annet sted? Forslag??? Leif

i

Her er de fleste av selskapet samlet pa hotelltrappa da-
gen for avreise. Noen mangler likevel: Kari og Svein

| Ame, Solveig og Aud Grete, Eldbjorg og Hans Ole.
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: | LDN - Lavdose Naltrexon

_ Min erfaring med LDN, eller lavdose Naltrexon.
Naltrexon 3m

Denne gangen er det Eirik og Else som deler sine erfaringer med
vpmennees wimoewe  HOT pd meg” sine lesere. Takk skal dere ha! Kanskje du ogsa har
provd LDN, og har noe & berette, pa godt eller vondt? Red.

LDN og hvilelose ben

Jeg har veert svaert plaget av «restless legs» de siste 20 arene. Pa det
verste sov jeg kanskje max 2 timer sammenhengende pr. natt. Etter
hvert ble plagen 4 leve med da jeg ble forordnet 0,7 mg Sifrol + 50 mg
Sarotex Retard hver kveld. Sa lenge jeg holdt meg unna sjomat, sjoko-
lade, royk og gronnsaker med sterke fargestoffer (rodt) hadde jeg relativt gode net-
ter med 2-3 vike/sparke-perioder.

For ca. to ar siden begynte min sterkt helscorienterte kone & snakke om noe hun had-
de lest litt om i et helsetidsskrift: LDN. Men LDN var vanskelig  fa tak i da.

Heldigvis har det skjedd mye i lopet av de to siste arene. I dag er det en rekke leger
rundt om 1 Norge som skriver ut resept pa LDN. Da jeg bestemte meg for & forseke
LDN, aksepterte min fastlege at LDN ikke hadde noen kjente bivirkninger, og at jeg
matte fa forseke medisinen mot mine hvilelose ben.

30. oktober i ar tok jeg min forste LDN tabelett. Det tok 3 dager for jeg gjorde en
revolusjonerende oppdagelse. Jeg kunne spise krabbe og sove like godt! Jeg tar fort-
satt min Sifrol-dose, men Sarotex’en har jeg helt kuttet ut. Jeg kan na drikke rodvin,
meske meg med sjomat, red paprika etc. uten den velkjente kriblingen 1 bena. Et nytt
liv er i emning: - eksemplifisert med lange, sosiale kveldsmaltider toppet med rod-
vin og etterfolgende rolige netter.

Har du hvilelose ben — lop til fastlegen din og forlang en resept pa LDN!

Innlegget er forkortet pga plasshensyn. Red. anm.

Jeg fikk anbefalt & prove LDN av en lege som selv har parkinson og
brukte det selv. Jeg fikk lett tak i tablettene hos min fastlege og har na
brukt dem i ca 3 4r. Den umiddelbare effekten var at nattesovnen ble
mye bedre, plutselig kunne jeg sove nesten hele natten i ett strekk.
Den effekten har avtatt litt etterhvert. Jeg var uten LDN ¢n uke og
merket med en gang at jeg var mer vaken om natten da.

Sa her er det bare a fortsette med LDN. Jeg har ikke merket noen bivirkninger

Medlembiad foe More og Romsdal Parkinscnforcnmg



Nusmcr 4-2011 Heor ph mey Side 10

Tidens Krav med positiv omtale av LSV 1-Big-
trening ved Aure Rehabiliteringssenter

Denne artikkelen var gjengitt pa nettsidene til Tidens Krav i Kristiansund tirsdag 8.
okt. Hele artikkelen stod a lese i papirutgaven samme dag. Den kan ogsa leses i sin
helhet pa www.parkinson.no/nyheter. Gjengitt med tillatelse fra Tidens Krav.

Ame Kalvoy (til venstre), Veslemoay Hungnes, Hild Johannessen, Willy OI-
sen, Kari Vestre og Vidar Kvambe er svaert fornoyd med treningsopplegget
pa Aure rehabiliteringssenter.

Aure rehabiliteringssenter tilbyr, som eneste i fylket, spesiell og virk-
ningsfull trening for Parkinson-pasienter.

Dette er et enestaende opplegg, sier Hild Johannessen fra Molde. Sammen
med fem andre er hun inne i et fire ukers intensivt treningsoppholq pa Aure
rehabiliteringssenter. | lepet av oppholdet gjennomgar deltakerne i LSVT
BIG-programmet en rekke ulike evelser

Modlcrmublad for More og Romsdal Parkinsenforcang
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Personlig trener

Bade trening, egentrening, bassengtrening, utflukter, spraktrening og tema-
undervisninger inngar i oppholdet. Egen kontaktsykepleier og personlig tre-
ner folger hver enkelt, og de har i tillegg tilgang pa nevrolog, allmennlege og

Og intenst ma det vaere: Hvis du ikke feler at bevegelsene er for store, gjor
du dem ikke store nok, er et av slagordene til treningsmetoden LSVT BIG.

kostveileder. Alt blir tilpasset den enkeltes behov.
Store bevegelser

LSVT BIG er et intensivt treningsopplegg for personer med Parkinson, der
det er fokus pa store bevegelser utfort med stor kraft, forklarer Vidar Kvam-
be fra Frei.

Underveis skal ogsa stemmen brukes pa stort volum.

— Bevegelsene til mennesker med Parkinson blir sma og forsiktige, holdning-
en darlig, og pust og stemme blir svakere, forklarer Hild Johannessen. Gjen-
nom BIG-treningen, far vi rettet oss opp, pust og stemme blir bedre, og vi far
trent pa a bevege oss med riktig fart og storrelse pa bevegelsene

Stor bedring

- Allerede etter to uker merker vi stor bedring i bade bevegelse, kraft og ba-
lanse. Vi leerer teknikker som kan hjelpe oss i dagliglivet, og har dermed
stort utbytte av oppholdet i ettertid.

Kvambe og resten av gruppa synes det er en positiv grunnholdning i tre-
ninga, og haper flere kan fa nyte godt at et slikt opphold.

- Vi mener helt klart at tilbudet her i Aure ma opprettholdes og styrkes, sier
Vidar Kvambe.

— Tilsvarende kompetanse finnes ikke i sykehus og kommuner i fylket

"Hor pa meg ™ takker Vidar Kvambe og resten av parkinsongruppa ved ARS for det-
te initiativet til positiv omtale bade av LSVT BIG som effektiv treningsmetode for
parkinsonpasienter og for oppfordring til bevaring og styrking av tilbudet ved ned-
leggingstruede ARS. (Red.anm.)

Santiago de Frankrike 5 - z 2 e
‘ , Compostela Bilbao san sebastian Neste tur til Solgarden i Spania med di-
\
|

rekte fly fra Molde / Are lufthavn til Ali- |
cante er tirsdag 16. september 2014 med
retur 30.september

2 2014.Dere er alltid velkom-
men til deltakelse!

Se www.solgarden.org

Sevilla Granada _ Torrevieja Jeg planlegger 4 vare med

| : " . . .
| L g ;
‘ u.gdg.s:%...m o tidligere.

® Uoret de Mar
Calella
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Mer om kampen for rehabiliteringstilbudet vart
av Leif Klokkerhaug

I forrige nummer av "Her pa meg” kunne du lese en lengre artikkel om trusselbildet
angaende det spesialiserte rehabiliteringstilbudet i More og Romsdal. Helse More og
Romsdal HF sitt vedtak i sak 2011-48 innebar en planlagt endring av drifta ved bade
Aure rehabiliteringssenter (ARS) og Mork rehabiliteringssenter i Volda fra 2014, ¢l-
ler helst fra hosten 2013. Onsket var tydelig: Nedlegging eller (inter)kommunal
drifisovertakelse av begge institusjonene.

Siden forrige nummer har det blitt holdt 4 samhandlingskonferanser med tema Re-
habilitering i Midt-Norge, den forste i Steinkjer, sa i1 Trondheim, og de to siste i
Kristiansund 17. okt. og i Alesund 31. okt. Dessverre kunne ikke jeg selv delta pa
noen av konferansene, men More og Romsdal PF var likevel godt representert pa
begge. Innspillene fra disse fire konferansene skal na bearbeides 1 prosjektgruppa og
styringsgruppa for prosjektet, som skal legge fram sin innstilling til Helse Midt den
14. februar neste ar. Forst da far vi vite hvordan rehabiliteringstilbudet til vire par-
kinsongrupper blir neste dr, men det er nd grunn til & veere forsiktig optimistisk.

Behovet for rehabilitering eker med ca. 5% arlig fordi befolkningen blir stadig
eldre. Og: Regjeringen har i sin plattform slatt uttrykkelig fast at man vil:

Innfere fritt rehabiliteringsvalg.

Etablere en opptrappingsplan for rehabiliteringsfeltet og hindre nedbygging
av rehabilitering i spesialisthelsetjenesten for tilsvarende kapasitet og kompe-
tanse er bygget opp i kKommunene.

More og Romsdal PF sponset i fjor tre terapeuter fra ARS pa LSVT Big-sertifisering
i London. Na har den ene av dem, Aud Bente Skar, midlertidig tiltrddt prosjektleder-
stillingen for prosjektet "Livsnar Livshjelp”, som ARS sammen med Aure kommu-
ne har fatt over en million tilskuddskroner fra Helse Midt til & gjennomfore.

For 4 erstatte Aud Bente i LSVT Big-tcamet ved ARS i hennes fravar sponser More
og Romsdal PF na enda en terapeut fra ARS pa LSV T-sertifisering til Dublin. Og nar
Aud Bente er tilbake, vil ARS kunne ta mot parkinsongrupper pa inntil 8 personer i
slengen. Neste ar planlegger ARS 4 sende ytterligere to terapeuter pa LSVT-
sertifisering.

Madlemsblad for Mors og Reemssdal Parkinsoafoecnimg
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Parkinson pluss-meter i Trondheim, Bergen og Tromse
4. des 5.des. 16. des.

Norges Parkinsonforbund inviterer til dagseminar om parkinson pluss.
Seminarene arrangeres i Trondheim 4. desember, Bergen 5. desember

og i Tromse 16. desember. Motene er apne for alle som selv har en par-
kinson pluss-diagnose eller er parerende, uansett hvor i landet du bor.

| | september ble det arrangert et
landsdekkende kurs for mennesker
med parkinson pluss og deres paro-
rende, i Oslo. Pa dette motet deltok
kun personer fra estlandet. Forbun-
det har stor forstaelse for vanskelig-
heter ved a reise langt med parkin-
son pluss-diagnosene, og ensker
derfor a arrangere sma regionale
maoter tre steder i landet. Selve me-
L tet er gratis, men reisen dekkes av
hver enkelt. Velg det motestedet hvor du har lettest transportmuligheter.

Pameldingsfrist: 20. november. Bruk pameldingsskjemaet pa
www.parkinson.no/aktiviteter/parkinson-2/ eller ring 22 00 83 00.

Steder:
Trondheim: 4. desember, Thon Hotel Prinsen.
Bergen: 5. desember, Thon Hotel Bergen Airport.

Tromse: 16. d ber, LM A gl
Saaimier T M= (R Medlemmer ma gjerne soke Meore og
Program: Romsdal PF om tilskudd til dekning

11.30 Velkommen av reiseutgifter til og fra dette kurset.
12.00 Lunsj

13.00 Hva er parkinson pluss? v/nevrolog

14.20 Hva med paret? v/helsefaglig radgiver

15.00 Gruppediskusjoner

16.00 Tips og rad om det a leve med sykdommen v/helsefaglig radgiver.
Slutt kil 17.00.

Madlemshlad for More og Romsdal Parkinscafcecning
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Med Sunnmere Parkinsonforening til
WPC (World Parkinson Congress) 2013 i
Montreal i Canada
Av Arne Thorsnes (Artikkelen er noe forkortet, red. anm.)

Ja. dette har vart en helt utrolig host! Etter & ha veert pa Aure Rehabilitering i 4 uker,
skulle jeg reise pa PS-tur til Romania. Det er en arviss tur som vi i Sunnmeore Par-
kinsonforening gleder oss til hvert ar, enten den gér til Grand Canaria eller Romania.
Etter er en flott felles PS-tur, kom vi tilbake til Gardermoen 29.09.13, og jeg matte
overnatte i Oslo for jeg (en dag ctter administrasjon og noen av forbundsstyremed-
lemmene hadde reist avgarde) satte kursen mot Canada. Etter en mellomlanding i
Frankfurt gikk jeg der ombord i Air Canada, og ble pa en behagelig mate fraktet til
Montreal. Det er na noen ar siden jeg reiste over atlanteren, og flyene har tydelig ut-
viklet seg til det bedre med individuelle pe / dvd -skjermer til det enkelte sete. Men
det var jo en lang flytur for en person med PS i kroppen! Jeg var ogsé glad for at jeg
hadde husket 4 fa med meg stottestromper, slik at edemene mine ikke ble sa veldig
plagsomme.

Vel fremme i Montreal, tok det uhorvelig lang
| tid & fa ut bagasjen, og komme seg gjennom
passkontrollen. Men frem til det bestilte hotel-
let kom jeg da, selv om buss-sjaforen nektet &
|l snakke engelsk, og jeg er ikke sarlig god i
fransk! Sa da var det bare a finne andre
«lidelsesfeller» som var litt kjent, sa gikk det
som planlagt

Bildet til venstre: Pa hotellet satt Parky og
ventet, men hvem lurer i bakgrunnen?

Dette var altsd mandag 30. september, og jeg kom frem i 4-5 tiden pa ettermiddagen.
Da var den sikalte Pre-congress i full gang. Men denne forste dagen gikk stort sett
med til & finne resten av gjengen, og bli enig om hvor vi skulle treffes til middag
osv. Administrasjonen i forbundet og styreformann bodde pé et hotell like ved kong-
ressenteret, og kvaliteten pa frokosten der var betydelig bedre enn pa det hotellet
som jeg og de to andre fra styret (Trine Lise Comeliussen og Inger Tomte) bodde
pa, s da spiste vi like godt samlet pa det forste hotellet. Det ble en kjempekoselig
start pa dagen, med smdprat og tips fra den enkelte hva man hadde tenkt & fa med
seg av forclesninger og presentasjoner.
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Jeg kan sla fast én ting: Kongress er slitsomt!! Du store min! Jeg som er vant til 4
hvile litt midt pa dag, strenet fra den ene forelesingen til den andre, uten tid til annet
enn & finne veien. Dette var jamen ikke noe slaraffenliv! Men sd utrolig spennende!

Tirsdagen 1. oktober, var dag 0 i kongressen, og da fikk jeg med meg nesten en hel
dag med «Interdisciplinary Care & Parkinson Discase» Dette var utrolig engasjeren-
de! Dette er forste gang jeg har hort at kjente forskere sier at «det er klart at vi ma
jobbe sammen i team med en sa komplisert sykdom som parkinson», og « det er inn-
lysende at pasienten mé vare en del av dette teamet ogsa»! Ja her var det ikke snakk
om rehabilitering i sma kommuner uten ressurser! Men dette ble sa absolutt en opp-
tur for tanken!

Tenk at vi som har PS skal endelig fa vaere med a4 bestemme hvordan vi skal ha det
med hensyn pa behandling og trening! Man skal jo ikke akkurat vaere hjemeforsker
for & forsta at det er smart & ta med pasienten pa rid, det er tross alt vi som har syk-
dommen som vet hva vi vil, og hvor skoen trykker!

Nederlendeme er kommet svaert langt 1 denne team-modellen. De har laget senter
der alt som kan krype og ga av spesialister pa PS er samlet. Nevrolog, Parkinsonsy-
kepleier, Fysioterapi-spesialist Ergoterapeut, Nevropsykolog / Nevropsykiater , osv.!

Det var flere modeller, og jeg er litt usikker na i ettertid hva som var hva, men bade
Bastiaan Bloem fra Nederland, Ruth Hagestuen fra USA, og Alice Templin fra Ca-
nada imponerte med sine forskjellige modeller. De fleste, i alle fall Canada hadde
utviklet det de kalte en «service delivered modell» SDM. Det som ble understreket
spesielt i SDM, var at modellen matte inncholde en involvering fra pasienten sin
side dersom det skulle bli vellykket.

Jeg tenker at en lignende modell ma kunne brukes i Norge! Men den norske model-
len mé da forutsette at vi enten har storre kommuner, eller at kommuner inngér for-
pliktende samarbeid! Jeg ser for meg en noe «losere organisert» organisasjon som
har jevnlige pasientrettede moter pa nettet. Der kan man jo allerede bade se og hore
hverandre,( pa Skype- lignende software) og man kan dele dokumenter etc.

Sa om kvelden var det apningsseremoni. Det var ogsa en flott opplevelse. Det som
grep meg mest pa apningsseremonien, var da Daniell Bisonette fra den Canadiske
film og Tv kommisjonen fortalte om sitt liv sammen med sin kone som hadde PS!
De hadde vert gift i ca 14 dr, men de visste begge for de giftet seg at hun hadde PS,
og han lovet & « ga veien med PS sammen med henne uansett hvordan veien ville se
ut.» Det ble en sterk opplevelse & hore ham fortelle, kanskje spesielt for oss som har
PS selv, eller er parerende. Daniell Bisonette la ogsa frem vinneren av videokonkur-
ransen. Vinnere var en film fra New Zealand som het « Smaller» ( Mindre), den var
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utrolig flott!! (Og sa grat jeg en liten skvett igjen.) Her er nettadressen, eller bare ga
pa youtube og sok pa smaller!

https://www.youtube.com/watch?feature=plaver _detailpage&v=1PFknl3YFsE

Dagen etter, var jeg pa noen forelesninger om « Why and how specific neurons die
in Parkinsons disease and what ca be done about it». Dette var et emne som var van-
skelig & folge med pa bade spraklig og teknisk / vitenskapelig. (Selv for en syke-
pleier!!) Men Christine Klein fra Tyskland hadde et flott og lett forstdelig innlegg.
Hun snakket spesielt om interaksjonen mellom genetikk, miljo / omgivelser og men-
neskelig oppforsel som nekler til @ forsta PS i fremtiden. Jeg var ogsa innom en
forelesning om scksualitet og PS. Det var en s@rdeles morsom foreleser jeg horte,
og jeg horte latteren langt ut pa gangen for jeg kom inn. Dette er selvsagt et alvorlig
problem for den det gjelder, og foreleseren behandlet det pa en skikkelig mate, selv
om hun hadde en morsom tilnzrming til et vanskelig emne!

Torsdagen var dagen for de ikke motoriske symptomene! For meg var dette en tung
dag, og en dag som jeg stadig fikk here hvor stor % sjanse jeg hadde for & utvikle
demens. Spesielt de av oss som sliter med kognitive problem, har relativt hoy %
sjanse for a bli dement.

Siste dagen pé kongress var fredagen. Da tenkte jeg a starte dagen positivt, og gikk
pé et tidligkurs i Tai-Chi, men det ble helt hiaplost med en som ikke ville bruke mik-
rofon i et stort rom osv, sa der ble jeg kort. Ellers i lopet av disse 5 dagene, sa var det
svart mye annet a konsentrere seg om. Det var utstilling med medisinsk utstyr, og
mange organisasjoner. ( LSVT, og mange PS org.) Og eller svaert mange posters som
var utstilt. Ellers kom jeg i kontakt med Medtronic, og vi fra Norge spiste middag en
kveld med dem. Der fikk jeg lagt frem mine problemer med batteripakken, og jeg
ble invitert til 4 skrive en mail om mine problemer. Representanten fra Medtronic sa
at det var viktig na, for de arbeidet akkurat med en ny modell,,,, sa kanskje jeg kan
pavirke litt 1 alle fall!!

Ellers s var jo Montreal en flott by,med mange fine bygninger a se! Jeg matte
selvsagt innom Notre Dame(visste du at det finnes mange «Notre Dame» kirker i
verden? Denne var flott, selv om jeg holder en knapp pé den i Paris.( selv om jeg
ikke har sett s& mange av dem som finnes)!

Ellers var det sosiale viktig. Det mest positive ved hele kongressen, var som det ofte
er: Menneskene! Det var utrolig spennende og givende & mote sd mange mennesker
som bade med og og uten PS i kroppen gjorde en forskjell i hverdagen. Spesielt vil
jeg peke pa alle de som stod pé stand, og var genuint opptatt av sitt arbeid eller sin
frivillighet i arbeidet. Jeg vil ogsd nevne alle de norske som jeg ikke hadde truffet
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for, og som jeg traff der borte! Noen hadde jeg selvsagt truffet for, som for eksem-
pel Audun Myskja. Han spiste frokost sammen med oss flere dager, og han hadde to
posters, som ble noe mislykket, for da de endelig kom tilsendt fra Norge, sa var de
sd smé at man matte helt innpa for @ fa lest. Men han er i alle fall en utrolig flott per-
son med et stort register og en flott fyr!

Sa mette jeg Anders Leines. Det var ogsa et svaert positivt mote. For dere som ikke
kjenner han, si er han ansatt i NRK som videojournalist, og har ansvar for bla.a.
Puls programmene pa TV. Ellers har vel de fleste sett ham som den som frontet
LSVT -BIG pa You Toube fra Norge. (han har laget en flott video om LSVT da han
var pd Fram Helserchab og lerte det selv). Anders hadde vaert “patient advocate
for” WPC hele det foregaende aret. [ tillegg sa laget han i forbindelse med WPC et
program til Puls om PS! Flere av oss fra Norge som hadde PS ble intervjuet, ogsa
jeg, sa dere kan se meg i den videoen han laget for Norges Parkinsonforbund fra PS-
kongressen i Canada. Denne videoen kan dere se pa www.parkinson.no. Han bidrar
utrolig flott med sin kunnskap og sin flotte personlighet inn i «PS- samfunnet».

Det samme kan jeg si ogsd om Reidar Saunes ! (Ja du gjettet riktig, han er
«cgentlig» fra Sunnmere. Hans far ; Randulf Saunes var en flott sanger av guds
néde, som har sunget rundt omkring pa de fleste bedehus og kirker! Han har ogsa
spilt inn mange plater osv.) Reidar er oppvokst pa Sunnmere, men bor né i Oslo.
Han har i mange 4r ogsa arbeidet med musikk som sin far, men ikke som utoevende
sanger ( savidt jeg vet?). Han har vaert ansatt i Kirkelig Kulturverksted, og Jakob-
skirken. Han var den som nylig fikk i stand den flotte konserten med Reiersrud og
Iver Kleive i Jakob-
skirken for Parkinsonfor-
bundet. Han er et must for
forbundet, og jeg haper jeg
far lov & bli mer kjent med
han etter hvert.

Bilde: Reidar Saunes og
Trine Lise Comeliussen pa
middagen med Medtronic.
Magne W. Fredriksen helt til venstre sammen med Anders Leines

Alle de nevnte (og unevnte) var ogsa til stede ved middagen som Magne W Fredrik-
sen og Knut Johan Onarheim og Forbundet inviterte til pa torsdagskvelden. Det var
ogsd en fin anledning til & bli mer kjent med hverandre, selv om det var endel som
ikke kunne komme.

Hva sitter sa igjen etter disse dagene??
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Det foregar en helt utrolig mengde av forskning omkring PS, og lesninger av giten!

I. Det er kommet adskillig nzermere en losning ved implantering av stamceller, men
dessverre er losningen & bruke embryo-celler (fosterceller) som er forbudt i Norge.
Det ble nevnt et eksempel som ble implantert for mange 4r siden. ( helt i begyn-
nelsen). Vedkommende var helt symptomfri, og brukte ingen medisiner mot PS, og
skanning av hjernen viste heller ingen symptomer!!

2. Det er utrolig spennende & se den prosessen som foregar med breie faglige nett-
verk, der man inkluderer pasienten i nettverket! Jeg tror det ligger godt tilrette for
dette ogsa i Norge, selv om man ma bruke nettet som kommunikasjon i sterre grad! |
alle fall vil dette tvinge frem en mye bedre behandling av den enkelte pasient med
PS.

3. Mennesker er alltid viktige, og vil alltid vare det! (Med og uten PS)

Sd takk Sunnmore Parkinsonforening, som lot meg fi reise pi denne turen!

Likemannssamling 24.-25. oktober
Av Steinar Furnes

Velkommen til :
likemannssamling! Virt fylke er geogra-
: e fisk tidkrevende a fer-
) des i. Vi har derfor

4 - mange likemenn.
A ’ Sl Sporsmalet reiser seg

Vire 16 likemenn i g or vi arbeider i cf
* AR © : ektivt som mulig. Er
A More og Romsdal PF det behov for a organi-
sere likemannsarbeidet
: \ bedre?

1

Vir leder, Leif Klok-
(Kothrine) kerhaug, har sett et be-
r Aase hov for & g inn 1 disse

problemstillingene. Vi
har derfor satt av to dager i en likemannsamling til & gd mer grundig inn i dette. For-
bundet har ogsa sett pa dette som interessant og har sendt sckreter (Kathrine Veland)
og leder for likemannsarbeidet (Eilif Nordseth) til oss for 4 delta i denne samlingen.

Kanskje er det arbeidet vi gjor interessant for andre deler av landet. Dette er en ana-
lyse som kanskje ikke er gjort for. Det er mulig likemannsopplaringen i forbundet
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kan forbedres og fornyes. I folge Eilif har More og Romsdal tatt fatt i noe som kan
gi positiv effekt for de evrige foreningene i landet.

Hva er likemannsarbeid.

Med likemannsarbeid menes overforing av personlig erfaring. Med andre ord hand-
ler det om erfaringsutveksling mellom mennesker ™1 samme bat™. Det er en organi-
sert samhandling som har folgende mal: hjelp, stotte og veiledning partene imellom.
Normalt vil den som overforer erfaringer ha lengre og mer bearbeidet erfaring enn
de ovrige. Likemannsarbeidet spenner over et vidt spekter av aktiviteter, men samta-
len er det viktigste elementet. Det handler om «a lane ore» til vare medlemmer, men
likemannen skal ogsa kunne formidle erfaringer fra andre og ogsa gi rdd og veiled-
ning til de som onsker det.

Dette gjelder selvsagt ikke bare de som er rammet av Parkinson. Det gjelder ogsa i
heoy grad parerende. Vire likemenn er derfor bade péarerende og P-rammede.
Opplaring av likemenn.

Likemannsarbeidet er sdledes ganske omfattende og krevende. Veiledning og en
viss opplaring er nedvendig for at likemannsarbeidet er effektivt og har den kvalite-
ten som er nedvendig. Vi har alle erfart hvor positivt det kan vare a fa snakke med
andre om utfordringer i hverdagen, og fa del i hvordan andre har lest disse. Ofte er
det nok bare a fa snakke om problemene. Pa samme mate vil det styrke kompetansen
og kvaliteten pa likemannsarbeidet at likemenn ogsa utveksler erfaringer i sitt ar-
beid, selvsagt pa en slik mate at fortrolighet og integritet ikke skades.

Disse problemstil-
lingene skulle denne
samlingen drofte.

Hvordan ble sam-
lingen lagt opp.

Leif hadde arbeidet
grundig og vi arbei-
det bade 1 grupper og
plenum der de for-
skjellige aspektene ble belyst:

e Kvaliteten pa arbeidet
e Arbeider vi effektivt?

e Blir bade kvalitet og effektivitet bedre om
vi er organisert f eks i et nettverk?

e Narvilenger om vi fordeler arbeidet i geografiske omrader (mange ferger).
* Nar vilenger med «hjemme-hos-mgter»
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Malsettinger for
samlinga er:

A gi vare likemenn
enda bedre innsikt i
hva likemannsarbeid
innebaerer, med for-
ventninger og krav
fra ulike hold, men
ogsa utfordringer og
muligheter. Den skal
ogsa gi vare like-
menn sjansen til & bli
bedre kjent med
hverandre i lopet av disse to dagene.

Er et organisert nettverk for likemennene bade pa fylkesniva og pa lokalforeningsni-
va veien @ ga? Slik at en likemannskontakt i hver av de 4 foreningene vére danner et
likemannsutvalg pa fylkesniva. Kan vi ogsa finne fram til gode likemannstiltak i
More og Romsdal for kommende ar?

Likemannsarbeid koster penger og er avhengig av at foreninga har skolerte, sertifi-
serte, initiativrike og aktive likemenn. Foreningene ma ogsa bestemme seg for hvil-
ke likemannstiltak som skal sokes finansiert og gjennomfort.

Vi er 16 likemenn i vir forening og geografien i fylket vart er slik at det kan vere
tidkrevende a na alle vare medlemmer. Ogsa er det slik at ikke alle viare medlemmer
er mobile slik at de ma oppsokes.

Konklusjoner og sammenfatning.

Det ble en grundig gjennomgang av alle disse elementene. More og Romsdal er an-
tagelig et fylke der de fleste utfordringene i likemannsarbeidet dukker opp. En av
konklusjonene fra samlingen var at skal storre effektivitet 1 arbeidet oppnas sé bor
arbeidet fordeles og organiseres mellom likemannskorpset. Dette vil nok gjelde bade
geografisk og med hensyn til mobilitet. En form for nettverk i vart fylke ser derfor ut
til en mulig lesning. Likemannsarbeidet vil uten tvil kunne gi den enkelte medlem
en bede hverdag. Skal vi lykkes mé den sokende medlem ogsa vare aktiv. Ellers vil
dette arbeidet kanskje bli for krevende.

Samlingen var veldig positiv og givende. Sa ble det ogsa slik som vi hipet pa at vi
ble bedre kjent med hverandre og det i seg selv gir grunnlag for et enda bedre like-

mannsarbeid. e
Pa ilullcn av samlmga lamcrtc Alf Inge Jenssen en dmllg ldc

Neste ar skal vi ga Norge pa langs! Les mer pa side 22!
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Jorunn om likemannssamlinga vér: ”A vere i same bat...”

Jorunn har ogsa sendt "Hor pa meg” et referat fra denne samlinga som fortjener ‘
a bli tatt inn i bladet. Det er godt med ros pa nynorsk og. Hennes innlegg er imid-
\lertid litt forkortet for ikke a gjenta alt for mye av Steinar sitt referat. (Red. anm.) |

Vir flinke og dyktige leiar, Leif Klokkerhaug, opna med 4 stille folgjande sporsmal: i
| «Kva meiner du er det viktigaste med ei slik samling som dette?» Responsen tilbake

‘ var ord som: kjennskap, vennskap, fellesskap, idé-utveksling, initiativ, innsats-vilje,
ru.ullal effekt, inspirasjon! Alt her lag det an til a bli eit sveert nyttig kurs! !

Og det vart det verkeleg. Til tross for at han eigentleg var sjukmeld, losa Leif oss
'gjennom 2 kjekke og givande dagar. Vi fekk ein flott og humerfylt repetisjon/
'presentasjon om kva det inneber & vere likemann. Og korleis kan vi gjere mest mu-
’Iig nytte for oss, og gjere bruk av ressursane vi har til hjelp for dei som treng det?

| Kurset var fornuftig inndelt i passelege bolkar med forelesing, gruppearbeid og opp- |
~.ummo.rmg Vi, som var til stades, var cinige om at det er behov for & motast ein ‘
' gong for dret, bade for 4 halde saka varm og for 4 ta opp ulike problemstillingar. 05_.
elles kan vi nytte kvarandre ved hove eller pr. telefon for a lufte og diskutere ting vi
'kjem bort i og kanskje synes er litt vanskelege. Vi bor velge likemannskontaktar

som kan utgjere eit eige likemannsutvalg for fylkesforeninga.

Vi seier berre tusen takk til Leif Klokkerhaug for alt arbeidet han har gjort seg sa
flid med og laga til ¢it sa vellykka kurs for oss. Jorunn

Julegilde Sunnmegre Parkinsonforening

pa Sunde Fjordhotell lordag 30. november ki 14

Prisen blir som tidligere ar kr. 100 pr. person.
Det blir de faste programpostene med

e den samme utsekte julebuffeten.

¢ Allsang som herer julen til

e Den samme populare utlodningen som tidligere ar. Har du anledning til det

sd ta gjeme med en gevinst,

Ogsd i ar vil ha ei lita julemesse med saker som medlemmene har laget. Alle kan ta
med seg noe hvis de vil, men parkinsonforeningen far 20 % av salget. Peder Ander-
'sen sorger for den lune fine taffelmusikken som tidligere og han serger sclvsagt for
tonefolge ved allsangen
Pamelding til Else Leite senest 23.november, tIf. 97954486 cller mail:
else.leiteaicloud.com.
' Ta gjerne med noen gode historier du vil dele med oss andre. VELKOMMEN!
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