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Fylkeslederen har ordet

| Kjeere Parkinsonvenner!

" I dag skriver jeg 10. mai, og heggen star i full blomst utenfor.

&Y Juni, - og heggeduft, var det ikke sa? Synes forresten & huske at i
fjor blomstret heggen allerede sist i april. Klimakrisa har nok
sine tydelige fordeler, synes na vi som ikke gér pa ski lenger....

de naermeste ara framover. [ samhandlingsreformens navn skal jo spesialisthelsetje-
nesten og kommunehelsetjenesten snakke fornuftig sammen om dette sporsmalet,
bli enige om hvem som skal gjere hva nér, hvor og hvordan, og med hvilke tilskudd
og kostnader....... Realitetene synes motsatte: Samhandlingsreformen har fort til at
begge parter etter beste evne prover & fraskrive seg ansvar og/eller skyve ansvaret
over pd det andre nivaet, og unnskyldningene gér alltid pa kompetanse, kapasitet,
lokaliteter og PENGER.

Helse More og Romsdal vedtok i sak 48/11 & legge ned bdde Aure og Mork rehabili
teringssentre og overfore det aller meste av tilbudene der til kommunene, enten ale-
ne eller i interkommunalt samarbeid om overtakelse av drifta. Og kommunene sa
naturligvis NEI, vi har ikke ....., og dette er ikke vart ansvar.. Vedtaket star ved lag

N4& har Helse Midt sendt ut et sdkalt ”Veikart for framtidas rehabilitering”, med 80
ulike anbefalinger til myndighetsnivéene. Her er mye bra, men ogsa tydelige mang-
ler. Parkinsonforeningene 1 Midt-Norge jobber nd med & formulere en heringsuttale
til dette dokumentet. I denne sammenhengen jobber vi sammen med Aure Rehab,
Kristiansund kommune, Selvhjelp Norge og LMS Helse Moare og Romsdal med a
finne en "Rad trdd” for reahbilitering av parkinsonpasienter.

En riktig god sommer til dere alle! Hilsen Leif

Fylkesstyret 2014 -2015 ser slik ut etter Arsmeotet og vedtak om konstituering i styret

Leder: Leif Klokkerhaug pa valg i 2016 (gjenvalgt 2014)
Nestleder: Einar Nerland, Molde pa valg i 2016 (gjenvalgt 2014)
Kasserer: Steinar Furnes, Alesund pa valg i 2015

Sekretzer: Thomas Austnes, Alesund  p4 valg i 2016 (nyvalgt 2014)
Styremedlem: Kare Steinsvik, Alesund pa valg i 2016 (gjenvalgt 2014)
Varamedl.: Elin Klokkerhaug, Jan Erik Bjershol, Ingrid Hagedal alle pa valgi 2016.
Revisor: Terje Sater pa valg i 2015

Valgkomite: De lokale nestlederne: Else Leite, Einar Nerland, Alf Inge Jenssen (alle 1 ar)
Forsidebildet:  Fra venstre: Kare, Ingrid, (vara) Thomas, Leif, Steinar, Elin (vara) og Einar.
Jan Erik var ikke til stede da bildet ble tatt.
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Redaksjonens side

Kjzere lesere!

| Ogsd 1 dette nummeret finner du forhdpentligvis mye
interessant stoff. Jeg haper at bladet makter a skrive
om saker og hendelser som opptar dere rundt om 1
More og Romsdal. Og jeg héper & vekke dere til enda sterre innsats bade for parkin-
sonsaken og for hverandre som medlemmer og organisasjon. Vi far det ikke bedre
ved & overlate tillitsverv, plikter og ansvar til andre. Og de ferreste stikker hodet
fram og sier JEG VIL, JEG KAN, JEG SKAL! Men nettopp du kan utgjere en viktig
forskjell, nettopp du kan bidra til vart felles beste!

En ting er 4 ta pa seg styreverv og roller i foreningene, en annen ting er a bidra til at
dette bladet holder koken. En stor takk til de av dere som stadig vekk bidrar med
stoff, og til dere som pa oppfordring sender inn artikler til vare faste spalter som
Min Parkinson, Min Hobby (det har blitt tynt der etter hvert!) Humorspalten og lig-
nende. Denne gangen sper "Her pa meg” om din mening bade nar det gjelder hvor-
dan lage framtidige kurs for pasienter og parerende, se side 13, og om hvilke tanker
du har om Veikart for framtidas rehabilitering”, se side 17. Tar du bryet med &
tenke gjennom disse sakene og komme med innspill, ideer, forslag eller merknader,
er du fullt berettiget til & kritisere Mare og Romsdal PF for hva vi gjer eller ikke

gjor. Hvis ikke...... RIKTIG GOD SOMMER FRA OSS! . .
Ftilsen Leif

REDAKSJONEN.

Leif Klokkerhaug, Medlemsbladet sendes gratis til alle

Iverplassen 13, 6524 Frei medlemmer i Mere og Romsdal Par-
9 9 ko f . :

tel.: 71528081 og mobil 95207104 insomiorening

Epost: leklokk@online.no Bladet har et opplag pa ca 350 eks.

Jorunn Overvég, Planlagt utgivelse 4 ganger arlig.

Ulstein, 6065 Ulsteinvik Firma og privatpersoner som ensker
Mobil: 916 40 440 annonsering eller stotteannonser i bla-

. det, bes ta kontakt med redaksjonen.
Epost: jovervaag@yahoo.no

Neste nummer av H’QY Pa WL&@: Nestg nummer innel}older bl.a.:
o Min Parkinson, Min Hobby, Humor

Nytt om Veikart for framtidas rehab
Reportasje fra pilegrimsturen (?)
Stoff fra lokalforeningene

Osv.

Planlagt utgivelse: sept. 2014 :
Frist for innsending av stoff: .
Snarest, men senest: 10. sept. 2014 .
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. . Behandlede tema i tidligere nummer:
RettlghetShJ Z et Nr. 1-2010 s.5: Rett til tannbehandling
Nr. 3-2009 s.5: Rett til (& bytte) fastlege
; Nr. 2-2010 s.5: Ledsagerbevis
o v/Leif Klokkerhaug Nr. 4-2010 s.4: Rett til & bytte nevrolog
Nr. 1-2011 s.4: Brukerstyrt personlig
TEM A o assistent
. ® . Nr. 2-2011 s 4: Rett til logoped

Parkeringstillatelse for forflytningshemmede || Nr.3-2011s4: Tilskud% till,tilpasning
av egen bolig
[N Nr. 1-2012 s.4: Rett til fritt sykehusvalg

. Nr. 2-2012 s.4: Kommunal avlastning
Et pa rkeri NGS- | Nr.3-2012 s.4: Rett til innsyn i egen

i Pasientjournal
bevis er verdt | ;40125 4: pa sykehjem
i Nr 1-2013 s. 4: Fererkort og helse
Opptll 50.000 Nr 2-2013 s. 4: Nye forerkortregler 19.01.13
kr pé det ille- Nr 3-2013 s .4: Grunnstenad
Nr 4-2013 s. 4: Hjelpestonad
gale marke- Nr 1-2014 s. 4: Egenandelstak 2

det. Derfor:
Neste gang:
Pass godt pa! Om rehabilitering

Hvis du pga. helsesituasjon bruke bil og i til-

legg har et seerskilt behov for lettelse i parke-
ring, kan du sgke kommunen om & fa parke-

ringstillatelse for forflytningshemmede.

Behovet for lettelse i parkering er knyttet til
gangevne, hvor langt du er i stand til a ga,
sammenholdt med hvor gode parkeringsmu-
lighetene er der du har behov for a parkere.

Nar det gjelder gangevne, vil kravet variere fra kommune til kommune....

Nar du skal sgke om parkeringstillatelse, ma du henvende deg til kom-
munens servicekoontor

Og husk for all del: Du trenger verken forerkort eller egen bil for soke!
Hvis du far avslag pa seknaden din, sa send inn en begrunnet klage!!!

Det er sveert viktig a fa tydelig fram hvorfor du har behov for parkeringstilla-
telse for forflytningshemmede.

Beskriv de ulike gjgremal som utlgser behov for a parkere, fa frem hvilke
problemer som oppstar fordi du ikke har slik tillatelse, f.eks at du ma parkere
sa langt unna handlesenteret, fysioterapeuten, legekontoret osv. at du far
store problemer med a ta deg fram dit. Og glem ikke sng, is og brgytekanter!

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Legg ved en attest fra fastlegen eller nevrologen din som bekrefter diagno-
sen parkinsonisme, og at sykdommen kan medfare tidvise stgrre bevegel-
ses-hemminger, kanskje on/off, vansker med a baere handleposene til en bil
parkert et stykke unna osv.....

Legg ogsa ved et (pass)bilde av deg selv!
Hvor gjelder slik parkeringstillatelse?

Den gjelder pa parkeringsplasser som er spesielt re-
servert for forflytningshemmede — markert med off.
trafikkskilt, og selve plassen vil som regel vaere mer-
ket.

Den gjelder ogsa pa alle ledige off. parkeringsplasser, -‘ -_ :
f.eks. pa oppmerkede plasser langs off. vei/gate, selv &
om plassen ikke er reservert for forflytningshemmede. &

Du kan sta gratis pa ordineer off. parkeringsplass
uten a ta hensyn til evt. tidsbegrensninger for parkering der.

Det bla kortet skal ligge lett synlig pa dashbordet eller festet innenpa frontru-
ta.

Det gjelder innenfor hele EU/E@S-omradet i Europa.

Derfor kan du ha med deg kortet overalt, og du eller din sjafer kan legge kor-
tet i frontruta pa den bilen som brukes.

Hvor gjelder slik parkeringstillatelse
ikke?

Forelapig gir den ikke rett til gratis parke-
ring pa private plasser, som for eksempel
Europark.

Dette gjelder selv om noen av disse plasse-
ne er reservert forflytningshemmede.

Du kan sta parkert pa slike plasser, men
husk for all del pa a betale vanlig avgift.

| parkeringshus med bom ma du ogsa beta-
le for a parkere selv med kortet i frontruta.

NB! Kommunen kan inndra parkeringsbeviset hvis det blir misbrukt.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Min Parkinson
av Kolbjern Stokke

Hausten 2010 fekk eg diagnosen pa parkinson.
Symptom pa denne sjukdommen er mellom
anna at ein snakkar lagt og gar med sma skritt.
Det hareg " i alle ar" fatt hgyre at eg gjer. Sa
kanskje er min parkinson bortimot medfadt.

Men litt meir serigst:

Eg er 66 ar og ufarepensjonist pa fijerde aret. Fram til eg vart pensjo-
nist, jobba eg som laerar og radgjevar ved Batnfjord skule.

Det var ein jobb eg trivdest sveert godt med. Men a fa ungdomsskulee-
levar til a roe seg ein sistetime fredag med f.eks.samfunnsfag pa time-
plana, elevar som sag fram til helg og fest....og mi venstrehand som
begynte a riste og skjelve...

Det er ei tid for alt.

Tidligere skribenter

Nr 1-2014: Steinar S¢
Nr 4-2013: Audny Tt
Nr 3.2013: Borgar M
Nr 2-2013: Elin Klok
Nr 1-2013: Terje Dal
Nr 4-2012: Arne Tho
Nr 3-2012: -
Nr 2-2012: Einar Ner
Nr 1-2012: Reidun R
Nr 4-2011: Gerd Mel
Nr 3-2011: Synneve |
Nr 2-2011: Svein Art
Nr 1-2011: Reidar H:
Nr 4-2010: Bjorn Ow:
Nr 3-2010: Erik Aars
Nr 2-2010: Nils I. Aa
Nr 1-2010: -------—---
Nr 4-2009: Else Leite
Nr 3-2009: Torbjern
Nr 2-2009: Inger J. F
Nr 1-2009: Jan Mode
Nr 4-2008: Aase Niel
Nr 3-2008: Kirsten A
Nr 2-2008: Audny Tt
Nr 1-2008: Steinar F1
Nr 1-2007: Terje Seet

Eg bur pa bygda Storlandet i Giemnes kommune, pa ei lite smabruk, og i
bortimot farti ar har eg drive med sauer, dei siste ti ara gkologisk, med ein
70 -80 vinterfora dyr av rasen gammel norsk sau. Den som folk kallar villsau,
men som er sa tam at du kan bruke han i sirkus. Og den sauerasen som er

best a bruke om gammelt kulturbeite og innmark skal pleiast og haldast i

hevd.

Eg har hatt diagnosen parkinson sidan 2010. Nokre ar for dette vart eg pla-
ga av sterke leddsmerter, verst var det nar eg var i ro og skulle kvile meg.
Eller vakna i trefire-tida om morgonen og berre matte opp for & begynne a

rere meg, for & dgyve smertene.

Eg begynte pa noko som ein kanskje kan kalla alternativ behandling, balan-
seterapi ved Kirsti Leira og Brit Fadnes. Eg syntes dei var dyktige, men sam-
stundes tykte eg gvingane virka enkle og litt banale, mykje takt- og balan-

segvingar. Eg kan ikkje forklare kva som eller kvifor dette skulle ta bort
smertene. Men det var i allefall eit sammenfall i tid
med denne behandlinga og smertene som forsvann.

Eg er sa "heldig" at eg har to kroniske sjukdommar.

Pa nyaret 1973 vart det oppdaga at eg hadde diabetes. Ein sjukepleiar for-
talte at etter ein femten, tjue ar ville dukke opp seinkomplikasjonar, ein kun-
ne bli blind og mange med sukkersjuke dgydde etter a ha hatt sjukdommen

sa lenge. Joggeturar og fysisk trening skulle ein ikkje drive med.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Pa ein mate kan eg nesten seie det slik at sa langt har diabetesen min vore
meir til gagn enn skade for meg. Fra eg fekk den diagnosen, vart eg mykje
meir bevisst pa & ha ein sunn livsstil med sunt kosthald og kor viktig det var
a halde seg i god form.

Prognosar om sukkersjuke - og parkinson - har sitt grunnlag i statistikk,den
kan forandre seg. Statistikk for utvikling av sjukdommar er basert pa be-
handlingsmatar som har vore i tidra far. Nye og forbetra behandlingsmatar
treng tid for a vise resultat.

Pa mange matar har og min parkinson berika livet mitt. Fordi det har fart til
at eg har tenkt gjennom ein del viktige ting. Men farst ma eg fa seie at eg er
klar over at mange som har parkinson, har det tgft og tungt. Det kan vere lett
for meg, som sa langt er relativt lett prega av sjukdommen, & uttrykke meg
som eg gjer.

Eg og har smerter, er stiv og har problem med balansen, blir fort trgytt. Eg
skjelv med venstrehanda, og eg faler det problematisk a leie tvillingane pa
tre ar - som eg er morfar til -, ein i kvar hand. Det synes eg er stort og blir

bevega, og venstrehanda mi skjelv som berre det.

Eg veit at symptoma Vvil forverre seg, og at det vil komme dagar.....
Likevel meiner eg at eg har mest positivt a gle meg over i mitt liv.

Farst ei grunntanke, grunnhaldning: eg meiner at vi er fantastisk heldig som
bur i det landet vi bur i, pa den tida vi er i. Vi har fatt toppgevinsten i livets
lotto. Dei fleste av dei godt og vel sju milliardar menneske pa jorda var lever
under heilt andre og mykje verre livsforhold.

Sa trur eg at det er grunnleggjande viktig a tenkje positivt. Kanskje a leite et-
ter det positive i det som i farste omgang kan virke negativt.

Det var ikkje berre, berre & matte slutte i ein jobb eg trivdest godt med, flot-
te,spennande ( men og til tider utfordrande) elevar, gode kollegaer.

Men det var rett ut fantastisk a bli pensjonist, a fa tid til mykje anna som er
artig. Tida strekk ikkje til. Det er sjglvvalgt. Eg bur pa ein plass der som ing-
en skulle tru....med gamle hus, hage, jord og skog som skal stellast, og nye
idear og prosjekt har eg mange av. Til tider til fortvilelse og frustrasjon for ho
eg er gift med. Men det er utruleg godt a drive med praktisk arbeid, ut-
fordringar som ma Igysast der og da - og som eg av og til lukkast med.

Eg opplever og har opplevd at nar eg verkeleg har livsproblem, er dette den
beste sjelemedisin eg kan fa.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Garden og staden eg bur pa, er pa mange matar sentrum i verda mi.

Det betyr mykje korleis bygda utviklar seg - landbruk, landskap, naeringsut-
vikling. Av og til tenkjer eg at det eg ser for meg, er eit reaksjonaert, ham-
sunsk landbruksideal. Der det til naud kan brukast hestslamaskin, men helst
ljd, og graset skal hesjast. Rein bonderomantikk.

A drive med hage, planter, blomster, tre har vore og er ei stor interesse for
meg. Spesielt planter som duftar. Eg har sett ned Austinroser, kongeliljer, lil-
jekonvall, syrin og you name it ....... og kjenner ikkje dgyten av duft lenger.
Fordelen er at naboen min kan spre kuskit pa plena mi utan at eg kjenner
noko som helst.

Joggeturar er blitt historie. Men kanskje har dei langsame turane like mykje
for seg. Det er godt a sette seg ofte ned og sja pa eit vakkert landskap. Kor
mange som joggar ute i naturen har tid til a sja raudsildra blomstrar, - eller
studere kor fantastisk vakre blomstrane pa tveskjeggveronika er, - eller ta
med seg eit blomsterleksikon for a finne ut kva det heiter det som veks i na-
turen?

Samstundes trur eg at vi som parkinsonistar ofte trur at vi greier mykje mind-
re enn det vi faktisk gjer. Alf Inge (i var foreining) kom med ein ide om at for-
bundet vart skulle arrangere eit opplegg med at parkinsonistar, i etappar,
skulle ga Norge pa langs.

Eg syntest farst at dette var ein heil vill ide. | ettertid har eg komme til at det-
te var fundamentalt riktig.

Vi klarar mykje meir enn vi trur, vi begrensar oss for mykje.
Turen blir arrangert, om enn i litt mindre omfang, Oslo - Trondheim. Flott !

Som parkinsonistar har vi lett for a isolere oss, var identitet blir veldig mykje
PARKINSON. Eg er glad for at eg kom med i var foreining pa Nordmgre. Der
har eg utan unntak mgtt kloke, fornuftige, humearfylte og oppegaande men-
neske - som har parkinson, men som er sa mykje meir enn det. Det har vore
ei viktig og god erfaring for meg.. Derfor, meld deg inn i din lokale foreining
og mat opp !

Heilt til slutt: Nynorsk er sprakforma mi. Rettskrivinga er meir komplisert enn
folk vil tru. Sveert mykje er lov, men ofte med ei hovudform som leeraren ma
skrive. Elevane har mange fleire alternativ a velge mellom. Som avgatt og
avdanka leerar, har eg skrive pa min nordmarsnynorsk. Det gjorde godt!

God sommar!

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Nordmere Parkinsonforening presenterer
tale- og stemmetreningsopplegget LSVT Loud

Pi medlemsmotet torsdag 4. sept. kl 17.00 pa Stuepikene Kafe i gam-
le Hindverker’n i Kristiansund (adressa er Hollendergata 1) far dere
sjansen til 4 lzere hvordan denne metoden kan hjelpe deg til & styrke
egen stemmeprakt og artikulasjon, og bevare den lengst mulig til
tross for at du har fatt parkinson.

LSVT-sertifisert logoped Randi Skjevling ved Kristiansund Opplaringssenter og
vart medlem Alf Inge Jenssen vil vise dere hva LSVT Loud-metoden er, hva den
gér ut pd, hva slags form for gvelser som brukes, og hvordan den kan hjelpe deg til &
styrke og ta vare pa stemmen din og forbedre artikulasjon og stemmevolum. Da fér

dere en demonstrasjon pa hvordan dette 16-timers kurset er
lagt opp, og hva som skal til for at dere ogsé kan f dette
kurset som Alf Inge har

Pé side 23 stér det om
gode erfaringer med

LSVT Loud i Trond-
heim!

gjennomgatt.

P& metet kommer ogsa
en representant fra hjel-
pemiddelbutikken Enk-
lere Liv og demonstrerer
en masse praktiske og
nyttige hjelpemidler 1
hverdagen. Vi far 10%
rabatt og fri frakt hvis vi |j
bestiller for over 200 kr.

Velkommen!
Forts. fra Ledermetet side 25: En handbok i organisasjonsarbeid
for tillitsvalgte i fylkes- og lokalforeninger
NPF fikk ogsa kritiske spersmal vedr. Organi- ﬂ 3 i
sasjonshdndboka, og spesielt Idebanken pa & L P ST
: _ B ;
www.parkinson.no, som pga. at den er beskyt UL, o
tet med brukernavn og passord KNAPT BLIR : il it i
BRUKT. Vi kom derfor med et klart krav om i Mi o \hﬂ
lesetilgang til Idebanken uten passord. - - _
I Velkommen som tillitsvalgt i Norges Parkinsonforbund!
NPF: RYDD OPP I DETTE, NA! -

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Ingrid & co. har samlet inn
gratis gevinster til jubileums-
M [otteriet til en samlet verdi pd
et 5-sifret belop! (Red. anm.)

h R N
MANGE GEVINSTER: Ingrid Hagedal er nyvalgt Ieder i Nordmere Parkinsonforening. Loddsalget ‘
e starter denne uka haper de skal mnbnnge 50 000 kwroner ‘

Nordmere Parkinsonfore-
ning runder 25 ari ar og
markerer det med jubile-
umslotteri.

STEINAR BRUNSVIK

steinar.brunsvik@tk.no

992 87172

Ingrid Hagedal har brukt den
forste tida som ny leder til a
samle inn gevinster.

- Vi har fatt s mange ge-
vinster at det er utrolig. Jeg
har knapt fatt et eneste nei
nar jeg har spurt.

Salget av lodd vil veere i
gang 14. mars og de skal hol-
de pa utover varen. Trekning
vil skje til sankthans.

I det nye styret har hun
med seg nestleder Alf Inge
Jenssen, sekretaer Kolbjorn
Stokke, kasserer Reidar Halt-
bakk. Varamedlemmer Hal-
dis Haltbakk og Vidar Kvam-
el

Foreningen har 90 med-

lemmer pa Nordmere, en del
av de er parerende.

- Vivil holde fire medlems-
meter i aret hvor vi tar opp
forskjellige temaer som an-
gar medlemmene.

Jubileumsfesten slar de
sammen med julefesten.

Ukjent
- Vet folk om Parkinson?

- Jeg tror nok sykdommen
er ukjent for de fleste. Mange
tror det er en gammelmanns-
sykdom, men den kan ogsa
ramme yngre mennesker.
Den kan ogsa arte seg for-
skjellig.

Selv fikk hun diagnosen for
fem ar siden, men er sikker
pa at hun har gatt med den i ti
ar.

- Jeg kjente at noe var feil.
Derfor var det en lettelse a fa
en diagnose, og vite hva jeg
hadde a kjempe mot. Jeg gar

pa en medisincocktail som
fungerer godt for meg.

Hun er dessuten bevisst pa
a trimme, bade hode og
kropp.

Selv mener hun at hun pa
mange mater har fatt et rike-
re liv etter at hun fikk syk-
dommen, selv om hun selv-
folgelig helst ville veert den
foruten.

- Jeg har startet med hob-
byer som jeg ikke ante jeg
hadde evner til. Jeg maler pa
rullestein som jeg finner og
jeg lager smykker. Givende
har det vaert a mote sa mange
nye folk.

Sykdommen kan fere til
svakere smak- og luktesans,
og svakere stemmeband.

- For a trene stemmen,
synger jeg mye for barnebar-
net. Hver kveld leser jeg dikt
til kattene mine. De synes a
like det.

Dette sto i Tidens Krav mandag 10. mars.

Avfotografert av Leif Klokkerhaug

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Nytt fra Nordmere Parkinsonforening

Medlemsmﬂte 8. april pa Stuepikene Kafe Klokken fem kom det ca. 25
: === N personer til medlemsmetet.

| Jeg fikk da presentert det nye

SR styret og meg selv for med-
) d lemmene. Vi hadde allsang
=N e w'

med trekkspill og underholdning av Nils Tore
Leivdal og Konrad Nerland (til hayre).

Det ble ogsa tid til to dikt av Wildenvey. Latteren
satt lost, og bade underholdere og publikum storkoste seg. Mitt barnebarn og Heidis
barnebarn solgte arer, og sé solgte vi selvfolgelig lodd til lotteriet vart. Vi gér ikke ut
uten loddbok lenger, for man kan jo dumpe borti noen som kan tenke seg & kjope.

Stuepikene hadde som vanlig smurt nydelige smorbrad og laget deilige kaker. Vi er
meget forneyd med & vere hos dem!

Neste medlemsmete blir torsdag 4. september klokken 17:00 hos Stuepikene. Da
kommer det en representant fra 'Enklere Liv' og presenterer produkter som kan lette
hverdagen for oss. Vi far 10 prosent rabatt og fri frakt hvis man bestiller for over 200

kroner. Ingrid Hagedal.

PARKINSONDAGEN MARKERT PA FUTURA.

Torsdag 11. april klokken 11.00 stilte vi mannsterkt opp pa Futura: Alf Inge Jensen,
Haldis og Reidar Haltbakk og jeg, Ingrid Hagedal. Vi hadde med bI‘OS_]yI'eI' hefter og
vér store poster, slik at folk skulle legge merke & 7
til oss. Lotterigevinster og loddbeker tok vi

med 1 samme slengen, og sannelig fikk vi solgt
litt der ogsd. Vi hadde lange samtaler med noen |
som trodde de hadde fatt sykdommen, og andre |
som hadde familiemedlemmer de var bekymret
for. Det var ikke akkurat ke rundt oss, men litt
fikk vi absolutt formidlet noe syntes vi.

Ingrid Hagedal.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Fagdag for helsepersonell Molde

.3' 5 ’-‘

Den 11. februar arrangerte vi fagdag for helsepersonell i Romsdal i samar-
beid med Laerings- og mestringsenteret (LMS) og nevrologisk avdeling ved
Helse Mare og Romsdal. Hele 36 fagmennesker hadde matt opp for a fa
med seg nyttig informasjon om parkinsons sykdom og hvordan de pa best
mulig mate skulle ta vare pa de parkinsonpasientene de har ansvar for. Pa
bildet innfelt: Randi Skaget Hjellset, Leif Klokkerhaug og Bente Olsen (LMS)

Parkinsonkurs for pasienter og parerende i Kristiansund

Og 11. mars fulgte vi opp med parkinsonkurs for pasienter og parerende pa Nord-
mere. Uheldigvis hadde undertegnede helt glemt & annonsere dette kurset i "Hor pa
meg”. Det positive med denne fadesen var at vi til fulle fikk oppleve medlemsbladet
vért sitt utrolige dekningsomrade og gjennomslagskraft. For selv etter en hektisk
epostaksjon og et inserat 1 Tidens Krav om tilbudet noen fa dager for kurset, var det
bare en 13-14 pasienter og parerende som mette opp. Pé begge disse kursdagene var
det Kolbjern Stokke og Elin Klokkerhaug som svart engasjerte foredro hver sin pa-
sienthistorie for de to tllhyarergruppene som prolog for dagen. Nevrolog Bernd Mul-
ler fra Molde foreleste om parkin-
sons sykdom, Randi Skaget
Hjellset om hva som kan vere til

| hjelp for parkinsonpasienten, og
Aud Bente Skar fra Aure Rehabi-
literingssenter forleste om pro-
gramopphold med LSVT Big og
dro deltakerne i gang pé en hek-
tisk demonstrasjonsrunde runde
med denne treningsmetoden.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening



Nummer 2-2014 ”Her pa meg” Side 13

Stor sporreundersokelse:
Hva onsker du som pasient eller parerende a leere mer
om pd pasient- og pdarorendekursene vaire?

More og Romsdal Parkinsonforening har i samarbeid med Lerings- og mestrings-
senteret for helseforetaket vart arrangert bade fagdager for helsepersonell og kurser
for pasienter og parerende 1 fylket vart. Disse kursene har vart arrangert bade 1 Kris-
tiansund, Molde og Alesund de siste 4rene, og frammetet har vert sveart godt.

Evalueringer fra dere pasienter og parerende tyder imidlertid pé at kursopplegget
muligens kan forbedres ytterligere. Dette gjelder sa vel format som innhold pé kur-
sene. P4 evalueringsmotet den 4. april 1 ar, etter gjennomfert fagdag i Molde 11. feb-
ruar og pasient- og parerendekurs 1 Kristiansund 11. mars, ble vi enige om 4 sporre
vare lesere om hva dere ensker for disse kursene, og hvilket format de ber ha for
framtida.

Til na har formatet veert ett kurs over 7 timer fra kl 09.00 til 16.00 bade for helseper-
sonell og for dere pasienter og parerende. Spesielt fra dere gér tilbakemeldingene pa
at det er slitsomt med et kurs over 7 timer pluss reise til og fra kursstedet pa en dag.
Vi vurderer derfor andre alternativer, for eksempel & strekke kurset over 2 sammen-
hengende dager med kortere tid per dag. Dette innebarer naturligvis andre utford-
ringer 1 forhold til reiser og evt. overnattinger. En modell gar pé & samkjoere fagda-
gen for helsepersonell med den faglige biten av pasient- og parerendekurset for a ut-
nytte forelesernes kapasitet best mulig. Dag 1 vil da bli konsentrert rundt den faglige
delen, mens dag 2 blir konsentrert rundt mestring av sykdommen.

Videre har vi besluttet & invitere til samarbeid med MS-foreningen om gjennomfo-
ring av slike kurs for & utnytte fagfolket best mulig, samtidig som vi kan lere mye
av hverandre.

Vi ber dere lesere om & fortelle hvordan dere mener kursene ber arrangeres,
hvilket innhold de ber ha, og hva dere onsker 4 lzere mer om.

Sl Ver snill og gi eller sende innspill om dette direkte til:
Spesialsykepleier/parkinsonsykepleier Randi Skaget Hjellset,
Nevrologisk avd. ved Molde Sjukehus

Mob. arb. 94157360 fra k1 08 til 15, eller pé epost til:
Randi.Skaget. Hjellset@helse-mr.no

innen 6. juni 2014. Leif

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Stor oppslutning om helgesamlinga pa Hotel Seilet i Molde!
Av Einar Nerland. Fotos: Leif Klokkerhaug

Fredag 14.mars mette mer enn 50 parkinsonister og parerende til helgesamling pé
hotell Seilet i Molde. Ingen lot seg skremme av kuling og sluddbyger som sto i ke
inn fra havet!

Fylkesmann Lodve Solholm foretok den hoyti-
delige apningen av samlingen ved a enske delta-
gerne velkomne til rosenes by. Han la vekt pé
20 fylket og kommunens ansvar for tilrettelegging

Vk,:n::h:;z; slik at Molde skal vare en attrak-
| tiv by for alle, inklusiv mennes-
ker med kroniske sykdommer.
Vi hadde ogsé besok av helsefaglig radgiver Ragnhild Stekket fra

forbundet som snakket om rettigheter for parerende og om kosthold.

Pérerendegruppai ivrig diskusjon .

Samlingen denne gang var spesielt siktet mot de
parerende sin situasjon og deres rettigheter. For
en del av samlinga var deltakerne derfor delt inn
i to grupper, en for parerende og en for pasienter.

Lordag 15. mars startet med “ord for dagen” ved
pensjonert museumslektor Bjorn Austigard.

Han var ogsa guide pa bussturen med omvisning 1
Molde og omegn. Ingen fikk tid til & kjede seg pé ;
den turen! Bjorn Austigard fikk en velfortjent takk fra Vigdis.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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"My Logoped Eli Rangey Barman fra Logopedhjelp A/S fortalte om
" LSVT Loud, grunntrening og oppfelging.

Under middagen
lordag kveld
hadde vi besgk
av kaser Arild
Hoksnes som
underholder. Og
latteren satt lost! [

Sendag 16.mars startet med “ord for dagen” ved sogneprest
Ragnhild Due. Hun fortalte blant annet hva kirken kan gjore
for & hjelpe mennesker med alvorlig sykdom. Sendag hadde vi
ogsd besgk av fastlege Eldfrid N. Haukenes som kom helt fra
Arna ved Bergen for & fortelle om sin erfaring med a holde seg oppdatert med forsk-
ning om Parkinson og om 4 ta hensyn til pasienter med flere diagnoser.

Forste dag av samlingen hadde vi besgk av Romsdal Budstikke og NRK Mere og
Romsdal. Dette kan dere se og lese pa hjemmesiden var.

Tilbakemeldinger fra forelesere og deltakere tyder pa at helgesamlingen var vellyk-
ket. Som en av deltakerne sa: “Jeg fikk ikke tid til & vaere trott et gyeblikk! ”

Anita Johansen fra NAV redegjorde for rettigheter i forhold til arbeidslivet: Finnes
det noen vei tilbake til arbeidslivet?

Tusen takk alle sammen!

Nina Kvernmo holdt et
sterkt og engasjerende
foredrag om hvordan
hun opplevde & vaere

Vigdis og Einar Nerland.

10g Mere og Romsdal

pérerende til sin kjare | PF takker Romsdal PF
Edvard ute pa Rekdal. | v/ Einar og Vigdis for
Veldig bra begge to! ~j godt utfort oppdrag!
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Hva med rehabiliteringstilbudet i Meore og Romsdal?

" Klipp fra hjemmesida til Helse Midt-Norge:

W | Flere eldre i befolkningen og endringer i fore-

YN Pt | komst av sykdommer og skader, vil fore til at flere
far behov for rehabiliteringstjenester i de neste tiarene. Gjennom pro-
sjektet «Rehabilitering i Midt-Norge» har kommunene og spesialisthel-
setjenesten i regionen som mal a utvikle en felles strategi for rehabili-

tering

En prosjektgruppe sammensatt av representanter for kommunene, sykehu-
sene, de private rehabiliteringsinstitusjonene og brukerorganisasjonene har
utarbeidet en prosjektrapport med konkrete anbefalinger for & forbedre reha-

biliteringstjenestene.

- Rapporten er et veikart for utvikling og styrking av tilbudet innen rehabilite-
ring i Midt-Norge. Et fortsatt tett samarbeid mellom kommunene og spesia-

listhelsetjenesten blir viktig for a lykkes. Slik kan vi ogsa bli en
positiv kraft for utvikling av nasjonal politikk pa omradet, sier
daglig leder KS Sar-Trandelag, Ole Gunnar Kjgsnes og spesi-
alradgiver samhandling i Helse Midt-Norge RHF Svanhild
Jenssen.

Mer enn 400 fagfolk, brukere, ledere og politikere har vaert in-
volvert i prosjektet, blant annet gjennom deltagelse i regionale
rehabiliteringskonferanser i de tre fylkene. Til na har felles ut-
fordringer og ansvar for rehabilitering veert uklart definert, og
malet for prosjektarbeidet har veert a avdekke behov og gi fag-
lig begrunnede forslag til tiltak.

Prosjektrapporten konkluderer med 80 begrunnede anbefaling-
er, fordelt pa 8 kategorier, alt etter hvilken instans anbefalinge-
ne angar mest. Disse anbefalingene vil bli brukt til & videreut-
vikle tienestene i bade kommuner og spesialisthelsetjenester.

Denne rapporten har fatt navnet ” Veikart for framtidas reha-
bilitering.”

Pa hjemmesida stod det ogsa at rapporten skulle sendes ut pa
haring til kommunene i Midt-Norge..... Dette var naturlig nok,

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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men hvorfor skulle ikke brukerorganisasjonene ogsa fa rapporten til haring
samtidig? Brukerorganisasjonene FFO og NHF var jo representert i prosjekt-
gruppa pa linje med kommunene i Midt-Norge, sa hvorfor ikke hgringsrett?

Det kunne nesten se ut som om de to representantene fra bruker-
organisasjonene bare hadde en rolle som alibi for et selvfglgelig krav om
brukermedvirkning i prosessen fram til ferdig prosjektrapport, og ikke leng-
er...

Falgelig tok Mgre og Romsdal PF kontakt med sine sgsterorganisasjoner i
Nord- og Sar-Trgndelag med forslag til et brev med krav om hgringsrett pa
linje med kommunene. Vart felles krav ble sendt per epost den 2. april og
journalfgrt i Helse Midt-Norge dagen etter. Men vi har ingen respons fatt pa
denne henvendelsen, enda..

Etter forslag fra Mgre og Romsdal PF vedtok ogsa arsmgtekonferansen for
FFO Mgre og Romsdal et tilsvarende krav om hgringsrett pa Veikartet og
anbefalingene i det. Dette kravet har Helse Midt na tatt til falge og satt en
frist til 31. august for uttale.

Dette betyr at vare parkinsonforeninger i alle tre fylkene i hvert
fall far en mulighet til uttale gjennom sin paraplyorganisasjon
FFO — dvs. Funksjonshemmedes Fellesforbund. Undertegnede
er oppnevnt i en arbeidsgruppe innenfor FFO Mare og Romsdal,
s 8] og vi ma ha forslag til uttale klar for behandling i FFO-styret in-
nen 4. juli.

HELSE # @& MIDT-NORGE

Vart krav om uttalerett pa "Veikartet” betyr pa ingen mate at det-
te dokumentet er verdilgst — tvert i mot. Det star mye bra der, og
sveert mange av anbefalingene kan vi slutte oss direkte til i hap
om at de vil bli fulgt opp i bade Helse Mare og Romsdal HF og
Helse Midt-Norge HR.

Men det er ogsa momenter som glimrer med sitt fravaer i Veikar-
tet og anbefalingene, og det er disse som gir grunn til en viss

engstelse for framtida...

‘osjektrapport . L
Jeg oppfordrer derfor vare lesere til & ga inn pa nettet og laste

ned rapporten. Dere finner den ved a google "Veikart for framti-
das rehabilitering”. Jeg er sveaert takknemlig for innspill fra dere til
haringsuttalen fra FFO Mgre og Romsdal, helst pa epost til:
leklokk@online.no, og seinest 15. juni......

silitering i Midt-Norge

Leif

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening
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Arsmaoteprotokoll More og Romsdal PF

Mgre og Romsdal parkinson forening.

Tid og sted:

Mgtet ble holdt pa Seile hotell i Molde 16 mars 2014 klokka 12:15
33 medlemmer var tilstede.

Styrets leder Leif KLokkerhaug gnsket velkommen og startet mgte.

Arsmote saker:

e Godkjenning av innkalling .
Innkalling og saksliste ble enstemmig godkjent .
e Valg av mgteleder og referent:
Leif Klokkerhaug ble valgt til mgteleder og Svein Arne velle til referent .
e Valg av to til og signere protokollen:
Ingrid Hagedal og Borgar Mattland ble valgt
e Arsmelding og regnskap fra lokalforeningene :
Arsmelding og regnskap for driftsaret 2013 ble lagt frem av de tre
lokalforeningene fra Nordmgre Romsdal og Sunnmgre . Arsmgtet hadde
ingen merknader til de fremlagte dokument og tok saken til orientering
e Arsmelding: Fylkes
styrets arsmelding for drifts aret 2013 ble lest opp i sin helhet.
Arsmeldingen ble godkjent enstemmig.
e Regnskap MRPF 2013:
Steinar Furnes gjekk igjennom regnskap's talla og forklarte. Regnskapen
ble vedtatt.
e Budsjett MRPF 2014 :
Fylke styrets budsjett for 2014 ble godkjent uten merknader.
e Arbeidsprogramm MRPF 2014-2015:
Arbeidsprogrammet for 2014- 2015 ble godkjent
® |nnkomne saker:
Der var ingen innkomne saker.
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® Valg styre:
Kasserer Steinar Furnes er ikke pa valg, Svein ArneVelle gnsker ikke
gjenvalg. Heller ikke vara Aase Nilsen og Edvart Langset gnsket gjenvalg.
Styret far fglgende sammen setning etter arsmgtet:

Leder : Leif Klokkerhaug

Styremedlem : Einar Nerland , Kare Steinsvik , Tommas Austnes og
Steinar Furnes.

Vara styremedlemmer : Elin Klokkerhaug , Ingrid Hagedal og Jan Erik
Bjgrshol

Valg av revisor: Gjenvalg pa Terje Seeter .

Valg av valg komite :
Nestlederne i de tre lokal foreningene blir valgkomite , med
nestleder i Sunnmgre som formann

Ref
Svein Arne Velle

000000000000 0000000000000000000000000000

Ingrid Hagedal Borgar Mattland |
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Parkinsongolfen pa Tingvoll 10. mai

TAKK TIL NORDMORE PARKINSONFORENING FOR
ET VELLYKKET GOLFARRANGEMENT!

Golf er en utmerket aktivitet for parkinsonrammede og Nordmere PF arrangerte et
meget vellykket golfopphold pa Tingvoll 10. mai. Foreningen hadde innleid Leslie
Stewart fra Alesund Golfklubb som instrukter og 11 deltagere fikk et flott og lett til-
gjengelig grunnkurs 1 det tekniske ved golf. Leslie har meget god pedagogisk inn-

sikt.

Reidar, Kare, Borgar, Jan Erik, Leslie, Terje, Elin, Knut Bjern, Veslemoy og Steinar.
Eirik var ikke til stede da bildet ble tatt. Foto: Leif Klokkerhaug

Pa bildet til hoyre over Veslemoy utslag
fra tee, mens Leslie viser Kare hvordan
han fdar bedre slag fra gresset. Som venst-
rehendt hadde Veslemoy noen problemer

Og til venstre gjor Knut Bjorn et heder-
lig slagforsok, men se, ballen ligger jo
3 | igjen pd peggen! Likevel: Knut Bjorn
L viste seg d veere et absolutt naturtalent!
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"_: A putte ballen i hullet er nesten det

\"| vanskeligste i golf, og ikke sa artig a

) | trene pd, men Leslie viste oss noen tek-
nikker og hjelpemidler som gjor put-

I | tingen bade enklere og mer morsom. En
rod trdad over et speil hjalp oss d finne
b | best mulig stilling for d putte ballen.

A\

¥

Etter denne inn-
foringen ble det
arrangert en tur- 5

nering pd Ting-
voll Golfbane
der ALLE del-
tok.

Oppholdet ble avsluttet med en hyggelig
middag pé Tingvoll Fjordhotell der premier
og heder ble rundhandet fordelt av en frisk
og opplagt fylkesleder Leif Klokkerhaug.
Og nok en gang satte Terje Sater opp som
forste premie en flott klokke utfort 1 stein.
Meget rundhandet. (1000 takk til Terje!)

Klokka ble tildelt Veslemay og Knut Bjorn
fordi de gjorde en hederlig innsats pa banen uten d ha spilt for i det hele tatt, men
med beskjed om d ta Veien til golf-kurset. |

Oppholdet ble fulgt opp av Sunnmere
ved at Borgar Mattland annonserte en til-
svarende golfdag i Alesund i slutten av
august, sannsynligvis lerdag 30. august.
Alle interesserte ber sette av denne da-
gen. NB ogsd de som ikke har spilt for
men onsker a laere.

Bilder og bildetekster:
Leif Klokkerhaug
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Gode effekter av LSV T-trening pa Aure!

More og Romsdal Parkinsonforenings satsing pa stette til ut-
vikling av et nytt treningstilbud ved Aure Rehabiliteringssen-
ter (ARS) viser na svaert gode resultater. For to ar siden subsi-
dierte vi tre ivrige terapeuter fra ARS slik at de kunne dra til
London og bli sertifiserte LSVT-Big-terapeuter. ("Her pa
meg” nr 2-12 om dette)

Fysioterapeut Aud
[ lopet av ett og et halvt ar fra juni 2012 og ut dret 2013 gjen-  Bepte Skar, ARS
nomferte ARS 8 gruppeopphold a 4 uker, der 1 alt 48 personer

av 53 fullferte kursene. Fysioterapeut Aud Bente Skar (bildet) har sendt oss en inter-
essant oppsummering av resultatene av treninga pa disse programoppholdene ved
ARS. Disse resultatene fra ARS understotter helt klart forskning 1 USA og Tyskland
som har pavist positive effekter av LSVT Big-trening for parkinsonpasienter.

Av de 48 personene som gjennomferte 4 ukers opphold med LSVT Big i perioden
var 32 menn og 16 kvinner. Deltakerne matte gjennom flere ulike tester umiddelbart
etter ankomst og like for utreise. Og resultatene er som folger:

x 42 av 44 har en markant bedring i gangdistanse ved utreise etter 4 uker.

«  Alle har en bedring i balanse (Bergs balanseskala)
«  Alle har en bedring i TUG (Timed Up and Og)

x  Alle som er testet har en bedring i 30-sek test (reise/sette seg)

23 personer av 30 mulige har vert til 1 uke “repetisjonsevelse” etter 6 méineder. Av
disse var 17 menn og 6 kvinner. Da ble de testet pa nytt:

x 22 gar fortsatt lengre enn ved innkomst forste opphold, og 12 gdr lengre enn de
gjorde ved utreise. (De har blitt enda bedre)

x  Alle har en bedring eller har vedlikeholdt balansen sett opp mot innkomst fors-
te opphold.

«  Alle som er testet har en bedring i TUG og 30-sek.-testen.

Vi vet at disse programoppholdene er svert ettertraktede med ventelister og koer.
Derfor bidro Mere og Romsdal Parkinsonforening ogsa til sertifisering av enda en
terapeut ved ARS pé seinhgsten 1 fjor pé et kurs 1 Dublin 1 Irland, og 1 ar stetter vi en
femte terapeut ved ARS som reiser til Florida for 4 sertifisere seg.

Aud Bente Skar har permisjon fra sin fysioterapeutstilling ved ARS dette dret fordi
hun né er ansatt som leder for prosjektet ”Livsnar livshjelp” - et samarbeidsprosjekt
mellom ARS og Aure kommune. Men neste ar er hun forhdpentligvis tilbake 1 fullt
arbeid som fysioterapeut med LSVT Big ved Aure rehabiliteringssenter til glede for
nye parkinsonpasienter pa nye programopphold der.
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LSVT/BIG erfaringer

Kastvollen Rehab.Senter

* 21 personer har deltatt totalt

* To av disse ikke fullfgrt(for krevende). Fikk

lettere gvelsesutvalg.

* Samtlige har hatt forbedring pa tester ogsa de
to som ikke fullfgrte. En hadde faktisk 100%

Og hva med LSVT i
Trendelagsfylkene?

Pé ledermetet for NPF Midt-
Norge den 6. mai i Kristiansund
kunne leder Thor Hjelmeland 1

forbedring pa gangtest.

Ser-Trendelag PF referere lig-
nende flotte resultater fra Kast-
vollen Rehabiliteringssenter pd
Inderey ang. LSVT BIG.

. Reise-sette seg fra stol: Max antall 30 sek.

. Time up & go: Starter sittende- man reise

. 6 min gangtest: ga sa lang man klarer pa 6

LSVT/BIG tester

Ikke bruk av hender

seg- gar frem 3,0 m — vender- setter seg i
stol. Gjennomsnitt av 3 forsgk

min. Utfgres i gang pa 25 m.

6.05.2014

LSVT/LOUD, erfaringer

Evaluering

= tilbakemelding underveis ved hjelp av data-
program som gj@r opptak av og analyserer
stemmen

= yurdering f@r og etter av logoped

Info fra Mats Berg, Fysio v/Kastvollen

\ >
’
Sor-Trondelag Parkinsonforening

Samtidig kunne han legge fram gode
erfaringer fra LSV T-Loud-programmet
1 Trondheim kommune,. Til venstre ser
vi hvordan resultatene males, og 1 ram-
ma nedenfor summeres resultatene.

= perseptuell vurdering av naarperson

= skjema for egenvurdering

KONKLUSJON:

LSVT Big og Loud er trenings-
metoder som faktisk virker, som
gir gode resultater og positive ef-
fekter for praktisk talt samtlige
av de parkinsonpasienter som har
fatt dette tilbudet.

LSVT/LOUD erfaringer

ERFARINGER SA LANGT FRA

TRONDHEIM (2012-2014)

= 14 personer har fatt tilbudet

= 10 personer gjennomfgrte

= 4 avsluttet blant annet pga annen sykdom,
tidspress/jobb, evnet ikke & gjennomfare
hjemmegvingen eller ikke nok motivert.

= Alle de som gjennomfgrte oppnadde
malbar bedring istyrke og utholdenhet

etter 4 uker .
ne gjengltt med

bilde : '
Zﬁd{gie ra Thor Hjelm?land

Trenderne har ogsé svart gode erfaringer med treningsmetoden Qigong.

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening




Nummer 2-2014 ”Her pa meg” Side 24

Ledermete for parkinsonforeningene i Midt-Norge
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Tirsdag 6. mai arrangerte Norges Parkinsonforbund ledermete for fylkes- og
lokalforeningene i Midt-Norge pa Stuepikene Kafe i gamle og 2erverdige Hind-
verker’n i Kristiansund. Bildet viser forsamlingen som enskes velkommen av
forbundsleder Knut Johan Onarheim (staende).

Knut Johan dpnet med og innledet med en gjennomgang av forbundets struktur og
organisasjon, om linjene for myndighet 1 forhold til frihetsgrad og binding. S& var
det foreningenes tur. More og Romsdal PF &pnet med en gjennomgang av vére akti-
viteter og medlemstilbud, som dere lesere kjenner godt, men med serskilt fokus pa
situasjonen for rehabiliteringstilbudet i Midt-Norge etter at rapporten Veikart for
framtidas rehabilitering” ble lagt fram av Helse Midt 28. feb. De gode erfaringene
Aure Rehab hadde etter at ca. 50 parkinsonpasienter hadde gjennomgatt LSVT-BIG
fikk ogsé stor oppmerksomhet 1 forsamlingen.

Nord-Trendelag PF v/leder Bjorn Myrvang orienterte om sjukehjemsprosjektet sitt,
om turer, om likemannstreff, hjemmebesgk, og en treningsvideo produsert 1 samar-
beid med Kastvollen. Ser-Trendelag PF var lei av & meate veggen overfor kommuna-
le instanser, og leder Thor Hjelmeland proklamerte hoyt sin nye toffere holdning..
Av positive ting trakk han fram gode erfaringer med gjennomfoerte kurs Qigong og
LSVT-Loud, at det var etablert en Ny brukergruppe for nevrologiske sjukdommer pa
St. Olav, positivt mediefokus, kurs med nevrologisk fysioterapeut, en planlagt fri-
luftscamp 1 sommer 1 lavvo med mer. Og vare tre lokalforeninger bidro til & tegne et
svaert aktivt og positivt bilde av foreningsvirksomheten i Midt-Norge totalt, noe
bade vér generalsekreter og var forbundsstyreleder tydelig uttrykte stor respekt for
og tilfredshet med.

Forts. side 9
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6. mai

|
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Det var en svert lydher forsamling
som hadde benket seg for & bli
oppdatert pa parkinsons sykdom
denne ettermiddagen. Men hvor
var alle dere andre?

Chandra Mohan Murugaiah
Assistentlege
Nevrologisk avdeling
Molde Sykehus

Assistentlege Murugaiah ved Nevrologisk avdeling Molde Sju-
kehus gjennomgikk en masse stoff om hvordan parkinsons syk-
dom diagnostiseres, hvilke symptomer og utfordringer den med-
forer, og ikke minst hvordan den behandles bade medisinelt og
med DBS-operasjon, duodopapumpe osv. Han kom ogsé inn pa
de ikke-motoriske symptomene og plagene, og spersmalene hag-
let fra publikum.

Forbundets egen helsefaglige rddgiver Ragnhild S. Stekket fulgte opp med masse
informasjon og rdd og tips for 4 takle og mestre sykdommen best mulig over tid.

Til slutt var det spes. fysioterapeut Aud Bente Skar fra Aure rehabiliteringssenter
som orienterte om rehab-tilbudet der, og som til slutt dro hele salen med pa et par

gvelser fra LSVT-
Big-programmet.

Vel blast, Magne -
og dere andre ogsa!
Takk for en lang, god
og givende dag i
Kristiansund! Og

| velkommen igjen!
Leif

Medlemsblad for Mere og Romsdal Parkinsonforening



Nummer 2-2014 ”Her pa meg” Side 26

Helsereise til Fysiakos i Albir i Spania 6.-20. sept.

Har du meldt deg pa turen til Albir, Spania? Hvis ikke er det fortsatt noen fa
plasser igjen med flyavgang fra Molde og kanskje en eller to fra Vigra. Vi er na
34 pameldte.

Se forrige utgave av Hor pa meg eller ring til Else Leite, tel.: 97954486.

Det blir et knall opphold bide med tanke pa turistopplevelser og det
behandlingstilbudet som gis der nede. Se folgende presentasjonsvideo:

http://fysiakos.com/minorg/fysiakos/web.nsf/ntr/
A7BEID6D99713EC2C1257B82003DOEDC

Eller ga inn pa www.fysiakos.com.
Men det haster & melde seg pa.....
«Hiv deg rundt.....»

Steinar

Parkinsonuka 5.-9. mai pa Savalen Fjellhotell & Spa

Dette arrangementet hadde Hedmark Parkinsonforening ansvaret for. Oppholdet var
annonsert 1 vart medlemsblad og fra var forening kom Nils Inge Aarsather, Alf Gok-
soyr og fra onsdag Terje og Torill Sater, Annbjerg Furnes og undertegnede. Totalt
var det 23 deltagere og hele opplegget var meget vellykket. Og betjeningen var ab-
solutt servicevillig og positiv. Oppholdet ble gjennomfert som annonsert og hotellets
fasiliteter som SPA-hotell holdt absolutt mal. Programmet inneholdt et variert tilbud
av fysiske aktiviteter med bl a morgengymnastikk hver morgen i svemmebassenget
med vann som inneholdt 32 grader. Det eneste minus med oppholdet ma vare varet
med en utetemperatur rundt2-3 grader.
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Hoydepunktet programmessig var foredrag av en ikke ukjent Bjorn Wirkola et og et
glimrende gjennomfert to timer langt foredrag av fysioterapeut Trine Lise Bjorneby
om betydningen av fysisk aktivitet. Det var innlagt en pause og foredraget var uten
dedpunkter. I tillegg til & vere faglig oppdatert var hun meget engasjert og engasje-
rende. Hennes budskap var godt faglig underbygget men hadde et enkelt budskap:

e Veer aktiv og fysisk aktiv. Daglig.

o Sitt ikke stille lenge. Strekk, tey og b@y mange ganger pr. gang. Hva rekker du
pa 20 sekunder. Hvor mye koster det og hva tror du det gir.

e Jobb med a holde oppe en positiv motivasjon for fysisk aktivitet.

A sitte stille lenge er like ille som passiv royking. Sitt ikke stille mer enn 20 min for
du beveger deg. Det skal ikke s& mye til.

Det legges opp til et tilsvarende ukesopphold i april neste ar. Et opphold anbefales
absolutt.

Steinar Furnes

Store forhapninger til ny parkinsonforskning!

Forskere ved Lunds universitet i Sverige kan ha funnet en ny og loven-
de metode som muligens kan ha stor betydning i kampen for a bekjem-
pe Parkinsons sykdom.

Proteinet som forskerne fra Lunds universitet
jobber med har tidligere veert kjent for a beskytte
mot hjerneblgdninger, men har aldri blitt testet i
forbindelse med Parkinsons sykdom.

Ved a stimulere et spesielt protein har forskerne
klart & aktivisere et sett av ulike prosesser som
bremser progresjonen av Parkinsons sykdom, og
gjenskaper de skader i bevegelsessystemet som
sykdommen medfgrer.

Til Sveriges Radio P4 forteller professor Angela Cenci-Nilsson at forskning-
en har vist at hjernens evne til selvforsvar blir aktivisert. Etter fem ukers be-
handling var hjernecellene sa godt som gjenskapt.

Kilde: www.parkinson.no/nyheter/store-forh/
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Sunnmere PF tur til Herdalssetra 22. juni

Sunnmgre Parkinson-
forbund inviterer til tur
til Herdalseter i Nord-
alen sgndag 22.juni.
Vi drar med buss fra
Moa, oppmgate ki
10.00.

Turen er gratis for
medlemmer, det blir
servert grillmat eller
remmegret, og vi far
omvisning pa setra.

2 —

Vi satser pa fint vaer
og et koselig opphold.

Pamelding til Erik Arseth innen 13. juni pa tif. 92609962 eller mail eaarset@online.no

Norge pd langs som parkinsonpilegrim 22?
Oslo -Trondheim 11.-18. august, se "Hor pa meg” nr. 1-2014 side 18

Det er fortsatt ledige plasser pa det flotte turopplegget vart som vi annonserte i
forrige nummer av ”Her pa meg”.pa siden 18-23. Noen synes nok kanskje tu-
ren blir for dyr i forhold til innsatsen og strabasene, men neppe i forhold til
opplevelsen av egen mestring nar du har bevist for deg selv og dine naermeste at
du klarte det jo, - kanskje mot alle odds! Og du har full pensjon og felgebuss!

SISTE FRIST FOR PAMELDING ER 11. JUNI!

Vi har for ovrig fatt et nesten-tilsagn om stotte fra Miljodirektoratet under forutset-
ning av fulltegnet tur med utsikter om videreforing neste ar, med mer stotte enn i dr.

Hei! Du kan skrive inn felgende forelepige avklaring fra oss:

Dersom turen blir fulltegnet vil Miljedirektoratet vurdere & gd inn med et mindre bi-
drag, noe som kan gi en litt lavere deltakerkostnad. Dette 1 tilfelle som et
«proveprosjekt» for & vaere et bidrag til & dekke etableringskostnader knyttet til ut-
vikling av et nytt og positivt aktivitetstilbud for parkinsonpasienter. God helg!

Mvh Otto Okstad, Miljedirektoratet

Jeg antar ca. 1000 kr 1 stette p. pers. Leif
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Humorspalten

En mann sitter stille 1 lenestolen og leser avisen da konen langsomt sniker seg inn pa
ham, og slar ham en gang i hodet med stekepannen.

- Hva var DET for!? sper han.

- Det var for den papirlappen jeg fant i buksene dine med navnet Mary Lou pa! sva-
rer hun.

- For to uker siden var jeg pd travbanen, og den hesten jeg spilte pa het Mary Lou,
forklarer han.

Hun ser tilfreds ut og unnskylder seg.

Tre dager senere sitter han igjen stille og leser avisen, da konen sniker seg inn og
slar ham totalt ut med en enda sterre stekepanne!

- HESTEN DIN RINGTE!

Innsendt av Ingrid Hagedal

Send oss noen gode historier eller skroner, davel! Latter hjelper mot PS!!
Grasrotandelen: Org.nr. Spillere Opptjent 2009-2013 apr.2014
Moere og Romsdal PF 992 985 836 10 5836 559
Nordmere PF 992 617 969 32 49834 2993
Romsdal PF 986 224 025 23 28453 1987
Sunnmere PF 983 493 831 23 43044 4332
Snakke med en av vire 15 likepersoner?

Bjorn Overva - tIf 70012930 (pasientlikemann) Hva er en
Jorunn Overvag - tlf 70012930 (parerendelikem.) . 9
Arne Thorsnes - tIf 70146258 (pasientlikemann llkepeI'SOIl :
Else Leite - tIf 70154567 (pasientlikemann . A h
Edvard Langset - tIf 97649063 (pasientlikemann) || Likepersonsarbeid handler
Aase Nielsen - tIf 71583109 (pasientlikemann) || om d veere i samme bat, 0g
Elin Klokkerhaug - tIf 71528081 (pasientlikemann ksl . "
Leif Klokkerhaug - tlf 71528081 (pdrarendelikem.) utveksle erfe ?r imger om Syi-
Eli K. Langset - tIf 22566413 (pdrorendelikem.) ||dommen. Likempersonene
Reidar Haltbakk - tIf 97586911 (pasientlikemann) er skolert i Norges Parkin-
Haldis Haltbakk - tlf 97159194 (pdrarendelikem.) - .
Alf Inge Jenssen - tlf 95751730 (pasientlikemann) ST UL hoar @
Annbjerg Furnes - tIf 91393286 (pdrorendelikem.) ||/a8t taushetslofte, sa veer
Steinar Furnes - tIf 95255100 (pasientlikemann) ||ztrygg!

Einar Nerland - tIf 91145333 (pasientlikemann)
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Adresse— og telefonliste

Norges Parkinsonforbund Epost post@parkinson.no

Karl Johans gt. 7 www. parkinson.no

0154 Oslo Generalsekreteer Magne W. Fredriksen
TIf. 22008300 a/lj
Parkinsontelefonen: Alle hverdager Rédgivningslinjen:
22008280 fra 10- 16 22008308 mandager 10-15
Her kan du treffe . | Her treffer du sykepleier og
skolerte og hygge- helsefaglig radgiver 1 NPF,
lige likemenn fra e :
NPF , Ragnhlld S. Stekket
Moere og Romsdal ¢ || Nordmere Parkin-
Parkinsonforening sonforening
Leif Klokkerhaug [ Ingrid Hagedal (NY)
Iverplassen 13 | Garnveien 18A

6515 Kristiansund

6524 Frei
TIf. 70333469/mob Epost:

TIf. 71528081/mob EPOSt:

95207104 leklokk@online.no 90148325 ihagedal@online.no
www.parkinson.no/moreogromsdal www.parkinson.no/nordmore

Sunnmere Parkin- Romsdal Parkin-

sonforening sonforening

Arne Thorsnes Knut Bjern Hungnes (NY)

Lerstadtoppen 30 Julsundvegen 95
6014 Alesund 6412 Molde
TIf. 70146258/mob. 94842274 TIf. 70332074/mob. 92026120
Epost: arne.thorsnes@gmail.com Epost: knut.bjorn.hungnes@gmail.com

www.parkinson.no/sunnmore www.parkinson.no/romsdal

Spesialsykepleier/parkinsonsykepleier
Randi Skaget Hjellset Du kan be din fastlege eller ne

Nevrologisk avd. ved Molde Sjukeh log om & seke deg inn pa et 4-1
€vrologisk avd. ve olde Sjukenus programoppho1d e LT R

Mob. arb. 94157360 fra k1 08 til 15 Aure Rehabiliteringssenter. De

Personsek: 71120503 rift om plassene, sd var snar!
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Her finner du kanskje noe du har lyst til a
veere med pa av aktiviteter og tilbud!

Og du finner informasjon om medlemsmaeter,
arsmeter, helgesamlinger, turer, helsereise osv

Noter gjerne alle aktuelle datoer i

FASTE TILBUD OG AKTIVITETER: |Lalenderen med det samme!

Sunnmere Parkinsonforening:
Onsdager og fredager 13.30 —14.30. Parkinson gruppetrim pa Frisksenteret pa

Moa i Alesund. M4 ha rekvisisjon fra lege.

Siste torsdag i hver maned. kl.18.00: Bowling i bowlinghalllen i februar, mars,
april, mai 1 Spjelkavik. Foreninga spanderer pizza etterpa

Nordmere Parkinsonforening:

Mandager og torsdager kl 11: Parkinson gruppetrim pd Optima, Frei.
Mandager kl 12: Parkinson stemmetrening og sosialt samvar 1 "Kaldkauk-
gjengen” etter parkinsontrimmen, med kaffe +, Nintendo Wii og likemannssamtaler
Andre torsdag hver méined fra kl 12.30: Gratis Parkinsonbowling pé Sun-Park,
Futura i Kristiansund. Medlemmer er velkommen, vi spanderer pizza etterpa!

ANDRE TILBUD OG AKTIVITETER:

Moere og Romsdal Parkinsonforening:
11.-18. august: Pilegrimstur Oslo - Nidaros til fots/med buss Se mer side 28
6.-20. sept. Helsereise til Fysiakos, Albir i Spania. Se mer side 26

Sunnmere Parkinsonforening:
Son 22. juni: Tur til Herdalssetra Se mer side 28
Lo 30. august: Golfdag pd Moa golfbane for parkinsongolfere i fylket.

Nordmere Parkinsonforening:
Torsdag 4. sept. kl 17: Medlemsmeote pa Stuepikene Kafe 1 Kristiansund. (Se s. 9)
Lerdag 8. nov. kl 15:  25-ars jubileumsfest i Handelens Hus, Kristiansund

FFO Moere og Romsdal:
13.-14. juni: Brukermedvirkningskurs modul B og C. pa Rica Parken Alesund.
Bindende pamelding innen 5. juni til FFO Mere og Romsdal,

Epost: ffom@mimer.no

NB. Dette kurset er apent bade for dem som har tatt modul A, og for dem som har
lyst til & bidra i dette arbeidet. Bare spor vart medlem Kére Steinsvik fra Alesund.
Han er brukerrepresentant, og synes det er svart interessant! Mere og Romsdal PF
dekker naturligvis dine utgifter hvis du melder deg pa kurset. Ta sjansen! Leif.

Aure Rehabiliteringssenter sine rehabiliteringstilbud i grupper hesten 2014:
3.-29. aug., 7. sept. - 3. okt., 26. okt.- 21. nov., 23. nov.- 19. des.
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Avsenderadresse: N
More og Romsdal PF FKONOMI Q’RE NO@
Leif Klokkerhaug 2 Q &
Iverplassen 13 ECONOMIOUE Q «
6524 Frei
® ’O B
\ AS
V) 0 <
RTO ©

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

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

Jeg/vi ensker a bli hovedmedlem / parerende /stottemedlem
i Norges Parkinsonforbund ( stryk det som ikke passer)

A s

0T ]
Fodselsér: 19......

N e 1 b 1 PP
Send kupongen til: Norges Parkinsonforbund,

Karl Johansgt 7, 0154 Oslo.

Eller du kan melde deg inn pa hjemmesida: www.parkinson.no

Kontingent: Hovedmedlem kr 350,- pr. &r Hvis du ringer lederen i den lokal-
foreninga du vil tilhore, vil du ogsd

Stettemedlem: kr 300,- pr &r. | ietip 0 6 aisle clam
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