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Rehabiliteringstilbud til parkinsonpasienter

| samarbeid med Norges Parkinsonforbund har vare bedrifter utarbeidet egne treningsprogram C\ 7
for parkinsonpasienter. Soknad om opphold sendes av din lege direkte til gnsket institusjon.
Egenandel kr. 120,- pr. degn. @nsker du ytterligere opplysninger, ta kontakt med oss direkte: </ Norges Parkinsonforbund
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Orion Pharma ensker a bidra til en
bedre hverdag for parkinsonpasienter
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LEDER

KJ/ERE LESERE AV PARKINSONPOSTEN
Denne hgsten har vert svert aktiv. Foruten a arrang-
ere det tradisjonelle yngreseminaret med rekordhgy
deltagelse og flott program, ble arets andre leder-
mgte avviklet med deltagelse fra nesten alle lokal- og
fylkesforeninger.

Ledermgtet hadde en nyttig behandling av for-
bundsstyrets forelgpige forslag til arbeidsprogram for
kommende landsmgteperiode 2009 - 2011.

Et annet hgydepunkt denne hgsten var invitasjonen
fra Stortingets Helse- og omsorgskomiteen til hgring
vedrgrende statsbudsjettet.

Her ble NPF utfordret pa to tema:

. Hjernestimuleringsoperasjoner

. Rehabilitering

Vir generalsekretar gjorde en glimrende jobb i komi-
teen samtidig som komiteen bade fikk en muntlig
gjennomgang av temaene og et skriftlig dokument
som uttrykker NPFs standpunkt.

Vi velger a tolke invitas-
jonen fra komiteen som
et resultat av at NPF har
gjort seg gjeldende over-
for komiteen, blant annet
ved at representanter fra
komiteen deltok pa Parkinsondagen i april i ar.

Til viren er det Landsmgte i NPE Landsmgtet denne
gangen er lagt til Bergen i tiden fra 24. til 26. april
2009.

Aret 2008 er snart historie.
Alle medlemmer, tillitsvalgte og ansatte, og alle vare
lesere gnskes

EN GOD JUL og ET GODT NYTT AR
Vennlig hilsen

Knut-Johan Onarheim
Forbundsleder

Hva synes du om Parkinsonposten!?

Bli med pd var sperreundersgkelse www.parkinson.no/parkinsonposten
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Boklansering, ledermgte, jubileum i Namdal og Vest-
fold, yngreseminar i Holmenkollen, utflukt i Buskerud,
rehabiliteringsmgate i Oslo, oppmuntringsseminar pa
Voss og mye mer... Det skjer sa utrolig mye, og alle
aktivitetene er med pa a sette parkinson pa dagsor-
den. Alt det synlige som skjer over hele landet bidrar
til 4 vekke medias interesse. Og jeg synes det er viktig
at parkinson blir mer synlig.Vi ma vise fram men-
neskene som har sykdommen, vise at det gar an 4
leve godt med den.

Derfor blir jeg glad nar jeg ser at noen av dere far
deres egen historie pa trykk i en avis eller et ukeblad.
Pa den maten er dere med pa 4 bidra til at flere kom-
mer "ut av skapet” med sin parkinson. Samtidig som
dere gir Parkinsons sykdom flere ansikter. Dette er
jo ikke en enkel sykdom som treffer alle pa samme
mate, det er sa mange forskjellige miter 4 leve med
parkinson pa.Jeg oppfordrer dere som tgr og som har
lyst til 4 bidra til dette arbeidet om a ta kontakt med
lokalavisa og fortelle deres historie. Mange steder er
det ikke si mye som skal til for 4 vekke interesse.

Det kunne selvfglgelig vert en drgm 4 ha plass til
alle landets parkinsonhistorier i dette bladet, men jeg
tror det er enda mer viktig 4 spre informasjonen til
de som ikke leser Parkinsonposten.To av historiene i

| 898 000 kroner

REDAKTOQREN

dette bladet har stitt pa
trykk andre steder og har
niadd mange flere enn
dere som vet at dere har
en interesse for parkin-
son. Og en av historiene
vet jeg har gjort at noen
har kommet "ut av
skapet” og sagt at de har
parkinson til de rundt
seg for forste gang.

Jeg hiper julenummeret kan bli en hyggelig avko-
bling i julestria. Lise Flakstad fgler seg heldig. Hun har
parkinson og er 43 ar, men har sa mange fine men-
nesker rundt seg. Gerd og Einar Eriksen har levd med
parkinson i 10 ar og er opptatt av 4 leve pa de sma
gledene.

Julen er tiden for a4 ha det ekstra hyggelig sammen
med dem man er glad i. Og minnes de som ikke er
der lenger.

Jeg onsker dere en god og fredfull julefeiring.

Hilsen Thyra Kirkenes
Redaktgr

til Norges Parkinsonforbund fra Helse og Rehabilitering

25.november ble tildelingene for 2009
offentliggjort under en flott markering
i Folkets hus i Oslo.

Norges Parkinsonforbund fikk penger

til fglgende prosjekter:

o IKT for parkinson’ere

En viderfgring av et dataprosjekt pastartet i 2008.
Prosjektet skal blant annet finne ut hvilket datutstyr
som kan egne seg nar standard utstyr ikke lenger
fungerer.

e Det trente gye

Opplaxring av sykepleiere ved nevrologiske
avdelinger.

e Parkinsons sykdom og ernxring

Informasjon om kosthold og svelgvansker

* Hjelp - hvor kan vi fa hjelpemidler
Internettportal om hjelpemidler

* Shaky i kroppen - rett i koppen

Golfprosjekt - veien til et friskere liv

gjennom egenmestring

¢ Parkinsonrehabilitering i Norge

Kartlegging av rehabiliteringstjenestene for parkinson
i Norge. Opprettelse av kompetansenettverk.

e Egentrening - bedre hverdag med parkinson

Ny treningsfilm for parkinson.

« Et lysende hode sprer lys pa livets vei

Tiltak for personer som har gjennomgatt DBS
hjernekirurgi for parkinson.

* Ta kontroll

Informasjonsbrosjyre og registreringsskjema for a
kunne oppna optimal utnyttelse av behandlingen
gjennom brukernes aktive deltakelse.

Fakta om Helse og Rehabilitering

Helse og Rehabilitering deler ut overskuddet
fra tv-spillet Extra til definerte prosjekter innen
forebygging, rehabilitering og forskning. I 2008
fordelte Helse og Rehabilitering 230 millioner
kroner til 111 ulike organisasjoner.Til sammen
har Helse og Rehabilitering siden starten i 1997
delt ut over 2,3 milliarder kroner.
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Vestfold 25 ar

Det vanket flere overraskelser da
Vestfold Parkinsonforening feiret

sitt 25-arsjubileum 20. november.
Feiringen gikk av stabelen pa Karlsvik
gard utenfor Tgnsberg, i en historisk
atmosfeere med en flott middag og
pafglgende underholdning.

Johanne Storm-Linnebo geleidet de 60 gjestene
gjennom kvelden med Vestfold Parkinsonforenings
historie, taler, sang og underholdning.

Lite visste Roar Eikenes om at han denne kvelden
skulle bli oppnevnt som &resmedlem i Vestfold
Parkinsonforening. - Jeg vil takke deg for alt du har
gjort for 4 sette parkinson pa dagsorden, sa Johanne
Storm-Linnebo i sin tale til mannen som de siste
arene har lgpt rundt i flere verdensdeler for parkin-
son. Bare noen dager tidligere mottok han ogsa en
spontanpris fra ordfgreren i Larvik kommune.

Lite visste ogsd Per Martin Linnebo om at han
skulle fa oppmerksomhet for sine diktsamlinger
denne kvelden. Forbundsleder Knut-Johan Onarheim

Roar Eikenes ble
oppneuvnt til ceres-
medlem i Vestfold
Parkinsonforening

Leder av Vestfold
Parkinsonforening,
Jobanne Storm-Linnebo

overrakte et bilde av @yvind Jorfald som takk for
diktene og inntektene de har gitt til forbundet.

Mot slutten av kvelden var det fylkeslederen selv
som ble overrasket med blomster fra resten av styret.
- Vi setter utrolig stor pris pd den innsatsen du har
gjort for foreningen, sa Roar Eikenes for han over-
rakte kveldens stgrste blomsterbukett til lederen selv.

Furopeisk mgteplass for yngre | Zagreb

Jeg er sd heldig at jeg som leder av yngreutvalget i ar
fikk mgte en europeisk yngrekongress med etter-
folgende generalforsamling i European Parkinsons
disease Association (EPDA).

I ar var dette mgtet i Zagreb i Kroatia 3-6. oktober.
Thyra Kirknes og jeg reiste tidlig om morgenen og
var veldig spente pa hva som ville mgte oss nar vi
landet. Under krigen pa 90-tallet var jeg selv per-
sonlig engasjert da det kom kroatiske flyktninger
til Norge. Det var ikke mye spor a se etter krigen
utenom at det var mange bygninger som var meget
pent restaurerte. Der var middels nordnorsk sommer-
temperatur, 16- 21 grader.

Det var meget spennende a mgte delegater fra 26
land. Vi utvekslet meninger og erfaringer og fant ut
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at det er store forskjeller i hvordan personer med PS
blir godtatt fra land til land. Jeg snakket med flere
som holder diagnosen hemmelig lengst mulig bade
for familie og pd jobb, fordi de er redde for 4 miste
jobben. Men det var ogsia mange gladhistorier fra
personer som har fatt hjelp til 4 trene seg opp og fatt
en bedre livskvalitet.

Det er utrolig hvor god kontakt en fir med andre
som har samme diagnose uansett land og sprak. Det
var ikke alle som taklet engelsk, men det var ingen
hindring, vi forsto hverandre og fikk god kontakt.

Na var det ogsa mye fagstoff som ikke jeg er den
rette til 4 komme inn pd, men fokuset var som i
Norge pa at musikk og sang fortrenger stivhet og

Ny lov skal
rive barrierene

Den nye diskriminerings- og tilgjengelighetsloven
gjelder fra 1.januar 2009 og skal bidra til 4 bygge ned
barrierer pa alle samfunnsomrader; slik at vi far et
samfunn som er tilgjengelig for alle. Alle skal ha den
samme friheten til 4 fungere i samfunnet.

Det blir forbudt 4 diskriminere personer pa grunn

av nedsatt funksjonsevne pa alle samfunnsomrader.
Tidligere har funksjonshemmede kun hatt et slikt
vern i arbeidslivet.

Likestillings- og dikrimineringsombudet har i dag
ansvar for 4 overvike diskriminering pa grunnlag av
kjonn, etnisk opprinnelse, alder, seksuell orientering
og religion, i tillegg til diskriminering pa grunn av
nedsatt funksjonsevne.

- Vi vil bruke var erfaring i arbeidet mot diskriminer-
ing pa dette nye feltet. Diskriminerings- og tilgjenge-
lighetsloven (DTL) er et viktig skritt i riktig retning.
Na gjelder det 4 bruke loven til 4 bekjempe diskrim-
inering og gke tilgjengeligheten for flest mulig, sier
likestillings- og diskrimineringsombudet.

www.ldo.no
Telefon: 24 05 59 50 eller gront nummer 800 41 556

”stenansikt” og far
liv i kroppen.Au-
dun Myskja hadde
foredrag om
rytme, musikk og
parkinson, og ble
meget godt mot-
tatt. Den norske delegasjonen fikk oppmerksomhet
da Myskja utfordret oss til a synge Per Spellmann for
over 100 personer under middagen.

Turen var en god og nyttig opplevelse som jeg vil
minnes.

Skjalvor Berg Larsen

Skjalvor Berg Larsen
forbundsstyremedlem

Likestillings- og diskrimin-
eringsombud Beate Gangds
mener den nye loven er viktig
Jfor a bekjempe diskriminering
og oRe tilgjengeligheten for
flest mulig.

LETT A HENVENDE SEG

Det er enkelt a ta kontakt med Likestillings-

og diskrimineringsombudet. Noen ringer for

a fa rad nar de foler seg diskriminert. Andre
mgter opp pa kontoret til ombudet. En del av
de som tar kontakt vil levere en klage.

Enkelte far hjelp til 4 formulere en skriftlig
klage. Andre far beskjed om at det de har vert
utsatt for dessverre ikke er omfattet av loven.
Alle klagesaker undersgkes grundig for a se
om det dreier seg om lovbrudd.

Ombudet gnsker a fa inn klagesaker slik at

den nye loven blir prgvd ut.

Det finnes forelgpig en del omriader som er
unntatt fra loven. Retten til varer og tjenester
skal utredes videre. Ogsa innenfor samferdsel er
det forelgpige unntak, det samme gjelder IKT.
Ombudet kan ogsa kritisere forhold som virker
urimelige, selv om disse ikke er omfattet av
loven.

NORGES PARKINSONFORBUND
HAR GLEDEN AV A INVITERE TIL:

Parkinsondagen
2009

Tema:
Rehabilitering

Dagen markeres i Gamle Logen,
Oslo, 2. april 2009

Hold av dagen
allerede na!
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Parkinson pa dagsorden

| hast har vi lagt merke til et gkt fokus pa parkinson i media. Blant annet
har vi fulgt med i Tidsskrift for Den norske legeforening, som har en serie
artikler om bevegelsesforstyrrelser | september og oktober.
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@ tret

s ) 08
.\eﬁﬂom gVesemi“m e
ayn

Jan Aasly

<< Nevropsykiatriske symptomer er sa
hyppig ved Parkinsons sykdom at
de ma anses som et sentralt aspekt
ved sykdommen, og det er viktig at
leger har kunnskap om dette. >>

Dag Aarsland m.fl. i artikken "Nevropsy-
kiatriske og kognitive symptomer ved Par-
kinsons sykdom” Tidsskrift for Den norske
legeforening nr 18/2008

INFORMASJON OM PARKINSON

RETTET MOT HELSEPERSONELL

Har du kontakt med helsepersonell du
skulle gnske visste mer

._sor fOf om parkinson?
e“\\\‘\ ha“d\‘“ i dem "Veiledende retnings
e be linjer for diagnostise-ring
ns

og behandling av Parkinsons
sykdom” Dokumetet er utgitt
av Nasjonalt kompetanse-
senter for bevegelsesfor-
styrrelser, og er rettet
mot helsepersonell.
Linken til dokumentet
finner du pa
parkinson.no
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PARKINSON

LIMERICK

En Vestfoldmann var belt pa bann
Sordi han skalv sann pa boyre band.
Skal si han ble glad

da doktor’n bans sa.

"Du har jo fatt Parkinson!!”

Per Martin Linnebo

Diktsamlinger Ran
bestilles, se side 35

GENERALSEKRETAREN INFORMERER

Kjeere leser av
Parkinsonposten!

Innen utgangen av april 2009 skal helse- og omsorgsminister Bjarne Hakon
Hanssen arbeide fram en ny helsereform, en samhandlingsreform, for
helsetjenesten. Fegr sommeren trakk ministeren fram at mangel pa systematisk
samhandling er det sterste hinderet for & gjere helse- og omsorgstjenestene

bedre.

Vi har generelt en god helse- og omsorgstjeneste

i Norge, og for flertallet fungerer dagens tjenester
godt. Ny kunnskap og nye behandlingsmetoder hjel-
per stadig flere. Mye er bra, men mye kan ogsa bli
bedre. Denne beskrivelsen gjelder i hgyeste grad for
mennesker med parkinsonisme. Forbundets arbeid
med a fa oversikt over tilbudet til parkinsonram-
mede og deres pargrende viser at svaert mye kan bli
bedre, og at mange av disse forbedringene kan effek-
tueres gjennom bedre samhandling mellom sykehus
og kommuner.

Departementet har startet arbeidet med a fremskaffe
en felles problemforstielse med henblikk pa sam-
handlingsutfordringene. I arbeidet med 4 identifise-
ring forhold som sterkt bidrar til dirlig samhandling
skal beskrivelse av pasientforlgp gi et godt bilde av
hvor ”flaskehalsene” ligger og hvor det er viktig 4 fa
til gode vekslinger.

Norges Parkinsonforbund har det siste dret arbeidet
aktivt med 4 synliggjore det manglende tilbudet

til parkinsonrammede og pargrende. Vi har tidli-
gere pekt pa dokumentasjon som viser at helse- og
omsorgstjenestene ma forbedres og at det er behov
for 4 intensivere tilbudet. Dette aret har Helsedirek-
toratet ogsd bedt oss om 4 komme med synspunkter
pa hvordan tilbudene bgr vere. Forbundets syn

og argumenter er brakt frem, og senest i Helse- og
omsorgskomiteens behandling av budsjett for 2009,

fikk vi anledning til a belyse det lite tilfredsstillende
behandlings- og rehabiliteringstilbud til parkinson-
rammede i Norge.

Den individuelle kompleksiteten, med de mange
utfall som parkinson gir, krever god samhandling.
Samhandling mellom spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten, og mellom aktgrene i de
samme strukturene.

Vi har spilt inn en behovsbeskrivelse for mennes-
ker med parkinson til prosjektledelsen i Helse- og
omsorgsdepartementet. Vi er senere denne hgsten
invitert til 4 presentere ulike forlgp som synliggjor
sviktende samhandling. Slik vil vi sette lys pa hvilke
problemstillinger som dukker opp nir man har en
kronisk, uforutsigbar og progredierende sykdom.

Helseministeren har satt i gang en krevende gvelse
som skal se pa finansieringsordninger, lovverk,
organisering, kultur/kommunikasjon og elektronisk
samhandling. Store komplekse omrider som hver
for seg ma analyseres og vurderes. Kan arbeidet gi
en reform som reduserer opplevelsen av usammen-
hengende helsetjenester, og bedrer koordineringen
mellom ytelsesnivaene, er det lov 4 gnske en slik
helsereform velkommen.

Magne Wang Fredriksen
Generalsekretaer
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Redaksjop.
Sjon: Per K. Bakken 08 Liselotte Krebs

LIVET mep PARKINSgN —

SLIK v OPPLEVER SYKDOMMEN

BOKANMELDELSE:

Livet med parkinson

10

- slik vi opplever sykdommen

LIVET MED PARKINSON - EN BOK FOR
PASIENTER OG PARQRENDE

Denne boken er skrevet av pasienter med Parkinsons
sykdom og pargrende. Den har 26 bidragsytere og er
delt i ti kapitler, som til ssmmen dekker alle de viktige
sidene ved sykdommen og det a leve med den som
pasient og pargrende.

Parkinsons sykdom arter seg s forskjellig at det nesten
ikke fins to like pasienter. Men det er likevel fellestrekk
bade i de fysiske plagene, i tanker og hukommelse, i

folelser og i det sosiale livet. Sykdommen starter sa @; vind j Orfa IdS I(U
gradvis at den ofte fortrenges og benektes i begyn- Www, hebb nst
nelsen, men for eller senere blir den dpenbar. Da settes elill €.com
pasienten og de pargrende pd "mestringsproven”:
Hvordan skal jeg klare dette hele resten av livet? en

| - ecakar Per B
Mestring har en tankemessig side. En ma lese om el Oﬁe \(Y‘ebS
sykdommen og lere av andre pasienter og pargrende, 0¢ Lise

en ma forstd utfordringene og sette seg klare mal. Den
folelsesmessige siden er enda vanskeligere, men en ma
ikke gi opp. En ma bokstavelig talt kjempe for det gode
livet - og for hipet. Kanskje er den sosiale siden den
aller vanskeligste, bade for pasient og pargrende. En

ma finne en ny plattform i livet, nye mal og nye rammer
for fellesskapet. Heldigvis klarer mange det og opplever
Bjornsons ord: "For to er ingen klev for bratt”.

PORTOKOSTNADER:
Fellesskapet med andre pasienter og deres pargrende ti kapitlene. Den er lett 4 finne frem i, og den er meget 1 bok 25 har bgkene | tide. Siste
er viktig. Parkinsonforeningene rundt i landet gjor et godt skrevet. Redaktgrene har gjort godt arbeid med 4 2.3 bgker 60.- frict f di for il
stort og viktig arbeid, med skoler for bade pasienter samordne innholdet fra alle bidragsyterne.Alle har gode B o 100 - rist Tor utsen INg 12r ju
og viktige poeng, og det er lite gjentakelser. Over 6 boker 120 er |18. desember ki 12.00

Anmeldt av: Peter F. Hjort
Tittel: Livet med parkinson
- slik vi opplever sykdommen
Forfatter: Bakken PK, Krebs, red
Sprak: Norsk
Bestilles fra: Norges Parkinsonforbund
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og pargrende. Kanskje er pargrendearbeidet det aller
viktigste, for pasientene har jo ikke noe valg, men det
har de pargrende. Likemannsarbeidet er spesielt viktig,
og det gir kunnskaper, rid og trgst.

Det fins liknende bgker om andre sykdommer, men
denne boken er kanskje den beste jeg har lest. Sa vidt
jeg kan se, dekker den alle de viktige spgrsmalene i de

Jeg har vert doktor i 58 ar og har arbeidet med mange
alvorlige kroniske sykdommer. Jet synes denne boken
er et forbilde, og mange andre pasientforeninger burde
lere av den og lage sine egne bgker. De kroniske syk-
dommene er alle forskjellige, men de har likevel noe
felles, nemlig utfordringen til 4 mestre det livet som
ligger foran en. Jeg vil gratulere Parkinsonforbundet
med boken og hipe at alle de 8000 parkinsonpasien-
tene og deres pargrende vil lese den og la den péavirke
livet deres.

Boken koster kr 50 for

alle medlemmer,

| tillegg kommer porto.

Livet med Parkinson er en unik samling av erfaringer og
tanker om det a leve med sykdommen. 26 mennesker har
valgt a fortelle dpent og zrlig om hvordan de opplever ulike
sider ved a ha en slik sykdom, eller 4 leve sammen med en
som har den. Mange vil kjienne seg igjen i fortellingene, fordi
de skildrer en naturlig del av hverdagen for mennesker med
Parkinsons sykdom. @ivind Jorfald har bidratt med illustra-
sjoner som gjgr boken til en opplevelse 2 lese.

OBS:
Bestill sa fort som mulig
sa du er sikker pd at du

Bestilling:

22 00 83 00
Eller benytt bestillings-
skjemaet bakerst | bladet.
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Solvay Pharmaceuticals bruker store
ressurser pa forskning og utvikling
innenfor Parkinson-sykdom.

SOLVAY

SOLVAY
PHARMA
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RETTIGHETSH]JORNET

Kanskje du har krav

pa skattefradrag
for 2008

SKATTEFRADRAG FOR STORE
SYKDOMSUTGIFTER

Etter skatteloven § 6-83 kan det gis saerfradrag i
skatten for utgifter som har direkte eller indirekte
sammenheng med sykdom. De samlede utgiftene

ma minst vere pa 9180 kroner pr. ir. Utgiftene ma
sannsynliggjores. Det betyr at diagnosen ma bekreftes
med legeerklering og at utgiftene sa langt som mulig
ma dokumenteres med kvitteringer.

Ngdvendig arsakssammenheng mellom utgiften og
parkinsonisme ma ogsa i noen tilfeller underbygges
ved legeerklering som konkret bekrefter sammen-
hengen mellom utgiften og sykdommen. Kontroll-
spgrsmalet du ma stille deg er om dette er en utgift
du helt eller delvis ville hatt uavhengig av parkin-
sonisme eller andre helseproblemer.Aktuelle utgifter
som kan gi rett til fradrag er alle offentlige egenan-
deler knyttet til helse, for eksempel til medisiner og
hjemmehjelp. Dette serfradraget kommer i tillegg
til serfradraget som gis pa grunn av innvilget
ufgrepensjon.

Norges Parkinsonforbund har utarbeidet et skjema
som skal fungere som en veiledning i forhold til
kostnad som direkte eller indirekte kan knyttes til
sykdommen. Skjemaet er ikke uten videre tilstrekke-
lig for 4 dokumentere/sannsynliggjgre kostnadene.
Skjemaet ligger pa parkinson.no/skatt og kan fis
tilsendt ved a ta kontakt med forbundskontoret.

Norges Parkinsonforbund

RETTIGHETER VED

PARKINSON 2007

OMSORGSL@NN

Omsorgslgnn er en kommunal ordning som kan

gis til personer som utfgrer frivillig omsorgsarbeid.
Omsorgsarbeidet ma vare tyngende og gjelde
ngdvendige omsorgsoppgaver. Omsorgen, fra for
eksempel ektefellen, ma ogsa anses som det beste

for den omsorgstrengende. Det er viktig 4 presisere
at omsorgslgnn ikke er en sterk rettighet. Kommunen
kan i stedet velge a gi andre ytelser, som for eksempel
hjemmesykepleie eller sykehjemsplass. De kan ogsa
legge vekt pd om de har gkonomi til & gi omsorg-
slgnn.

PENSJONSPOENG FOR
OMSORGSARBEID

Personer, for eksempel ektefelle eller samboer, som
utfgrer omsorgsarbeid pa minst 22 timer i uken for
en som er funksjonshemmet eller syk, vil fi godskre-
vet pensjonspoengtallet 3. Dette far betydning nar
egen pensjonsopptjening basert pa pensjonsgivende
inntekt gir et pensjonspoeng som er lavere enn 3.
Full pensjon basert pa pensjonspoengtallet 3 er
150.995 kroner (minstepensjon er 119.820 kroner).

Vet du om noen gode ordninger?
Tips oss gjernel
Hilsen redaksjonen
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PORTRETT

JAKTER PA GLEDENE: - Jeg har et godt liv,
selv om jeg bar fatt en kronisk sykdom med
usikkert forlgp. Det bandler om d se fargene
og mulighetene, sier Lise Gro FlaRstad.

f-F'r

Ung med parkinson
— og et godt |iv

"Lise har ikke drukket, hun har bare parkinson”, sier
naboene, ndr de ser Lise Gro Flakstad sjangle hjem en

kveld. — Jeg har valgt & veere apen om sykdommen min,
| stedet for & giemme den vekk, sier 43-aringen.

TEKST: BASERT PA ET INTERVJU AV BJ@RG ENGDAHL
SOM HAR STATT PA TRYKK | BEDRE HELSE NR. 8-2008
FOTO: MARIANNE OTTERDAHL-JENSEN
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Trampoline, sykler og sommersko i tre barnestgr-
relser gnsker velkommen til familien Flakstad
Brantsxter pa Tolvsrgd utenfor Tgnsberg. Som fore-
Idre til Synne pa 3, Seline pd 10 og Simon pa 11 er
hverdagene travle for Lise og ektemannen Terje. De
skal rekke alt som alle andre familier gjgr med fotball,
héandball, kor, skole, barnehage, hus og heim. Samtidig
er det noe som skiller dem fra andre travle familier.

Som nybakt mamma til Synne trodde Lise at hun
hadde ammet feil eller kanskje overbelastet skul-
deren da hun kjente smertene. En viken lege pa
Volvat skjgnte at dette matte vere noe mer
alvorlig og nevnte hjernesvulst, MS eller noe
annet nevrologisk.

- Det var et sjokk a fa hgre at det var Parkinsons
sykdom, men na prgver jeg alltid a tenke at det
kunne vart verre. Tenk om jeg hadde fatt en dgdelig
sykdom! Med parkinson kan jeg tross alt leve som
for. Ting tar bare lengre tid.

Hun bestemte seg ganske raskt for & gi sykdommen
et meningsfylt, og om mulig, positivt innhold. Dette
skulle ikke fa knekke henne! Barna er inneforstatt
med at mamma har parkinson. Familien pa fem har
snakket mye om det. FA maneder etter at hun fikk
diagnosen holdt hun “foredrag” om seg selv foran

et hundretall lzrerkollegaer ved Byskogen skole.
Ryktene om Lises sykdom hadde allerede svirret

en stund, og noen mente a ha hegrt at sosialleerer
Lise har fatt Alzheimer.

- Jeg har fatt Parkinson, men dette gar helt fint.

Jeg er innstilt pa 4 ha et godt liv. N skal jeg fortelle
litt om hvordan denne sykdommen etter hvert vil
merkes pa meg, fortalte Lise, mens tarene trillet

pé flere av kollegaene hennes.

Ogsa naboer og nermiljo fikk raskt vite.I dag vet
“alle” hvorfor den for si effektive damen i nabolaget
bruker lengre tid pa sine husmorsysler, hvorfor hun
har fatt en slepende, fremoverbgyd gange og hvorfor
trampoline plutselig har blitt ekstra ggy for en dame
pa 43 ar.

TRENER KROPP OG MIMIKK

- Jeg er stiv pa venstre side, derfor blir bevegelsene
mine sene og usymmetriske. Det gir etter hvert
muskelsmerter. Ogsd derfor er trening og aktivitet
ekstra viktig, forklarer Lise. Hun ringte til Michael
J Fox Foundation i USA og fikk tips om en tren-
ingsform, som skal vare sxrlig gunstig for parkin-
sonpasienter: Det siste dret har hun trent vibras-
jonstrening med vibrasjonsplate, som bade styrker
muskulatur og masserer, flere ganger i uka. For fa
maneder siden deltok Lise pa den ti kilometer
lange Jentejoggen i Tgnsberg. Klart hun kan!

Da venninnene ringte for litt siden for a spgrre

om hun kunne vare med pa en lang fjelltur var det
heller ikke tvil om hun skulle vere med.

En helt annen treningsform - kun er til husbruk -
er grimasetrening foran speilet.

- Vi far jo litt steinansikt etter hvert med denne
sykdommen, sa det er viktig a aktivisere og massere
musklene i ansiktet. Jeg merker det ikke selv, men
andre folk ser nok at jeg har begynt 4 bli litt stiv i
maska, sier Lise tgrt og tar en liten treningsgkt med
ansiktsuttrykk til ere for journalist og fotograf.

HELDIG TROSS ALT

Lise bruker stadig ordet heldig. Hun foler seg heldig
fordi hun fikk rask diagnose og en treffsikker medisin
som holder skjelvingen i sjakk. Heldig fordi hun ikke
har bivirkninger, og heldig fordi hun har familie og
nettverk og kollegaer som stgtter og forstar.

- Det skjer spennende gjennombrudd innen medisi-
nutvikling og behandling na, sa tidspunktet er gun-
stig. Og jeg er sa heldig 4 ha en fantastisk lege som
folger meg opp, nemlig Are Brean. Forhdpentligvis
kan tidlig diagnose og medisinering holde sykdom-
men i sjakk. Jeg er ogsa glad for at jeg ikke lenger

NYTTIG TRENING: Steinalderkost og vibrasjonstrening bar gjort
underverker pa Lises Rropp. Som en ekstrabonus bar bun redusert

kroppsvekten med 30 kilo og har fdtt styrket muskulaturen med tett

veiledning av instruktor Bitte Larsen ved Din Kilde i Tonsberg.
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HOPPETRENING: Lise bar minst like stor
nytte av trampolinen som barna sine.
Like stor glede ogsd.

trenger 4 bruke tabletter til bestemte klokkeslett.
Jeg tar medisiner via depotplaster og slipper d be-
laste mage og tarm med medisiner.

- Mange vil likevel mene du har vert ekstremt uhel-
dig, som har fitt Parkinsons sykdom i sa ung alder?

- Faktum er at det blir stadig flere unge med denne
sykdommen, men mange gir lenge uten diagnose,
eller de skjuler sykdommen for omverdenen. Derfor
er det ekstra viktig at noen av oss unge star fram.
Tunge dager har jeg selvsagt hatt. Hvem har ikke det?
Ogsa i jobben som sosiallerer har hun valgt 4 bruke
sykdommen konstruktivt, bade i rollespill og integre-
ringsarbeid med elever.
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- Alle kjenner noen med Parkinson, og det er viktig at
vi som er syke bidrar til 4 avmystifisere. Det er krop-
pen som er syk og som forandrer seg. Personligheten
er den samme.

I dag har Lise gitt ned i 80 % stilling. P4 den maten
far hun tid til 4 trene litt mer og kan styre hverdagen
selv i stgrre grad.

-Jeg har lyst til 4 jobbe si lenge jeg kan, men jeg har
jo ogsa lyst til 4 gjgre andre ting enn a bare jobbe. Og
parkinson tar en del av dagen min. Hvis jeg hadde
gatt ned i 50 % hadde jeg fatt kompensert for rigid-
iteten. Men i dag foler jeg at 80 % er akkurat passe, sa
far vi heller se hva som skjer etter hvert.

Lise har vert medlem i Norges Parkinsonforbund
siden hun fikk sykdommen, og har mye positiv
tilbakemelding 4 komme med.

- Jeg synes det er si mye god informasjon og si mye
spennende som skjer i forbundet. Jeg far invitasjoner
til seminarer, mgter, Papayagrupper og mye mer.

Jeg har vart pa et arbeidsseminar, og det var jo
kjempebra! Men jeg lever et aktivt liv og har rett

og slett ikke tid til 4 delta pd sa mye av det som skjer.
Vi farter mellom kor og fotball og alt annet. Det er
fint at det er s mye aktivitet, etter hvert far jeg
kanskje tid til 4 engasjere meg enda mer.

HUSARBEID | SAKTE TEMPO

Pa ett omrade har Lise Gro Flakstad likevel mott veg-
gen, nemlig overfor hjelpetjenesten i egen kommune.
Fordi hun bruker lengre tid pa alle gjgremal, enten
det er husarbeid, personlig stell eller innkjop, har
hun sgkt om praktisk bistand noen timer i uka.

- Jeg skjelver jo, og er mye stiv. Ogsa merker jeg

det godt pa tempoet. Jeg tok derfor kontakt med
kommunen for 4 hgre om jeg kunne fa hjemmehjelp,
men fikk avslag. Kommunen stod der med loven i
hinden og sa at jeg ikke hadde krav pa noen ting,
for jeg hadde jo en mann. Lise blir sint mens hun
forteller videre

-Ja, mann har jeg jo, men det koster meg mye mer

a gjore husarbeid na enn far, og hvis jeg skal velge
hva jeg skal prioritere ma jeg jo velge barna. Det
virker som staten bare venter pa at jeg skal bli enda
darligere, da kan de liksom bidra. Men det er jo na
jeg vil ha hjelp!

Derfor tok Lise saken i egne hender og ringte

til statsministerens kontor og fortalte hvordan

det er 4 veere ung med hjelpebehov i mgte med
kommunen. Det hjalp ikke henne der og da,

men hun haper i hvert fall statsministeren fikk
gynene opp for hvordan samfunnet er bygget opp.
Na har hun nettopp begynt a leie hjelp for 4 komme
seg gjennom alt hun ma rekke.Tre timer i uka kom-
mer en dame og hjelper til med handel, mat, rydding

og systematisering. Hun er sykepleier i bunnen og
Lise synes hun er verdt hver krone. Men hun skjon-
ner ikke hvorfor ikke hun skal fa stotte til dette.

- Selv om jeg hadde fatt innvilget det gjennom
kommunen ville det kostet med 290 kroner i timen.
Det er jo helt utrolig, man blir jo ikke rikere av 4 ha
parkinson. Na skal vi forsgke a trekke kostnadene
til privat hjelp fra pa skatten, sa far vi i hvert fall
noen av utgiftene dekket, sier hun. Og det kan jo
hende det faktisk vil lgnne seg gkonomisk.

Utfordringene til Lise i hverdagen handler mye
om 4 lgse de fysiske tingene.

- Det verste er automatene som har kommet i
butikkene. En og en mynt skal oppi hullet. Og

alt skal jo vaere sa effektivt. Folk ser ogsa pa meg
nir varene kommer mer eller mindre flyvende
bortover varebandet i butikken. Jeg prover i vaere
sd rask som jeg kan, samtidig som jeg prover 4
unnga stresse, men det er jo ikke sa lett. Ogsi skal

. . TRIM FOR TRYNET:
alt ned i poser etterpa... Hun sukker.

Grimaser og
massasje er viktig
Jfor a bolde ansikts-
muskulaturen

- Det hender folk kommer med ufine kommentarer,
nir jeg ikke er rask nok.Av den grunn kunne jeg
sikkert hatt en plakat pa brystet, der det sto “Jeg
har Parkinson “. I stedet velger jeg a si det muntlig.
Folk reagerer forskjellig. A si ting som de er pleier

a hjelpe i de fleste sammenhenger, sier Lise.

Hun er spent pd hvordan de tidligere klassekamer-
atene vil reagere nar de treffes pd reunion om ikke
lenge. Men hun er fast bestemt pa at hun skal dit

- Jeg tror det blir kjempemorsomt. Det er jo bare
sann det er.Alle har sine ting, min ting er parkinson.
Jeg var i sin tid med pa a starte opp barnefestivalen
pa Kalvgya, og har gjort mye morsomt opp gjennom
arene. Det gjor at jeg kjenner mange mennesker og
er vant til 4 mgte folk jeg ikke har sett pa en stund.
Da husker de meg som jeg var, og sd blir jo noen lei
seg nar de spgr hva som har skjedd. Men jeg tror
det hjelper at jeg prgver a vere positiv.

i form.

Lises hap for fremtiden er at livet skal fortsette mest
mulig som for for henne og familien. Og hun foler
seg sikker pa at forskning etter hvert vil finne nye
og enda bedre behandlingsmetoder mot Parkinson.

- I mellom har ikke jeg tenkt 4 sitte passivt og vente.
Jeg stiller meg gjerne til disposisjon, bade for forsk-
ning og i arbeidet med 4 skape stgrre dpenhet om
sykdommen.
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Ung med parkinson
pa Sorla Moria

- Vi snakker ikke lenger som ndr un-
gene flytter ut eller ndr huset er ned-
betalt.Vi har funnet ut at det som er
viktig vil vi gjgre n4, forteller Heidi og
Alf Magne. Med tre barn, full jobb og
mange fritidsaktiviteter er det travle
dager for familien fra Trendelag.

For syv ar siden fikk Alf diagnosen Parkinsons syk-
dom, da var han 43 ar.Tankene kom med en gang,
forteller Alf. Eldstesgnnen er god pi ski.- Makter jeg
a folge han pa skirenn i drene som kommer? Jeg ville
ikke ha kontakt med parkinsonforeninga akkurat da.
Jeg ville la det synke inn. Salen nikker. Flere kjenner
seg igjen, noen har ogsa en tare i gyekroken. Det er
rart 4 hgre andre sette ord pa egne folelser.

Vi er over skyene i et eventyrlig landskap pa Soria
Moria Hotell i Holmenkollen. Alf Magne og Heidi er
de forste ut til 4 fortelle om da de fikk parkinson i
familien. I lgpet av helgen er det lagt opp til alt fra
luftgevarskyting til foredrag om genetikk, karaoke og
ballongblasing. Men den viktigste delen av semina-
ret er at de yngre fir treffe hverandre og snakke om
hvordan det er 4 leve med parkinson i ung alder.

E e |
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<< ~Jeg fikk noen ahy

OppleVCISCr -

: at det
faktisk ikke var bare

meg som var sinn

deltake, ))

72 deltakere med og uten parkinson skal mgtes.
En del av dem har aldri vert pa yngreseminar for og
mgter andre unge med parkinsons sykdom for forste
gang.Andre har deltatt for, noen sier ogsa at dette
er arets hgydepunkt.

Esther Marie Lier arbeider i Kirknes Bymisjon og
har selv hatt en far med Parkinsons sykdom, s hun
vet hva dette handler om. Lier holder et spennende
foredrag om hvordan livshistorier kan bli til livser-
faringer

- Man trenger ikke bekymre seg for demens selv
om man har problemer med 4 huske navn, sier nev-
rolog Michaela Gjerstad pa sgndag. Hun star foran en
fullsatt sal med lydhgre personer med parkinson og
pargrende. Gjerstad har reist fra Stavanger og holder
et spennende foredrag om ikkemotoriske symptom-
er. Forsamlingen er lys viken selv om det for noen
har blitt lite sgvn i Igpet av natten.

- Ni har vi hgrt om mange symptomer man kan
fa. Det betyr ikke at man fir alle eller noen av dem
for den saks skyld. Men den ikkemotoriske delen av
parkinson er viktig. Nar vi ser den og vet om den
kan det bli lettere 4 leve med den og mestre den.
Dette krever gkt oppmerksomhet fra helsepersonell,
avslutter Gjerstad for hun vender tilbake til Stavanger
Universitetssykehus.

Her er noen bilder og utsagn fra seminaret.

€N annep parkinson’er'
“Elsk meq kai] .

n!
Deltaee,
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bedre Sovn s 4ps for

Muligheter |
arbeidslivet 2009

Norges Parkinsonforbund arrangerer
|5.-16. mars 2009 et seminar om
muligheter i arbeidslivet. Alle som har
parkinson og er i arbeid eller er i ferd
med a trappe ned er velkommen til &
delta. Pargrende er ogsa velkommen.
Arrangementet gdr av stabelen pd
Thon Hotell Arena, Lillestram.

Bakgrunnen for dette kurset er et gnske om

a gi informasjon om rettigheter og muligheter
nar det gjelder a trappe ned eller redusere egen
arbeidsinnsats. En viktig del av seminaret er
historiene fra andre personer med parkinson

i arbeidslivet og erfaringsutvekslingen mellom
deltakerne.

Jurist Atle Larsen fra FFOs rettighetssenter/LHL
vil fortelle hvilke muligheter og rettigheter man
har som arbeidstaker. Han holdt foredrag pa
tilsvarende seminar i 2008 og fikk gode
tilbakemeldinger.

Nyttig tips for alle |

SYKEPENGER

Som arbeidstaker har du rett til sykepenger fra

forste sykefraversdag. Arbeidsgiver betaler vanligvis
sykepenger for de forste 16 kalenderdagene av syke-
fravaeret. Hvis du har en kronisk sykdom, kan du sgke
om at NAV betaler alle dagene, slik at arbeidsplassen
slipper 4 betale noe nir du er syk.Ta kontakt med
legen din.

SYKEPENGER FOR ENKELTSTAENDE
BEHANDLINGSDAGER
Parkinsonposten har fitt inn et tips som kan vere
nyttig for alle med parkinson i arbeidslivet. En tele-
fonrunde fra NAV-kontor til NAV-kontor tydeliggjorde
ogsa at dette er informasjon man ma kjenne til sely,
for det var ingen vi snakket med som kunne gi svar.
Det er ikke lett 4 finne ut hva man har krav pa hvis
man ikke vet selv hva ordningen heter!

Nar en du er under behandling og behandlingen

TEMAER
* Hvilke muligheter finnes:
- Sykemelding

- Rehabilitering og attfering
- Midlertidig ufgrestonad
- Uferepensjon
* Rettigheter i arbeidslivet
* Hvordan fortelle om parkinson pa jobben
* Personer som har parkinson forteller sin historie

PRAKTISK INFORMASJON:
Norges Parkinsonforbund dekker store deler
av kostnadene for kurset, men vi er avhengig
av en egenandel fra deltakerne ogsa.

Egenandel per person er:

600 kr for boende med helpensjon

400 kr for ikke boende med luns;j

500 kr for ikke boende med lunsj og middag

Vi dekker kostnader for reise utover kr 400,-.
Dette gjelder ved rimeligste reisemate.

Seminaret starter lgrdag kl 11.30 og avsluttes sendag
klokken 16.00. Hvis reisevei eller annet gjor at du vil
komme kvelden far, kan vi tilby overnatting og frokost
mot en egenandel pa 500 kr ekstra per rom.

Program og pamelding: www.parkinson.nol/yngre
Kurset er finansiert giennom likemannsmidler fra
Helsedirektoratet

arbeid

er arsaken til at du ikke kan arbeide den dagen, kan
du ha rett til sykepenger for enkeltstiende behan-
dlingsdager. For 4 unnga at sykepengeperioden lgper
slik den f.eks. gjor med en gradert sykmelding, kan du
sykmeldes 100 % pd de enkeltdagene behandlingen
gis. Hvis du for eksempel skal ha behandling en dag
per uke og blir sykmeldt 20 % i 14 dager, forbrukes 2
uker av sykepengearet. Hvis du derimot blir sykmeldt
pa enkeltdager, vil du bare ha forbrukt 2 dager. Legen
fyller da ut antall behandlingsdager og behandlings-
periode i et eget felt pa sykemeldingen. Vet du hvilke
datoer dette gjelder, kan du be han skrive dem ogsa.

Hun som har tipset om dette har tidligere arbeidet
80 % pa egen regning for a fa til behandling hos
fysioterapeut. Ni fyller legen ut sykemelding for 2-3
maneder av gangen, og hun forteller selv lgnning-
skontoret hvilke dager det gjelder. 1 tillegg har hun
sikret seg at jobben ikke betaler de forste dagene hun
er syk heller.

parkinsonposten nr 4 2008 19



20

PAR@RENDES SIDE

AV GERD BORVIK ERIKSEN

VOKSNE S@NNER ER OGSA PARGRENDE!

Jeg hadde en lang prat med en dame som hadde
en mann med Parkinson for noen ar siden. Han
var ganske darlig, men bodde hjemme og de hadde
det ”greit nok”. Jeg spurte hvordan barna deres
tok det at faren var syk, og hun ristet pa hodet og
tairene kom. Hun fglte det si ille at guttene ikke
ville akseptere at faren ble gradvis mer og mer
darlig. De tok aldri initiativ til besgk eller samtaler,
men ”“skygga banen”. Da hun bemerket dette for
dem, sa at han hadde behov for a bli sett og vere
sammen med dem som fgr svarte de at det var sa
vanskelig.... . Hun gnsket at de kanskje kunne tatt
han med pa noe hyggelig, noe som kunne gjore
hverdagen lettere for bade han og henne.

Vi snakket litt om dette, hvordan er det mulig

a nerme seg en slik problemstilling? Jeg svarte um-
iddelbart at hun burde snakke med sgnnene sine,
en av gangen og tipse dem om slike “pusterom”.
Etter en tid ringte damen meg og takket for samtal-
en. Hun hadde snakket med sgnnene, og resultatet
var flere butikkbesgk, bilturer og kinobesgk.

SINT PA PARKINSON

Piargrende er ikke alltid den som er nermest den
som er syk. Mange tenker slik, men pirgrende er

jo alle de som stir rundt den syke, fgrst og fremst
familien. Her kommer en liten "paminnelse” fra en
jente pa atte ar. Hun er barnebarnet til en bestefar
som har Parkinson sykdom.

Hun var pa helgebesgk hos besteforeldrene. De tre
satt og spiste kveldsmat. Litt ut i maltidet sovnet
bestefar og hodet nermet seg tallerken. Bestemor
syntes dette var dumt og snakket irritert til mannen
sin:” du kan vel ikke sitte og sove, vi har jo besgk!”
Da reagerte atteiringen. Hun tok bestemor fatt og sa
strengt: ” du ma ikke vare si irritert pa bestefar. Han
kan ikke noe for at han sovner. Det er Parkinson sin
skyld! Du kan vere sur pa han!”

Tips:

Ta kontakt med din lokal- eller
fylkesforening hvis du har lyst
til & starte pargrendegruppe.
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Gerd B Eriksen

Dette igjen ble til glede og hygge for mannfolkene
i familien og gav kona et pusterom!

Et godt eksempel pa at kommunikasjon er viktig!

Einar og jeg har alltid hatt glede av 4 lese dikt for
hverandre. Til et jubileum nylig fikk vi "Norske
kjerleiksdikt” i utvalg. Her fant vi dette av Arne
Ruset:

Vi Ran ikRje eige Rvarandre

tusen dikt bar fortalt oss at vi ikRje
kan eige kvarandre

men vi kan ldne kvarandre og
gloyme levere tilbake

Julehilsen fra Gerd

BETYDNINGEN AV
PARGRENDEGRUPPER

Da vi snakket om betydningen om 4 samles i var
pargrendegruppe hver uke, si var det ei dame som
mente at dette matte fortsette fordi det betydde alt
for henne. Og slik kan det fgles nar hverdagen foles
toff, og det er nettopp da at et slikt fellesskap er
godt 4 ha; bade som gledesforsterker, sgppelbgtte
og sosialt.

Delt sorg er balv sorg, delt glede er dobbel glede!

Henry Ford har sagt:

A komme sammen er begynnelsen
A bolde sammen er fremskritt.

A arbeide sammen er suksess!

Dette valgspriket passer jo kjempegodt nir det
gjelder pargrendegruppa var som bestéir av bare
damer, og som i forkant av hver samling lager kaffe
og smgrer brgd til gubbene er pa trening! Og som
kjent sa gar skavla aldri s godt som nir en har noe
felles 4 samarbeide om...

Og milet vart er jo a bli ferdig sa tidlig at vi rekker
en kaffesup, - og en videre prat for

gubbene innfinner seg - og vil ha sin kaffe!

Hilsen Ase Kvaal, Nord-Trgndelag

VIVALGTE OSS VOSS

En helg i oktober var godt og vel forti parkinson-
rammede hordalendinger samlet til seminar pa
Vossevangen. Fra Odda, Ullensvang, Kvinnherad,
Stord og Bergen kom de for 4 treffe likesinnede.
Ikke et hvilket som helst seminar var dette, men en
skikkelig “oppmuntringstur”, der deltakerne kunne
mgtes til erfaringsutveksling, faglig oppdatering,
samt dele anbefalinger og ideer.

Verken brannen pi Fleischers Hotell, der semina-
ret fgrst var planlagt, eller togstans grunnet arbeid
i en tunnel forhindret deltakerne i 4 finne veien til
Park hotell, der Terje Bergstrgm pa vegne av Horda-
land Parkinsonforening tok i mot deltakere fra alle
deler av fylket.

Forventningene var store og spenningen til 4 ta
og fole pa. Programmet var noe utradisjonelt og
utfordrende, med stort rom for engasjement og
egenaktivitet. Rammen var gitt, men delvis opp til
deltakerne a fylle.

Og sa ble det gledelig vellykket, la meg nevne
noe.Vangsvatnet og Hanguren dannet hver pa sin

TELEMARKSKANALEN

Den 27.august dro 35 fra Buskerud Parkinson-
forening pa busstur ar til Telemarkskanalen. Varet
var sann passe, men ikke noe regn.Vi ankom
Norsjg hotell litt over kl 1200. Her ble vi mottatt av
hotellets nestkommanderende som fortalte noe av
historien bak det sluseopplegg som danner det tur-
istmalet som gar under navnet "Telemarkskanalen”.
Ved Ulefoss er det tre sluser. Denne ble hugget inn
i fjellet for godt over 100 ar siden. Da kanalen sto
ferdig i 1892 ble den i Europa betegnet som et «t-
tende underverk». 500 mann hadde da jobbet i fem
ar med 4 sprenge seg vei gjennom fjellet.

Vi gikk s om bord i MS Telemarken. Det tok oss
ca en time 4 nd de forste tre slusene ved Ulefoss.
Slusene er manuelt operert av frivillige, gjerne
studenter som vil tjene en slant for 4 finansiere sitt
videre studium.

Bandak-Norsjpgkanalen ble bygd fra 1887 til 1892.
Det var Axel Borchgrevink, driftsbestyrer ved
Norsjg-Skienkanalen, som sammen med bl.a.
kanaldirektgr Setren satte fart i ideen om 4 bygge
en kanal mellom Ulefoss og Strengen. Saken ble
fremmet for Stortinget i 1886 og arbeidet satt i
gang i 1887.Langs den 17 kilometer lange streknin-
gen mellom Ulefoss og Strengen ble det bygd 14
sluser med en samlet hgydeforskjell pa 57 meter.

LOKALE AKTIVITETER

side en storslagen bakgrunn og Prestegardsmoen
egnet seg utmerket til rusletur. Vossaspelmann med
musikk og soger, gjorde festmiddagen uforglemme-
lig. Hagahaugen Rehabiliteringssenter ble presen-
tert pa en overbevisende mate som gjorde det
fristende a spke seg dit for rehabilitering.

Parkinson sykdom er ikke ukjent pa Voss, der en
gruppe ukentlig mgtes til trening og trivelig sam-
ver. Noen dager etter likemannsseminaret hadde
fylkeslederen et leserinnlegg i lokalavisen. Dette
medfgrte flere henvendelser til Terje Bergstrgm og
kona hans fra nye interesserte potensielle medlem-
mer.

Voss viste seg 4 vere et godt stedsvalg for hgstens
oppmuntringstur. Hit kom medlemmer fra flere
steder i fylket vart enn det trolig ville gjort, om ar-
rangementet hadde funnet sted i Bergen.

Gunn Leiknes, Hordaland Parkinsonforening

MS Telemarken

Av sluseanleggene er Vrangfoss det stgrste og mest
imponerende.

Vi ble fraktet opp de fgrste tre slusene i Kanalen,
og det var litt av en opplevelse. Bitene, MS Viktoria
og MS Henrik Ibsen, som trafikkerer Kanalen mel-
lom Skien og Dalen er spesialtilpasset stgrrelsen pa
slusekammerne.

Tilbake pi Norsjg hotell fikk vi servert en deilig
skinkestek med hjemmelaget eplekake til dessert.
Hele turen tok om lag 9 timer og styret fikk mye
skryt av opplegget.

Harald Aasland, Buskerud Parkinsonforening
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TEKST OG FOTO: ANNE JORDALEN. Teksten er noe forkortet

For ti ar siden fikk mannen til Gerd
Eriksen diagnosen Parkinson. Det

som skulle bli en pensjonisttilverelse
preget av reising er nd blitt en hverdag
med preget av usikkerhet.

- Det startet med skjelving og stivhet i kroppen.
Gerd Eriksen (63) fra Slagen forteller apenhjertet
om hvordan livet forandret seg da hennes ektemann
fikk sykdommen Parkinson.Vi merket ikke si mye
til 4 begynne med. Sykdommen kom snikende.Ting
gikk saktere. Einar har alltid vaert litt treg, men na
gikk ting enda tregere. Det var kanskje det tyngste.
Jeg er en energisk person og dermed ble det en
talmodighetsprove, legger hun til.

APENHET

Einar Eriksen (66), Gerds ektemann, var ikke sjokkert,
men han ville ikke gjgre sykdommen til en stor greie.
- Einar ville holde det hemmelig. Det gjorde vi ogsa
i en maneds tid, men jeg ble som en udetonert
bombe. Etter en stund matte jeg bare snakke med
noen om det, sier Gerd.

Etter hvert begynte ogsa naboene a4 merke forskjel-
lene. Einar gikk fra 4 vaere en stor og kraftig skogs-
mann til 4 bli krokrygget med problemer med 4 ga.
Det gikk ikke lenger an a skjule sykdommen.

-Jeg har lert & vere apen om det. Min mann har
alltid hatt en humoristisk galgenhumor.Vi har
kunnet le av sykdommen og rettet fokuset mot

det som gar an 4 gjore.

- Det er klart det er vanskelig 4 ha en mann med
Parkinson. Jeg har fitt meg en ny ektemann. Dette
er fysisk sett ikke mannen jeg giftet meg med. Men
tanker og holdningene hans er de samme. Gerd og
Einar har bestemt seg for 4 kjempe til siste slutt.

- Det var vondt i se kjeresten min bli si forandret.
Jeg folte en stor sorg, sier Gerd.

ROMANTIKK

Kjarligheten mellom de to er enni like stor.

- Han er en helt utrolig mann. En dag kunne han
komme hjem til meg med fem nye klesplagg. Hvilke
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menn er det som gjor det? Var han pa fjelltur kunne
han komme hjem med nyplukkede liljekonvaller.
Na er dessverre alt slikt borte. Han har mistet
impulsiviteten, sukker Gerd.

I ir har Gerd og Einar vart giftet i forti ar. Gerd
psyket seg lenge opp til den minnerike
bryllupsdagen. Hun matte ikke lage seg for store
forhdpninger til gaver eller oppmerksomhet.
- Jeg psyket meg opp til at han ikke husket det,
men han overrasket meg sa til de grader,
smiler. Einar hadde nemlig andre planer for dagen
og hadde tatt turen ut i sin elektriske rullestol og
kjopt fem buketter. En bukett for hvert tidr sammen,
og en for fremtiden.

Einar kjemper imot sykdommen. Sammen
tenker det forelskede paret positivt om fremtiden.
- Hvorfor skal vi vere sa opptatt av det som skjer i
morgen. Jeg lever i nuet. Det har jeg lert av mannen
min. I dag skjgnner jeg hvor viktig det er, for Einar
vil ikke bli noe bedre.

FOKUSERT PA FAMILIEN
Sorgen, sinnet og tarene gir Gerd utlgp for i naturen
pa tur med hunden.
- Mr. Parkinson er som et familiemedlem en ikke har
invitert, som er i huset dggnet rundt og som aldri
vil gd.Jeg har lert 4 finne mine egne fristunder.
Sammen har Gerd og Einar seks barn, tre egne
barn og tre fosterbarn.Til sammen teller de na ni
barnebarn. De er den store gleden for ekteparet.
- Barn tar folk som de er. Barnebarna hjelper beste-
faren sa godt de kan. Men vire barn tar sykdommen
tungt. A forsti og akseptere sykdommen er dessverre
to forskjellige ting, sier Gerd.
- Jeg er blitt redd for & dg. Hvem skal da stille opp for
Einar? Men vi skal aldri gi opp. Einar er en fighter. Vi
trener hver dag begge to, og Einar gir til fysioterapi
tre ganger i uken for 4 kjempe mot stivheten. Han gir
seg ikke og er med pa korgvinger hver gang, selv om
han sover mye under gvingene. Det er ikke alltid si
mye som skal til for & heve motivasjonen. Det er de
sma gledene som teller.

Artikkelen bar statt pd trykk i Byavisa Tonsberg

LESERNES SIDE

Mine dager med parkinson

Jeg var bare 37 ar da jeg ble rammet av pd.i hgyre
side.I venstre side er det bare en liten antydning. Jeg
har i alle ar gatt pa jobb pa tross av diagnosen, sd jeg
er ikke av de som er hardt rammet. Jeg fikk i 2001
installert en hjernestimulator som hjelper meg mye.

Med ordinzr dosering medisiner kommer virkningen
etter 20 til 30 minutter. De 25 minuttene er si in-
narbeidet at jeg fyller den tiden med lette oppgaver
og gjoremal, uten 4 behgve a tenke og planlegge. Det
kan vaere perioder mens jeg sitter og venter pa at
medisinene skal virke at jeg foler et tungt press pa
hodet og konsentrasjonsvansker. Nar virkningen av
medisinen kommer merker jeg det forst i bena, det
er liksom som noe slipper. S stiger den gode virknin-
gen ganske raskt helt til hjernen og jeg kan puste
lettere samtidig som jeg foler det litt saliggjorende.
Nar en ’'far noe i hodet’ har de fleste mennesker let-
tere for 4 Apne seg og 4 legge vekk hemninger og ta
initiativ. Virkningen kan sammenlignes med en liten

rus, men det slir ikke ut pa for eksempel alkotest.
For mitt eget vedkommende er det alltid som om
det stir pd spenning. Fir jeg for mye medisiner
gker spenningen og jeg fir mer eller mindre
krampeaktige og ufrivillige bevegelser.

Det gir darlig uten medisiner. Nér det ikke er mer
medisin i kroppen kan det sammenlignes med et
nesten tomt batteri. Det er sd tungt 4 gjgre noe at
man liksom hgrer at det knirker og ebber ut og man
ma bruke sa mye krefter pa det lille man skal gjgre
at effekten til slutt er - flatt batteri- man gir opp.
Oppsummert kan man si at alt man skal gjore krever
to til tre ganger si mye uten medisiner i kroppen

Er det bra pa et omride melder det seg som regel
noe galt pa et annet. Men stort sett har jeg det bra

og kan vere forngyd.

Magne Thommesen

Reisebrev fra VWashington

Booth Garden Parkinson’s Care Center er oppkalt
etter den tidligere guverngren i staten Washington i
USA. Slagordet er "Exceptional people, exceptional
care”.

Milet for senteret er 4 bedre livskvaliteten for men-
nesker med - ukontrollerte bevegelser - movement
disorders - og deres familier gjennom behandling.
Senteret har knyttet til seg ulike eksperter, som tera-
peuter og sosialarbeidere, alt pd ett sted. Forsikring
dekker ofte behandlingen. Senteret ble bygget med
gkonomisk stgtte fra private og organisasjoner. Da-
gens drift gar ved hjelp av donasjoner og gaver.

Snittet pa pasienters alder er ca 60 ar. 10 % er mel-
lom 21 og 40 ar. Det beregnes at ca 1,5 millioner
amerikanere har Parkinsons sykdom. Naermere 1/3
er fortsatt i arbeid. I USA er det lite med offentlige
transportmidler og derfor kan det vere vanskelig for
de som ikke disponerer bil 4 komme til og fra. En jeg
snakket med hadde brukt fire transportmidler for a

komme frem oghele dagen gikk med. Men hvis man
hadde bil, var det lettere a finne frem.

Jeg skal ikke uttale meg om det faglige, men det
syntes som alt var under kontroll. Det blir holdt 12
forelesninger pr ar. Det passet ikke tidsmessig denne
gangen, men jeg var med pa et en times foredrag
ledet av en "speech patologist”. Og - for en flink
dame som virkelig holdt liv i gruppen med muntre
bemerkninger, samtaler og praktiske gvelser. For meg
ble det en opplevelse og en erfaring rikere.

"Du kan behandle symptomer,
Men sykdommen vil fortsette

I forskjellig grad”

Guverngren Booth Gardner lever selv med Parkin-
sons sykdom

Tore Askilsrud, Lgrenskog
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FAGARTIKKEL

Norges Parkinson-
forbund med krav il
statsbudsjettet 2009

For fgrste gang har Norges Parkinsonforbund vart pa haring
| Stortinget. Helse- og omsorgskomiteen fikk to ganger i lgpet
av fredag 30. oktober hgre hva NPF gnsker for personer
med Parkinsons sykdom. Den ene hgringen dreise seg om
rehabilitering, den andre om spesialisthelsetjenesten.
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REHABILITERING FOR MENNESKER

MED PARKINSONISME

Stortingsmelding 21, (1998-99) ”Ansvar og meistring

- mot ein heilskapeleg rehabiliteringspolitikk” viser til
folgende definisjon av habilitering og rehabilitering:

“Habilitering og rebabilitering er tidsavgrensede,
Dplanlagte prosesser med klare mdl og virkemidler;
bvor flere aktorer samarbeider om da gi nodvendig
bistand til brukerens egen innsats for d oppnda best
mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet
og deltagelse sosialt og i samfunnet.”

Det overordnede mal i meldingen er 4 hjelpe den
det gjelder til 4 mestre sine funksjonsproblemer med
tanke pa aktivitet og deltagelse.

Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering
viser til en bred forstaelse av rehabilitering, hvor det
holistiske menneskesynet ivaretas. NPF stgtter den
brede forstielsen og er opptatt av at rehabilitering er
mer enn opptrening, pleie og omsorg. Rehabilitering
handler om tjenester og tiltak satt i system, og om
samarbeidet mellom yrkesutgvere og personer som
trenger sammensatt, planlagt og koordinert bistand
for 4 na sine mal.

NPF gjennomfarte i 2007 en undersgkelse blant
medlemmer med parkinsonisme. 2640 personer
med parkinsonisme fikk tilsendt et skjema med 28
sporsmal om behandlingssituasjonen og tilbudet fra
kommune- og spesialisthelsetjenesten. 1294 besvarte
sporreundersgkelsen, og av disse svarte 70 % at de
ikke hadde vart pa rehabiliteringsopphold. Med
bakgrunn i funnene, samt henvendelser fra enkelt-
medlemmer som sjelden eller aldri har fatt tilbud om
rehabiliteringstjenester, startet forbundet en kartleg-
ging blant sine fylkesforeninger for & se pa hvilke
kjente rehabiliteringstilbud som finnes for parkin-
sonrammede i Norge. Kartleggingen viser at rehabi-
literingstilbud til parkinsonrammede i hovedsak er

a finne hos private rehabiliteringsinstitusjoner og at
det er svert fa og tilfeldige tilbud i noen av landets
kommuner. Dette ble understreket under hgringen
pa Stortinget.

- Det finnes noen positive unntak, og enkelte kom-
muner og sykehus har funnet lgsninger som bringer
hép for fremtiden. Det er derimot pa hgy tid at denne
kunnskapen systematiseres, slik at ikke tilbudene er
avhengige av tilfeldigheter. Vi vil derfor be komiteen
om 4 arbeide for at det blir satt ned en arbeidsgruppe
som kartlegger og samler den kunnskap som finnes
om rehabilitering av mennesker med parkinsons
sykdom. Den samme gruppen ma ha som mal 4 lage

Parkinsonisme er en samlebetegnelse pa
en rekke nevrologiske sykdommer som
ligner pa hverandre og som kjennetegnes
ved at de sarlig gir problemer knyttet til
bevegelser og bevegelighet. Parkinsons
sykdom er den vanligste av disse sykdom-
mene, men det er i praksis nesten umulig
a skille mellom dem, s=rlig i starten av
sykdommen. Derfor er det antagelig mest
korrekt a omtale alle under samle-
betegnelsen parkinsonisme.

en nasjonal behandling- og rehabiliteringsplan, sa
generalsekreteer Magne Wang Fredriksen til Helse-
og sosialkomiteen.

- NPF mener det vil vere en klok investering pa kort
og lang sikt, og kan gjennomfgres med lave kost-
nader. "Nasjonal strategi for habilitering og rehabili-
tering” er et godt utgangspunkt for 4 kunne etablere
gode rehabiliteringstilbud til alle. Mennesker med
parkinson har hatt et medikamentelt behandlingstil-
bud i mer enn 40 ar, men det finnes fortsatt ikke noe
fullverdig rehabiliteringstilbud.

Spesialisert rehabilitering for personer med parkin-
sonisme skiller seg fra rehabilitering av mange andre
pasientgrupper ved at funksjonsnedsettelsen er
meget kompleks og kan omfatte mange funksjonsom-
rader med si vel fysiske som psykiske konsekvenser.
Tiltak for 4 lindre symptomer, forebygge komplikas-
joner samt optimalisere funksjoner spiller en stor
rolle i behandlingen.

"Dere ber jo om
ganske lite egentlig.
Du ber om at det
settes ned en arbeids-
gruppe som lager

en strategi.”
Stortingsrepresentant

Trygve Slagsvold Vedum (Sp)
Foto: Senterpartiet

»
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“Jeg vil komme inn pd noe av det
Norges Parkinsonforbund tok opp.

Det var et veldig sterkt innlegg synes jeg.
Tatt i betraktning at mye av beband-
lingen er spredt pa for mange sykebus.
Dette er jo en problemstilling vi bar
jobbet med i mange dr (...) Det er
alvorlig bvis det oppleves at prestisje
veier tyngre enn Rvalitet pd bebandlin-
gen og at resultatene er sa ulike”

Stortingsrepresentant Sonja Sjoli (H)
Foto: Hoyre/CF WEsenberg, Kolonibaven
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Det kan forventes en gkning av antall parkinsonram-
mede i drene som kommer. I et studium publisert

i Neurology 2006 konkluderer man med at vi kan
forvente mer enn en fordobling av antall personer
med parkinsonisme innen 2030.Veksten vil medfgre
betydelige utfordringer i arbeidet med 4 utvikle gode
modeller blant annet for rehabilitering.

Det er ikke holdbart at vi i Norge bruker sykehjem
som erstatning for et fullverdig rehabiliteringstilbud.
For 4 vare forberedt pa et stgrre antall personer med
parkinsonisme md man legge en plan for rehabiliter-
ingen. Spredt kunnskap, teorier og et tilfeldig tilbud
er verken gkonomisk eller helsemessig forsvarlig.

HJERNEKIRURGI MA SAMLES

PA ETT TIL TO SYKEHUS

I hgringen i spesialisthelsetjenesten valgte NPF &
fokusere pa en sak forbundet har arbeidet med i
flere ar. Landsmgtet 2007 krevde at hjernekirurgi ma
samles pa maksimalt to sykehus.

NPF gnsker ikke en situasjon der operasjonsmiljgene
konkurrerer om pasientene, og prestisje veier mer
enn kvalitet. Personer med Parkinsons sykdom ma
slippe 4 utsettes for den ungdvendige belastningen
det er, 4 matte forholde seg til usikkerhet om hvor-
vidt de som skal gjennomfgre operasjonen har gjort
det for, eller om det finnes kompetanse for utvelgelse,
kirurgisk hindverk og tilrettelagt oppfolging, for at
man skal fi optimal effekt av stimulatoren.

- All vitenskaplig dokumentasjon og mange hundre
studier viser entydig at resultatene blir bedre med
erfaring, norske data viser det samme. Derfor kan vi
ikke akseptere at denne type hgyspesialisert medi-
sin tilbys pa steder der man kanskje opererer 2-10
pasienter i aret, sa Magne Wang Fredriksen under
hgringen.

- Derfor ber vi i dag innstendig om hjelp fra komi-
teen. Norges Parkinsonforbund har tidligere forsgkt
a anmode om at kvaliteten sikres, og at pasientene
far en forutsigbarhet som kan hjelpe de i beslutning-
sprosessen. Etter mer enn 5 drs erfaring og med
betydelig dokumentasjon i ryggen, er anmodningen
forsterket til et krav om at tjenesten samles pa 1 til
2 steder i Norge.

Til slutt understreket Fredriksen at behandlingsfor-
men fortjener 4 bli tatt pd alvor. NPF mener dette
handler om respekt for de som er potensielle
kandidater for operasjon.

De skrifilige boringsinnspillene kan du
lese pa parkinson.no

Jan Olav Aasly er overlege ved Nevrologisk
avdeling, St. Olavs Hospital, og professor Il ved
Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet. |
hvert nummer av Parkinsonposten svarer han pa
ulike spgrsmal om sykdommen.

Har du spersmél som ogsa kan veere relevante
for andre? Send dem inn, sa kanskje de kommer
med pa i bladet. Vi vil forsgke & svare alle, men
det er ikke alle som kommer pa trykk i bladet.

1.

Jeg fikk diagnosen Parkinsons sykdom for 1 ar siden,
men har hatt plager noen ar i forvegen. Jeg har

lest en del pa nettet om kosthold og sykdommen.
Kjenner jeg er forvirret. Hvilke hensyn ma jeg ta i
mitt kosthold i forbindelse med sykdommen? Jeg har
hort at q10 er bra for hjernen, men hvor mye trenger

jeg?

Svar:

Det generelle rad til alle pasienter med Parkinsons
sykdom er at man skal ha et variert og vanlig, sunt
kosthold. Det er ingen grunn til a ta spesielle hen-
syn fordi man har denne sykdom.Vanlig kost vil gi
nok av de ngdvendige vitaminer som man behgver,
muligens med unntak av vitamin D. Eldre personer
bor ogsa regelmessig fa kontrollert sin B12-verdi. Det
gjores hos fastlegen. Likevel er det mye skriving om
kost og Parkinsons sykdom. Dette skyldes at noen fa
pasienter med meget avansert sykdom kan oppleve
at medisinen, levodopa, som finnes i Sinemet, Madop-
ar og Stalevo, kan virke darligere nar de takes sam-

men med store mengder proteiner (eggehvitestoffer).

Det skyldes at levodopa transporteres i kroppen med
de samme kjemiske stoffer som ogsa transporterer
proteiner. I slike tilfeller md man forsgke 4 innta de
ngdvendige proteiner nar man ellers er ganske fysisk
inaktiv, for eksempel pa kveldstid. Men for de aller
fleste pasienter behgver man altsd ikke ta noen hen-
syn til hva man spiser, forutsatt naturligvis at kosten
er noenlunde sunn.Vitamin Q10 er sikkert bra, men
det har aldri blitt vist at dette pavirker forlgpet av
sykdommen. Min erfaring er at store doser ofte gir
ubehag fra mage-tarmregionen.Tablettene er ofte pa
30 mg, 1 til 2 per dag taler de fleste.

2.

Jeg fikk Parkinson for ca 5 ar siden. Har statt pa
Sinemet og Eldepryl siden jeg fikk diagnosen, men
har nd darlig effekt. Legen gnsker 4 bytte til Stalevo
og Requip. Det blir to nye tabletter pa engang. Noe
jeg er skeptisk til. Kjenner jeg er lei tabletter og gn-
sker ikke 4 gke antallet om jeg ikke ma. En del i

SPYOR NEVROLOGEN

Professor
Jan O.Aasly

min forening har begynt pi Azilect som kun ma tas
en gang om dagen. Kan denne tbl. Erstatte Stalevo og
Requip?

Svar:

Du skriver at medisinen ni har darlig effekt. Hadde
medisinene god virkning i starten - og hvor lenge
varte den gode virkningen? Hvis det var slik at me-
disinene hadde god effekt og denne na har avtatt bor
man absolutt gke dosen. Da er Sinemet eller Stalevo,
som begge inneholder levodopa, det som man ma
foretrekke.Azilect alene vil ikke vare et alternativ,
men kan vare noe man tar sammen med levodopa.
Antall tabletter med Requip kan ogsa reduseres der-
som man bruker Requip depot, se neste spgrsmal.

2.

Har hert at Requip skal komme i depo, slik at den
kun kan tas 1 gang om dagen. I Sverige far de na
denne pa resept. Nar kommer den til Norge?

Svar:

Requip depot ble tilgjengelig i Norge fra midten av
november i ar. Den er ikke like lett a forskrive som
vanlig Requip, men prosedyren for refusjon er enkel.
Man mi sende sgknad til det NAV-kontor som har
ansvar for slike spknader. Dette er oftest lokalisert

til ett NAV-kontor i hvert fylke. Det er individuell
refusjon pa § 3a. Man ma begrunne hvorfor man gar
over fra vanlig tablett til depot, begrunnelsen burde
vere enkel 4 formulere. Man starter med 2 mg/

dag og gker med 2 mg for hver uke. For de som fra
for bruker vanlig Requip kan man bytte direkte til
Requip depot, mg for mg, fordi totaldosen for Requip
depot er den samme som for vanlig Requip. Man ma
vel anta at depot-tablettene blir tilgjengelig pa vanlig
bra-resept i lgpet av 2009.

SP@RSMAL KAN SENDES TIL:

Norges Parkinsonforbund
Karl Johans gate 7,0154 Oslo
Eller pa e-post til post@parkinson.no
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Radgivningslinjien 22 00 83 08

Norges Parkinsonforbund gnsker a utvide tilbudet til alle medlemmer med en radgivningslinje.Tilbudet
er opprettet for pasienter, pirgrende og helsepersonell som behandler personer med parkinsonisme.
Det vil vaere Ragnhild Stpkket, Helsefaglig radgiver i forbundet som betjener denne linjen.

Tjenesten vil vere betjent en dag i uken.

Du kan ringe radgivningslinjen hvis du har spgrsmal om:

¢ Rehabiliteringstilbud

¢ Nevrologiske behandlingssteder

¢ Virkning eller bivirkning av medisiner

e Rettigheter og krav

e Hvordan finne frem i NAV

* Rad og tips ved sgknader, klager etc.

¢ Behandling med hjernestimulator, duodopa eller apomorfin

¢ Rad og tips om konkrete problemstillinger i hverdagen,
som f. eks svelgvansker

¢ Individuell plan og brukerstyrt personlig assistent

e Parkinson pluss

Radgivningslinja er betjent pa mandager.
Du kan ogsa sende en e-post til ragnhild.stokket@parkinson.no

Ragnbild Stokket

Parkinsontelefonen 22 00 82 80

Har du spgrsmal om Parkinson? Parkinsontelefonen er betjent av skolerte likemenn
som har avlagt taushetslgfte. Her kan du mgte andre med Parkinson, pargrende,
opererte og yngre parkinsonrammede.

APNINGSTIDER
Parkinsontelefonen holder apent mandag til fredag fra 10.00 til 16.00.

Yngre:Tirsdag i oddetallsuker
Duodopa: siste onsdag i maneden
STN: Mandag i oddetallsuker
Pargrende: Januar: 2,6, 16 90

Februar: 4,13, 14,27

Mars: 4,6,11,27,31

April: 1,3, 24
Parkinson pluss: Mandag i partallsuker
Kveldsapent (16.00-20.00): Onsdag i partallsuker
Lordagsapent: 14. februar
Du kan treffe pargrende og en med parkinson.
Parkinsontelefonen holder stengt 23. desember til 2. januar, 4. til 14. april.

Snakke med andre pa nettet?

Pa www.parkinson.no/diskusjonsforum kan du snakke med andre med parkinson og pargrende.
Her er det mange ulike grupper, og deltakerne legger inn innlegg, dikt og sma synspunkter pa ting.
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Du finner mer om oss pa www.solgarden.no

BESTILL

DIREKTEFLY fra
Oslo, Kristiansand,

Stavanger og Trondheim!

VINTERENS
SYDENTUR NA!

R

TRYGGHET, TRIVSEL OG GLEDE

Gruer du deg til en ny vinter?

Bli med til varme og solfylte Spania.

Sammen med oss kan du glemme matlaging og
stille kvelder. Med gamle og nye venner blir hver
dag annerledes — en ny opplevelse,

* Fantastisk turterreng — merkede loyvper

* Turer til pittoreske landsbyer, markeder mom.,

* Dognkontinuerlig vakthold og safe pa alle rom

» Resepsion med aviser og smdvarer, Minibank

* Fritidspark med minigoll-, boccia- og tennisbane

¢ Flotte np]r;lrlwitiuh: uteomrader o |'r;1,:¢rng.

» Norsk kiokkensjef med spanske kokker - smakfullt!
= Norsk helsepersonell - fysioterapi og velvaeretilbud

Vil du ha hjelp med bagasjen?

Et eget fly stir til Solgirdens disposisjon og bringer deg
enkelt og trygt til Spania. Solgirdens personale

tilbyr hjelp pa fyplassen.

Enklere kan det ikke bli. i

Vil du vaere med i reisefalget? w
Ring oss i dag for mer informasjon!
SOLGARDEN

Solpirden ferie- og helsssenter
Fridtjol Manensplei 9, 0160 Oxdo
Telefon: 22 42 78 0

E -t kontorialparden no

Vi kan tilby et begrenset
antall rom tilrettelagt for
funksjonshemmede,

L _‘qg helsesenter pa Costa Blanca i Spania
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Shadow over

My brain

AV NEVROLOG ARNULF HESTNES

Nevrolog Arnulf Hestnes

Tidligere | ar de@de barnepsykiater og psykoanalytiker Cecil Todes. Han led av
Parkinsons sykdom. De farste symptomene meldte seg allerede for fylte 40 ar.
Cecil Todes mente at han som bdde lege og pasient burde ha spesielle

forutsetninger for a forsta sykdommen.

I boken "Shadow over brain” ("Skygge over min
hjerne”) med undertittel ”A Battle Against Parkin-
son’s Disease” forteller han om oppvekst, utdannelse,
karrriere og om sykdommen.

Cecil Todes var av jodisk herkomst. Hans foreldre
hadde flyttet til Sgr-Afrika der han ble fgdt i Yeoville
ved Johannesburg i 1931.

Cecil Todes ble utdannet til tannlege i Sgr-Afrika.
Han dro til England for a praktisere, men fant ut at
han heller ville bli lege og psykiater. Han fikk ut-
dannelsen i England og USA, og hadde det meste
av yrkeskarrieren i London. Her arbeidet han naert
sammen med datteren til Sigmund Freud,Anna Freud,
men ble etter hvert uenig med henne om hvordan
barn med psykiske lidelser best kunne behandles.

1 1969 kom de forste tegn til Parkinsons sykdom.
Todes hadde en klokke som ladet seg opp ved hjelp
av armsvingen ved gange. Da bevegeligheten i ven-
stre arm ble redusert pa grunn av begynnende Par-
kinsons sykdom stoppet klokka uten at han skjgnte
sammenhengen.

I oktober 1970 merket imidlertid Todes en lgrdag
morgen at venstre arm hadde stivnet. Stivheten
ble si avlgst av skjelving og han fikk panikk.Todes
tenkte at han hadde fatt hjernesvulst, og kom seg
til sin faste lege samme dag. Han fikk beskjed om at
fastlegen mistenkte begynnende Parkinsons sykdom,
og ble henvist videre til spesialist hvor diagnosen ble
bekreftet.

I begynnelsen var Todes lettet over ikke 4 ha
hjernesvulst. Han hadde sett gamle Parkinson
pasienter og hadde vanskelig for med sine 39 ar a

parkinsonposten nr 4 2008

se seg som en av dem. Etter hvert skjonte han at

han hadde fatt en sykdom som ville kunne influere
betydelig pa yrke og daglige aktiviteter.

Todes bestemte seg for a lgse Parkinson-giten, og
gikk i gang med 4 lere seg mest mulig om sykdom-
men. Han syntes ikke & mangle selvtillit. Av og til
tenkte han at innsatsen kunne innbringe Nobelprisen
i medisin.

Todes var bade psykiater og psykoanalytiker og
var opptatt av om sykdommen kunne ha en psykisk
bakgrunn. Kunne psykiske belastninger fore til
kropslig sykdom? Hva hadde skjedd i tidlig barndom
som kunne ha vert begynnelsen til den sykdom som
nd hadde brudt ut? Mor til Cecil Todes dgde da han
var bare 6 ar gammel, og han tenkte at det kunne ha
startet det hele.

Todes var ogsa opptatt av 4 prgve det som var av
medikamentell behandling. I 1967 var l-dopa kom-
met.Todes hadde kommet over en teori om at store
doser kunne hemme sykdomsutviklingen.Til tross for
lette Parkinsonsymptomer doserte han I-dopa si hgyt
og sa ofte som han kunne tale. Bivirkningene var
kvalme, ufrivillige bevegelser, grimasering og besvi-
melsestendens pa grunn av lavt blodtrykk.

Senere fikk Todes prgve kombinasjonen av l-dopa og
carbi-dopa, det vi kjenner som Sinemet.Tilfgrselen av
carbi-dopa gjorde at I-dopa dosen kunne reduseres
betydelig, og det ble mindre problem med kvalme og
lavt blodtrykk.

Todes beskriver si noen ar hvor han arbeidet meget
hardt. Senere tenkte han seg ofte tilbake og lurte pa
om det harde arbeidspresset fikk hans sykdom til 4

utvikle seg raskere. P den annen side gir han uttrykk
for det syn at Parkinsonpasienter ofte kan klare mer
enn mange tror, og at de kan ha glede og nytte av det.
Han skriver at motivasjonen til 4 arbeide var et godt
bidrag til velvare, og han syntes ofte at han merket
mer til sykdommen i feriene.

Etter noen ar begynte Todes 4 bli misforngyd med
Sinemet. Han hadde stadig tanker omkring at indre
konflikter kunne vaere arsak til sykdommen. Han
folte seg stiv, hadde ufrivillige bevegelser og var ofte
trett. Etter 4 ha behandlet en jente som ikke kunne
ga pa grunn av hysteriske lammelser og fitt henne
pa beina, bestemte Todes seg for 4 kvitte seg med
"medikamentenes tyranni” og selv ta ansvaret for a
greie ut med sine psykiske og kanskje derigjennom
kroppslige problemer.

Forsgket ble ikke sxrlig vellykket. Todes folte seg
oppstemt, fikk ikke sove og ble i lgpet av noen dager
helt utslitt. Etter oppstemtheten fulgte depresjon.
Todes fant at han fikk vende tilbake til behandling
med l-dopa, men han var stadig pa jakt etter nye
behandlingsmater. Han prgvde MAO-B-hemmeren se-
ligilin (Eldepryl, Deprenyl) allerede da dette medika-
mentet var under tidlig utprgving.Todes beskriver
ingen opptur hva angikk effekt, men nevner indikas-
joner pa at medikamentet kanskje hemmer utviklin-
gen av Parkinsons sykdom.

Senere ble Todes oppmerksom pa stoffgruppen
endorfiner, stoffer som kroppen lager selv og som
har smertestillende effekt. Todes prgvde endorfin-
lignende medikamenter, men han beskriver det som
a fplge en sti som ikke fgrte noen steder.

Senere forsgkte han bio-feedback og akupunktur.
Han kom ogsa til spiritist som til hans skuffelse
forsgkte 4 innkassere &ren for en ordinger overgang i
"on” fase. Todes folte seg beklemt over 4 ha oppsekt
denne type “behandling” og skriver: "I walked out-
side, grateful for the fresh air and that there had been
no witnesses that I knew.”

Etter spriritismen kom forsgket med 4 rense krop-
pen ved hjelp av diett. Fgrst skulle maten kun vaere
ris og paxret, for si etter to uker 4 introdusere andre
matvarer etter tur for a se hvordan det gikk. Gour-
meten Todes fant raskt ut at dette var for trist behan-
dling, og gav den opp.

Dopaminagonister begynte ni 4 komme. Dette er
stoffer som har lignende virkning som dopamin (som
l-dopa omdannes til). Todes forsgkte en enkelt infus-
jon av dopminagonisten lisurid og deretter begynte
han behandling med pergolid (i regi av nevrologene
Gerald Stern og Andrew Lees). De fleste dopaminag-
onister har lengre virketid enn I-dopa, men Todes fant
at de effektmessig ikke nadde helt opp. Todes var
senere med i et forsgk med l-dopa intravengst i regi
av den engelske nevrolog Niall Quinn. Forsgket

viste at effekten ble jevnere enn med tabletter,
men intravengs behandling er ikke serlig praktisk
i daglig bruk.

Midt pa 1980-tallet dukket det opp mulighet
for 4 bruke dopaminagonisten lisurid som injeksjon
til underhuden via en pumpe. Dette var det tilbud
om hos dr. Obeso i Pamplona i Spania.Todes kom
dit med sin kone som snakket godt spansk, og
behandlingen startet. Etter en tid mattet fruen tilbake
til London.Todes fikk gkende medisindoser og
merket selv at han ble psykotisk, fikk alvorlige
vrangforestillinger, men kunne ikke gjore seg forstatt
overfor et personale som var ivrige etter 4 videre-
fore behandlingen.Todes beskriver dette detaljert
over mange sider. Det var en meget skremmende
opplevelse. Etter hvert kom kona tilbake, og paret
nzrmest flyktet av girde fra sykehuset og tilbake
til England.

Jakten pa bedre behandling var imidlertid ikke
over.I Wien drev professor Birkmeyer, som pa
1960-tallet hadde vert pioner for I-dopa, behandling
med en spesiell type jern-forbindelse som skulle
virke inn pd enzymer av betydning for dopamin.
Todes kom til Wien, fikk startet og forsatte med
tre ukentlige infusjoner ved Middlesex Hospital i
London.Todes merket ingen positive effekter. Da
en kollega av ham forklarte ham hvor store jern-
mengder han fikk, og at dette kunne skade lever
og nyrer, sa var ogsa det forsgket over.

Det store eksperiment for Cecil Todes skulle bli
transplantasjon av fosterceller. Hele 40 sider i hans
bok handler om dette. Pa sluttten av 70-tallet var
det stor oppmerksomhet omkring transplantasjoner.
Nyrer hadde vert transplantert helt fra midt pa
1950-tallet, men interessen ble langt stgrre etter at
den sgr-afrikanske legen Christiaan Barnard i 1967
foretok den forste hjertetransplantasjon.

Pa 70-tallet ble det i USA, hos professor Perlow
i Washington DC, gjort forsgk hvor rotter ble gjort
parkinsonistiske. De ble deretter transplantert med
fostervev. Rottene kom seg bevegelsesmessig, 0g
det ble vist at de transplanterte celler hadde overlevd
og produserte dopamin.

Todes skrev til sin "landsmann” Christiaan Barnard
og foreslo at han burde interessere seg for & trans-
plantere fosterceller til Parkinsonpasienter. Han la
ved publikasjon om de amerikanske dyreforsgkene.
- Det kom ikke noe svar.

Men andre var interessert. I Sverige kom den fgrste
transplantasjon mot Parkinson i 1981.Todes dro
faktisk til Bergen og Haukeland sykehus for 4 snakke
med den svenske nevrokirurgen Backlund som pa
et tidspunkt arbeidet der. I Mexico City gjorde
nevrokirurgen Madrazzo transplantasjoner med
angivelig godt resultat.

»
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CECIL TORES

Artikkelen bygger pa boken
"Shadow over my brain”

— Class Publishing, London
1990 og pa artikkel om
Cecil Todes i The Times

3. juni 2008.
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I England kom den fgrste Parkinsontransplantasjon
i 1988. Denne behandlingen hadde da vart det store
hép forTodes i 10 ars tid. De ledende i London pa
Parkinsons sykdom gnsket a skynde seg langsomt.
De syntes alt for mye var uavklart, og den som satte
i gang var nevrokirurgen professor Hitchcock i
Birmingham. Det ble meldt om strilende resultater
med forstesider i avisene.Todes skrev til Hitchcock,
og na fikk han svar.Todes ville bli vurdert nermere
for transplantasjon, og han ble funnet egnet. Der var
mye tvil, mange forsinkelser, men operasjonen ble
gjennomfort, - og den virket ikke.

Cecil Todes bok er interessant 4 lese. Den er
skrevet med bakgrunn i solide kunnskaper og med
stor apenhet. Cecil Todes forsgkte med stor energi
a skaffe seg alt det han trodde kunne vare egnet
hehandling. Han gjorde mye han angret pa, men han
lar oss fi vite om det. Ikke alle behandlere kommer
godt ut av omtalen heller.

”Shadow over my brain” er pa mange mater en
trist bok, men ogsa meget fascinerende. Den gir et
levende bilde av Parkinsons sykdom, ikke minst er
det beskrivelser av vekslingen mellom ”"on” og ”off”
som mange pasienter sikkert vil kjenne seg igjen i
og som mange helsearbeidere vil ha nytte av 4 lese.
Kona var apenbart meget verdifull for Todes. Mange
pargrende ligner pa henne. For nevrologer som
arbeider med Parkinsons sykdom er det interessant 4
fi pasientopplevelsen av mange bergmtheter innen
feltet, personer en kjenner fra publikasjoner og har
hgrt ved store kongresser.

Oppleftende er det ogsa at Cecil Todes levde i
nesten 40 ar med sin sykdom, og i mange av disse
arene gjorde han en meget solid innsats i sitt yrke
som barnepsykiater.

Todes mente at det var best for barn med psykiske
lidelser 4 fa behandling uten 4 bli fjernet fra sitt
vanlige miljg. Han gjorde pionerarbeide innenfor det
vi kaller forebygging og helsefremmende arbeide,
”prevention of illness and promotion of health”. Han
mente det var viktig 4 unngd sammenbrudd i familier,
og ikke vente til det var ngdvendig med psykiater.
Han fikk i gang supervisjon av helsesgstre med stor
suksess, - "phenomenal success” er karakteristik-
ken i The Times. Ved Harrow Road klinikken der
han arbeidet, utviklet han sin spesialitet med kort-
tids psykodynamiske intervensjoner ikke bare for
pasienter i deres hjemmemiljg, men ogsi deres ofte
hardt pressede helsearbeidere (health visitors).
Todes publiserte en rekke artikler om depresjon,
psykosomatisk sykdom og andre problemstillinger
innen praktisk arbeid med psykisk helse. ”Shadow
over my brain” er fra 1990. Cecil Todes dgde 5.juni
2008, 77 ar gammel.

MELDING OM ADRESSEENDRING
OG DYDSFALL

ADRESSE

Alle medlemmer og andre som gnsker 4 motta post
fra Norges Parkinsonforbund, ma raskest mulig
melde fra om adresseendring. Dette forenkler
arbeidet ved forbundskontoret, og man reduserer
muligheten for at post kommer i retur pa grunn av
mangelfull adresse.

D@DSFALL

Minst like viktig er det at forbundskontoret raskest
mulig mottar melding om medlemmer som har
avgatt med doden slikt at medlemsregisteret
oppdateres. Melding om dgdsfall vil oftest vere

en oppgave for nermeste pargrende. Det er
forbundskontoret som skal ha informasjon om
adresseendring og dgdsfall, og her kan man melde
fra skriftlig pa fplgende mater:

¢ Postsending

e Telefaks

e E-post

Forbundets kontaktinformasjon finnes pa fast plass
i Parkinsonposten.

NPF TAKKER FOR GAVENE
| FORBINDELSE MED:

BISETTELSER:

Ann-Sofi Schou Hansen
Unni Angelsen

Ola @veras

Vessa Hanssen Kleverud
Ulla M. Bjerk

Jarle Brattas

Erna Abrahamsen

GAVER:

Margit Heistad

Vidar Bjerk

Kére Olsen

Reb.loge nr. 1 Sct.a Sunniva

NPF TRENGER DIN STOTTE

A drive en landomfattende pasientforening er ikke
mulig uten at de gkonomiske forhold er i orden.
Derfor gar vi ut med denne henstilling til alle som
synes at vart arbeid bgr fortsette, og stotte kan gis
pa flere mater:

e Et fast belgp flere ganger i aret.

e Ved innbetaling /donasjon av enkeltbelgp
stort eller lite

¢ Det kan opprettes testamente der Norges
Parkinsonforbund fgres opp som arving

e I forbindelse med dedsfall og pafolgende
begravelse kan familie, slekt, venner og andre
istedenfor kjgp av blomster og lignende anmodes
om 4 sende pengene til forbundet.Vi ber om at
forbundet kontaktes av pargrende i forkant.

BELOPSGRENSE FOR GAVER

Gaver til Norges Parkinsonforbund og Norges
Parkinsonforbunds Forskningsfond kan gi fradrag
i inntekt og derved lavere skatt.

Fra 1.januar 2005 gjelder folgende vilkar:

1. Inntektsfradrag kan kreves bare nir gavebelgpet
utgjer minst kr 500 i det dret gaven er gitt.

2. Etter denne bestemmelse ser det na ut til at det
vil bli gitt fradrag i inntekt for maksimum
kr 12.000 pr. ar.

3. For alle som gnsker 4 gjgre nytte av denne
fradragsmuligheten, er det viktig at gavemottaker,
her Norges Parkinsonforbund, fir skriftlig melding
om dette. En slik melding ma inneholde fullstendig
navn, adresse, belgpsstorrelse og fodselsnummer
for den som skal registreres som giver av gaven.

ALL FORM FOR @QKONOMISK ST@TTE SENDES:
Norges Parkinsonforbund

Karl Johansgate 7,0154 OSLO

Bankkonto nr.:6116.05.31176

'y NOVARTIS
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FORENINGSOVERSIKT

AUST-AGDER

v/Odd Bratane

Kystvn. 253

4841 ARENDAL

37 01 50 43 / 95 45 55 87

BUSKERUD
v/Synngve Guneriussen
Elvevn. 30

3057 SOLBERGELVA
328701 47

FINNMARK

v/Knut Krav

Komsahgyden 43

9511 ALTA

91 384356/784321 59
knut.krav@bluezone.no

HEDMARK
v/Torbjgrn Buen
Strandbygdvn. 150
2408 ELVERUM

62 41 34 48
torbuen@online.no

HAMAR OG OMLAND
v/Borgny Nygaard

H. Blystadsv. | |

2316 HAMAR

tIf 62 52 64 95

SOLOR-ODAL

v/Steinar Johansen
Nystuvegen 4

2230 SKOTTERUD

62 83 6220/ 90 76 80 30

@STERDALEN

v/Anne Wildhagen

Finne Grgnnsv. 26

2406 ELVERUM

62 41 8246 /958505 32
osterdalen@parkinson.no

HORDALAND

v/Gunn Leiknes

Ratun 32

5239 RADAL
55137958/900430 11
leikneas@online.no

STORD

v/Arne Savareid
Husahaugen 36

5416 STORD

534017 16/97 547556

MORE OG ROMSDAL
v/Bjorn Overvag

Ulstein

6065 ULSTEINVIK

70 01 29 30/91 64 04 20

INDRE NORDM@RE
v/Ola Roalset

6650 SURNADAL

71 6607 59/9089 31 29

parkinsonposten nr 4 2008

NORDM®@RE

v/Leif Klokkerhaug
Iverplassen |3

6524 FREI

95207104 /7152808l
nordmore@parkinson.no

ROMSDAL

v/Aud Hauso
Ngisomhedsv. 31 A

6419 MOLDE

7121 0322/48 255492

SUNNMORE

v/Ingvar Omenas
Nybgbakken 6

6011 ALESUND

71 48 90 90/ 98 45 43 83
ingvaromenaas@adsl.no

NORDLAND

v/Elin Bartholsen

Dr. Gt. 60, Leil. 305

8006 BOD@

41 61 1482
elin.bartholsen@gmail.com

BOD®@ OMEGN
v/Marianne Karlsen
Myrvollv. 26

8009 BOD®

7558 14 11 /95231537

HELGELAND

v/Brita Vistnes

Pb. 84, 8860 TIQTTA
41 66 85 31
vistnesbrita@gmail.com

LOFOTEN OG VESTERALEN
v/Ola Nilsen

8380 RAMBERG

76 09 31 80

NARVIK & OMEGN
v/Inger Skarsfjord
Frydenlundgt. 30
8517 NARVIK

90 02 88 55
tskarsfi@broadpark.no

RANA

v/Gunnar Belsom
Rishaugen

8700 NESNA
7505 61 65

NORD-TRGNDELAG
v/Gunnar Kvaal
Landstadvegen 86 A
7650 VERDAL

7404 11 26/915 84981
gunnkvaa@vktv.no

NAMDAL

v/Egil Bredesen
7976 KONGSMOEN
743218 13
eg-bred@online.no

OPPLAND

v/jgrn Joramo

2665 LESJA

61245097 /93082891
faks: 61 24 09 08

OSLO/AKERSHUS
v/Magne Roland

Pb. 115 Kjelsas

0411 Oslo

222201 77/982075 00
almaro@online.no

ASKER OG BARUM

v/Per Haraldsen

Hvalstadasen 86

1395 HVALSTAD

tif: 66 76 04 58 / 41 20 44 12

FOLLO

v/Guttorm Hjertay

Sole Alle 2

1540 VESTBY

64 9509 08 /9077 83 44
guhj@online.no

LORENSKOG

v/Roy Waaler

Roykas terrasse

1476 RASTA

679002 14/91 61 07 49
ehelande@online.no

OSLO VEST

v/Jan Thaulow
Heyerdahlsvei |B

0777 OSLO
91394704/22 145810
jthaulow@online.no

OSLO NORD

v/Grete Tunsjg

Hansegt. 6

0880 OSLO

2223 0052/4561 7228
2218 17 39
g-tunsjo@c2i.net

OSLO SENTRUM
v/Liselotte Krebs
Tromsggata 15 A

0565 OSLO

22372801 /97171097
wang@online.no

OSLO SYD

v/Ingar Abyholm

Midttunv. 14 B

1177 OSLO

22745340/ 95 1489 26
ingarabyholm@hotmail.com

SKEDSMO OG OMEGN
v/John Bakken

Karisveien 210

2013 SKJETTEN

63 84 32 57 /926 60 820
john.bakken@getmail.no

ROGALAND
v/Magne Egil Hansen
Fiellsenden || B
4026 STAVANGER
51 5424 32

HAUGESUND M/OMEGN
v/Olav Arvid Vikshaland
Utvikveien 2

4262 Avaldnes

97 98 00 78

SOGN OG FJORDANE
v/ Svein Lundevall
Brynestad

6788 OLDEN

41 4042 10
svein.lundevall@enivest.net

SOR-TRONDELAG
v/Helge Austad
Trompetvegen 7

7560 VIKHAMAR
739772741798 64 06 43
heaustad@broadpark.no

TELEMARK
v/Helge Madsen
Gregnnstensgt. 14
3920 PORSGRUNN
355559 83

TROMS

v/Bjarne Grape
Neptunveien |9

9024 TOMASJORD

77 639512 /41 44 54 59

HARSTAD & OMLAND
v/Eilif Nordseth
Trondenesvn. 105

9404 HARSTAD
93432272/ 7698 36128
enordset@online.no

VEST-AGDER

v/Svein @vrebg
Fidjemoen 50

4628 KRISTIANSAND S
38032159

VESTFOLD

v/Johanne Storm-Linnebo
Nedre Liavei 66

3080 HOLMESTRAND
33 0506 42
vestfold@parkinson.no

OSTFOLD

v/Ottar Sundt

Reodasen 125

1621 GRESSVIK

69 328952/90 1077 10
otsu@online.no

For mer informasjon
om foreningene,
se www.parkinson.no

Antall Hva

Ordinzr pris

Medlems-

pris
Boker
stk Den lille Parkinsonboken Bind |: Parkinsons sykdom og andre former for 75 25
""" parkinsonisme Av Espen Dietrichs og Antonie Beiske ' '
stk Den lille Parkinsonboken Bind 2: Komplisert parkinsonisme 75 25
""" Av Espen Dietrichs og Antonie Beiske ' '
...... stk Den lille boken om Parkinson pluss 75,- 25,-
...... stk | PS—hva sier pasientene (utgitt 1999, dansk) 50,- 50,
...... stk | A finne rytmen Av Audun Myskja 50,- 25,-
...... stk | Livet med parkinson - slik vi opplever sykdommen 100,- 50,-
Brosjyrer
...... stk | Rettigheter ved Parkinson 2007 80,- 30-
...... stk | Ta kontroll: Identifisere og mestre doseavhengig forverring 25, 10,-
Operasjon for parkinsons sykdom: En orientering til pasienter henvist til behandling
...... stk , : 25- 10-
med hjernestimulator
...... stk | Hvordan kunne fortsette a veere mest mulig selvhjulpen i dagliglivet 25,- 10,-
...... stk | Nar det kognitive svikter 00,- 00,-
Diktsamlinger
...... stk | Med en uvenn i kroppen | Av Per Martin Linnebo 100,- 100,-
...... stk | Med en uvenn i kroppen 2 Av Per Martin Linnebo 150,- 150,-
Filmer
A leve med Parkinsons sykdom —en filmsamling
...... stk | CJ Samlepakke medVHS, DVD og CD-rom 350,- 350,-
...... stk | CJvHS 100,- 100,-
...... stk | 1 DVD 250, 250,-
...... stk | [J CD-ROM 100,- 100,-
...... stk Maratonmannen, Motivasjons- og treningsfilm pa DVD 50,- 50,-
CD
...... stk | Gymnastikkprogram for parkinsonpasienter (utgitt 1990, CD) 100,- 100,-
Annet
...... stk | Pin med Norges Parkinsonforbunds logo 50,- 50,-
...... stk | Pin med Parkinsontulipanen, et verdensomspennende symbol for parkinsons sykdom | 75,- 75,
Fleecevest med Norges Parkinsonforbunds logo
...... stk | O Lysebla [J Gra et
O Small [0 Medium [ Large § med\e‘“ 350.- 350 175,
\or
Fleecejakke med Norges Parkinsonforbunds logo \e{\\b"\d
...... stk | Lysebla I Gra v
[ Small [ Medium [ Large 400,- 4067- 200,-
Medlemskap

Jeg onsker & melde meg inn i Norges Parkinsonforbund:
[ Pasientmedlem (kr 300,- pr. &r)

O Stottemedlem (kr 250,- pr:ar) Fedselsdato: .....
Portokostnader kommer i tillegg
Medlem i Norges Parkinsonforbund  [JJa [ Nei
Navn:
Adresse: Postnummer’/sted:
Telefon: E-post:

Siste bestillingsfrist for utsending fer jul er 8. desember ki 12.00

Bestillinger kan ogsa gjgres pa www.parkinson.no/bestilling
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Norges Parkinsonforbund, Karl Johans gt. 7, 0154 OSLO

: ..drevet av
| kmuligheten til &
forene sykdom med

- en meningsfyit
hverdag {
)

UCB
A Global Biopharma Leader

ol

p

UCB Pharma AS. Grini Neeringspark 8B, 1361 Jsteras. TIf.: 67 16 58 80, www.ucb-group.com

partner for norsk helsevesen, samt a gke livskvaliteten for

Var ambisjon er & vare en serigs og langsiktig samarbeids- r
de pasienter som lider av nevrologiske sykdommer. L
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