y % Parkinsonforeningen Oslo—Akershus

ET TILBAKEBLIKK
Av: Magne Roland

Etter 7 ar i fylkesstyret for
Parkinsonforeningen Oslo /
Akershus, hvorav 6 ar som
fylkesstyreleder, kan det vaere p3
sin piass med et lite tilbakeblikk nar
jeg né ikke stiller til gjenvalg.

Far 7 ar siden tok Arild Asdam
over ledervervet etter Hans Jargen
Forberg. Jeg etterfulgte Arild som
leder. Grunnen til mitt engasjement
i foreningen var nok i hovedsak at
min kjzere ekiefelle var sterkt
rammet av parkinsonisme. Det er
en kjgnsgjerning at denne
tilstanden er uhelbredelig og at den
pa mange mater rammer hele
familien. Det biir et sterkt
skjebnefellesskap mellom
parkinsonisten og hennes/hans
familie. Vi ma erkjenne at
sykdommen er en tung ber & beere.
For mange representerer den tap
av ferdigheter og stor usikkerhet
om fremtiden. Dette kan bli s3
patrengende at livskvaliteten og
evnen til & mestre eget liv blir
redusert. Man kan bli mer opptatt
av det tapte enn av det man fortsatt
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har evne til & mestre. Gledene i
dag kan overskygges av
bekymringer for fremtiden.

| alle disse 7 arene har jeg fatt
gkende respekt for mennesker
med parkinsonisme samt deres
pargrende. De fleste viser en
pagangsvilie som avtvinger stor
respekt. Evnen til 4 se lyset og
gledene i dag er overveldende,
Opfimismen overskygger oftest
de maerke og tunge tankene. Vi
har derfor mye a lzere bort til den
voksende sutrementaliteten i det
norske samfunn. Hvis alle hadde
vist like stor livsglede og
pagangsmot som parkinsonistene
med pargrende ville det norske
samfunnet veert et bedre sted &
veere. Da ville kravmentaliteten i
samfunnet bli erstattet av sterre
takknemlighet over eyeblikkets
gleder. Da ville samfunnet bli fylt
av sterre giverglede og evne til
empati.



Parkinsonforeningen Oslo / Akershus
har utviklet seg sveert positivt. [ dag
har vi 7 livskraftige lokalforeninger
som alle betyr mye for vare
medlemmer i den enkeltes lokalmilje.
De forskjellige arrangement nar flere
og flere av vare medlemmer. Arig
finner det sted mer enn 50
arrangement rundt i var ressurssterke
organisasjon. Mer enn 50 tillitsvalgte
gier dette mulig. Det er utviklet et
godt samarbeide meliom mange
bydeler /kommuner og var
organisasjon. Dette medvirker til at
kunnskap om parkinsonisme gker i
samfunnet generelt, og nedvendige
hjelpetiltak fra kommuner/bydeler biir
mer tilgjengelig enn faer.

Hver enkelt parkinsonist har ogsa
blitt mer villig til 4 sta frem med sine
skavanker og sine utfordringer. Dette
er bra. Vi har et hovedansvar for at
var livssituasjon blir satt pa
samfunnets dagsorden. Hvis
parkinsonistene med sine pargrende
ikke gjer dette selv vil i hvertfali ingen
andre vazre aklive talerer for oss. For
meg er det fint & mate personer som
rister og skjelver litt nar jeg eri et
kigpesenter eller ute pa gata.

Eller kanskje den jeg mater sitter i
rullestol. Det betyr at en barriere er
brutt. Parkinscnisten gjemmer seg
ikke lenger.

Ingen mennesker er lytefrie. Alle
har en eller annen sykdom eller et
handicap. For parkinscnisten er det
en stor trest at tilstanden ikke
pavirker personligheten i
nevneverdig grad, men i hovedsak
kroppens fysiske funksjonsevne.
Derfor kunne det jo ha veert mye
verre.

Jeg takker alle tillitsvalgte i
Parkinsonforeningen Oslo /
Akershus for godt og konstruktivt
samarbeide. Videre takker jeg hver
enkelt av vare medlemmer for den
livsvilje og det livsmot som dere
viser. Dere har lzert meg mye om
takknemlighet og nekternhet.

Ved siste arsmate ble det valgt et
fylkesstyre som har store
kunnskaper og mye erfaring. Jeg
gnsker dere alle lykke til videre i et
spennende arbeidsfellesskap.




LEDERSAMLING OSL.O / AKERSHUS

Det nye fylkesstyret presenterte
seg og det ble informert om
hvordan arbeidsfordelingen er
tenkt i styret.

Leder Elizabeth Skare,

Nestleder Astrid Dalin,

Sekretaer Svein Stuge,
~{asserer Finn Lund,
*""'riovedansvarlig for Parkinsonbrevet Britt Larsson og Reidar Saunes,
Hovedvedansvarlig for webside Erik Wikene

Metet ble ledet av Magne Roland. Innledningsvis presenterte ledere og
representanter for de forskjellige lokale lag innen fylket seg og redegjorde for
sin virksomhet.

John Bakken og Jan Kjerstad fra Skedsmo og omegn meldie om virksomhet

med ca 1 mate pr méned og et medlemstall pa ca 100. De har god gkonomi

bl.a. basert pa inntekter fra grasrotandelen, stette fra FFO og trimkurs. Laget
har gjort et forsek pé & starte en parsrendegruppe men responsen var lav og
prosjektet ble lagt pd is.

Ella Forberg fra Larenskog har veert engasjert pa ulikt vis siden 1998 og
fortalte om deres vektlegging av likemannstiltak og logopedi, og miljgterapeut

Asveig Leiros fra samme |okallag er bl.a.fylkets representanti FFO og har
é?: Xatt i gang aktiviteter som involverer sang og bevegelse.

Guttorm Hiertay representerte Follo med 110 medlemmer fordelt p& 7

kommuner fortalte om trimaktiviteter og en handlingsplan pa 14 punkter.

Finn Lund som er nestleder for Asker og Baerum meldte om ca 25 ~ 30
fremmette pa deres mete og et medlemstall pa ca 200. Han etterlyste en
felles database for oversikt over temamgter og foredragsholdere der en
kunne fa tips om fagpersoner som kan kontaktes for bidrag pa metene. Tor
Bjern Viken er ny leder i Asker og Baerum.



Ingar Aabyholm har vaert engasjert som leder i Oslo Syd, og veert alene
om styrearbeidet i en tid, men né har flere meldt sin interesse for & vaere
med i styret, Geir Balsnes fra styret er web-interessert og har veert ca 2
mnd i lokalforeningen. De har satset pa mater der ordet er fritt omkring
valgte tema, en form for ikemannsarbeid. De har ca 4 mater pr ar.

Oslo Vests leder Jan Thaulow var forhindret fra & mete men det ble
redegjort for virksomheten med 3 meter pr halvar, utflukter og bra

gkonomi. Det ble nevnt viktigheten av temaer som kvalitet og

informasijon til sykehjemmene som omrader 4 legge vekt pa i arbeidet {
fremover.

Oslo Nord med leder Grete Tunsjg var ikke til stede, medlemstall er 172
og omfatter Grefsen, Alna, Sagene, Stovner, Grorud og Bjerke.

Oslo Sentrum sliter med a holde sin virksomhet og rekruttering oppe
pga at det er vanskelig 4 f& kartlagt og samlet de som bor i bydelen.

| \ndere arbeid ble det vektlagt blant annet:
Utfordringen & fa rekruttert yngre representanter til mater, styrer
og forbund nevnt som sveert vesentlig, og kanskje kan nye sosiale
medier som Facebook og lignende vzere veien 4 ga.
Videre arbeid med kvalitet i sykehjemstilbud og
spesialisthelsetjenesten

Ledermgtet ble av alle fremmette oppfattet som et viktig og nyttig forum
for videre arbeid.
Neste ledersamling 14.sepi. 2010
Der vil det bli arbeidet videre med handlingsplanen for
Oslo og Akershus.




iiv’llngar Abyholm

Arsmatet ble avholdt 3. februar med
18 fremmatte. Valgkomiteen ved Odd
Barstad hadde gjort en fantastisk jobb
og funnet frem til 4 nye
styrekandidater. Dessuten meldte
enda et mediem seg til tjeneste
under metet. Alle ble valgt inn i styret.
Siden det under &rsmatet ikke lykies
a finne frem til ny leder, ble dette
overlatt til det nye styret. Etter
arsmatet innledet Ingar Abyholm om
Retligheter ved Parkinson etter 4 ha
plukket ut de mest relevante
rettighetene fra Parkinsonforbundets
~nye hefte. Flere av de fremmsatte
«:Jidro med egne erfaringer.

P4 forste styremste ble styrevervene
fordelt. Ingar Abyhoim fortsetter som
leder. Nestleder: Odd Barstad,
Kasserer: Karl Emil Eliassen.
Sekretear: Geir Magne Balsnes.
Styremediem: Hege Haugen.
Varamedlemmer: Barbro Gabrielsen
og Jan Michelsen, Det viste seg snart
at de nye styremedlermimene var
sveert idérike slik at leder kunne lene

Parkinsonforeningen Oslo Syd.

seg tilbake og ngye seg med &4 ha en
silingsfunksjon i forhold til de mange
forslagene som kom.

Neste medlemsmate med temaet
Parkinson og tannhelse med tannlege
Jens Bjelke-Holtermann som
innleder, vil vaere avholdt nar
Parkinsonbrevet sendes ut. P4 dette
metet vil vi ogsé introdusere noen
nye poster pa mgteprogrammet som
Nytt fra leder, Musikalsk
underholdning og Ordet er friit.
Hjemmeside

Parkinsonforbundet har nylig lagt ut
sin nye hjemmeside pa internett. Det
er ogsa tilrettelagt for at
lokalforeningene kan ta i bruk egen
hjemmeside. Oslo Syd sendte
sekreteeren, Geir pa kurs, og de siste
par ukene har han jobbet intenst i
samarbeid med leder om & legge
innhold inn i den nye hjiemmesiden.
Vi forsgkte & vaere litt annerledes ved
a legge til noen funksjoner slik som
Galgenhumor for parkinsonister.



Parkinsonister og pargrende har godt Likemannsgruppe.

av humor. Det hjelper oss til a meste

hverdagen bedre. Det er & hipe at de

- som har en god historie & fortelle,
helst noe som har med Parkinson &
gjere, sender inn historien til
ingarabyholm@hotmail.com som vil
legge den ut pa hjemmesiden.

Vi har ogsa lagt inn siden Tidligere
temaer som er et arkiv. Det
inneholder temaene som er
behandlet pa mediemsmeter fra
foreningen startet opp og med navn
pé& innleder. Gar man videre pa Les
mer kan man & opp et referat.
Selvsagt lar det seg ikke gjore 4 f3
iak i referat fra alle mgtene nai
ettertid, men det vil bli bedre.

Leder har nylig veert pa
Likemannskurs og vil na gjere et
forsgk pa & opprette en turgruppe
"med noko attat" dvs turorientering i
@stmarka annenhver mandag fra kl
10. Det vil kreve at deltagerne er i
stand til & ga i terrenget. Kunnskap
om crientering er ikke nedvendig.
Parkinsonister har godt av
utfordringer og den treningen som
turorientering gir. Underveis og i
spisepausen vil det veare rikelig
anledning til samtale. Prav, kanskie
klarer du mer enn du trorl De som er
interesserte kan kontakie leder i Oslo
Syd. Pararende kan vaere med.
Tilbudet er ikke begrenset til bare de
som kommer pa mater. Alle
medlemmer er velkomne til a delta
Forste medlemsmate etter
sommetrferien vil bli avholdt mandag
13. september

Venner

Venner, la oss se pa hverandre.
Vi vet ikke hvem av oss som farst blir til intet,

eller noe ufattelig annet.

Men i dag kan vi nd hverandre,
og hgre hverandres latter.
Det ma vi benytte oss av.

Vend deg mot meg, men langsemt, oppmerksomt og
spar ikke pé angst og vennlighet.
Benny Andersen




Follo parkinsonforening

v/Otto Terland

Otto Terland orienterie om

en planlagt enkel "trimtur”
til Drebak torsdag 27. mai.

Onsdag 5. mai hadde vi medlemsmgte.,
Dessverre hadde foredragsholderen fra

NAV meldt forfall. Programmet maite
derfor endres pa meget kort varsel. Han hadde ogsa utarbeidet
Rolf Linneberg som ledet metet, ba en konkurranse av
medlemmene om & komme med snsker geografisk karakter. Ellers hadde vi som
til temaer for hestens mater. Temaer vanlig utlodning.

__som rettigheter, fradragsmuligheter pA  Anne Nordang leste dikt som innledning

_ skatten og likemannsarbeidet var og avslutning pa metet.

" sentrale emner i titbakemeldingene. Vi arbeider med & fa il en egen Web-
Han orienterte ogsad om sommerturen  side. Denne har vi s4 vidt startet pa.
som i &r vil bli arrangert fredag 11. juni. Vart enske er ogsé 4 komme i gang

Den vil g4 til Dalslandskanalen i med registreringen av grasrotandelen

Sverige. s& snart som mulig. Noen kroner derfra
vil komme godt med i en elflers slunken
kasse.

Parkinsonforeningen Oslo Vest

v/: Astrid Dalin

Arsmetet og vare to siste Hver mandag ki, 1100
medlemsmater har hatt god tilbys alie & mete ved
oppslutning. Det som gleder oss er at  bommen pa Sognsvatn y _
tilbakemeidinger viser at temaene, for en trimtur: Caspar e
- [nnleggene og samtalene gir ny Dwre fra vart styre er den &)
{ézkunnskap til & mestre hverdagen. trofaste initiativtaker. TR

Samtidig er det i metene rom for & hare
andres opplevelse og erfaringer med & Mslekalender var og hest 2010,
leve med Parkinsons sykdom. Deteret 9juni  Sommertur til Finnnerud i

fellesskap som gir livsmot og energi til & Sarkedalen

ga videre. Tema har veert ernzering, B.sept. Medlemsmaeate,

kvalitet i sykehjemstiloud, og i det siste terma annonseres senere
metet var logopeditienesten belyst fra  13.0kt Medlemsmpte,

to ulike tilneermingsmater. {ema annonseres senere

17..nov Marketidsmate. Vi tenner et
lys for hap, tro og
kjeerlighet



SKEDSMO OG OMEGN PARKINSONFORENING

Vinter og varsesong - videre planer
v/John Bakken

53 langt i ar har vare aktiviteter gatt Er det noen som lurer pa hva "Lurka”-
som planlagt. Ukentlig trim og huset er, s& er det trolig det eldste
bassengtrening er avviklet med nye huset i Lillestram (bygd pa 1700-tallet)
innslag og bra frammete. Viharhatt  og var vaningshus pa

tre mediemsmeter med hovedvekt pa: husmannsplassen Lurketangen.

Arsmete og tilherende oppgaver i Plassen ble ryddet i farste halvdel av g
februar, Magne Roland besgkte ossi  1700-tallet og tilherte Serum gard. '
rmars - rehabilitering og Den 14 omtrent der brua gar over
parkinsonsenter var tema og i april Nitelva fra Lillestram Syd.

fortalte to av vare medliemmer om sine

erfaringer med duodopa-pumpe og 1 1850 flyttet Hans Jensen og kona

DBS-operasjon. P4 maimetet kommer Anne med 8 sgnner inn pa
tannlege Jens Bjelke-Holtermann for & Lurketangen, ogi 1851 tok familien
snakke om tannhelse, og i juni harvi  etternavnet Lurka. Resten av historien

sommerturen. kan du here pa sendager mellom 1.
To "nye” arrangement som vi har mai og 1. september, da er huset
forventninger til er: apent for publikum og du kan & kjopt
Gagruppe, med eller uten staver,i  kaffe og vafler pluss veere med pa
sommer omvisning i huset.

Vi har planer om a metes ved
"Samfundet’ nede ved Nitelva og
benytte gangveiene og stiene langs
elva opp til Nebbursvollen. Dette fordi
trimmen og bassengtreninga tar ferie i
sommer. Hvilke dager det blir og
klokkeslett vil vi bestemme i lapet av
varen. Vi vil ta kaffepause pa
kulturkaffen eller i "Lurka”-huset.
Dessuten tenker vi 4 legge inn noen
lette konkurransepregede aktiviteter.

Blir veeret bra vil vi ogsa ha et par
dager med "ettgrillet” mat som pelser
og karbonader. Vi haper mange er
interessert | tilbudet og ber dere ta
kontakt med styret.




2005 2010

Fem-ars jubileum

Den 5. cktober 2005 ble det holdt

konstituerende arsmete for Losby er kjent for sin gode mat og

Skedsmo og omegn parkinsonlag.  hyggelige betjening. Vi har fatt

Dette vil vi feire fredag 8. oktober. Vi akseptabie priser, og styret vil sponse

har vaert s& heldig & f4 arrangere omtrent halvparten av kostnadene. Vi

begivenheten pa Losby Gods i det  vil veere med pa & organisere skyss

(@ selige Gamlegodset som fraftit Lillestrem stasjon. Synes noen
inneholder fem salonger og saleri  det er et ork 4 ta seg hjem sent pa

tillegg til den storslatte spisestuen.  kvelden er det mulighet for overnatting

Godset ble opprinnelig bygd som med en god frokost lerdag til en rimelig

faktslotti 1850. Er det flere som pris.

ensker det kan vi f4 en guidet

historisk vandring som tar ca. tre Vi haper mange melder seg pa sa
kvarter. Selv om det er flotte snart som mulig. Frist for bindende

omgivelser, er det likevel koselig g pamelding er onsdag 22. september.

vi haper p& stor oppslutning pa Invitasjon med program vil vi sende ut
denne festkvelden. Blir det godt vaer, sammen med innbydelsen til

bar vi ogsa se oss rundt ute. Det er X
ikke mange hotell som kan varte medlemsmatet | september.
opp med tilsvarende anlegg.

Oppsummering av planer for sommer og host:

Gagruppe i sommer

E_g{gj’;:senggruppe pé& mandager kl. 1330 — 1430 (forste dag til hesten 18. august)
Trimgruppe pa onsdager kl. 1200 — 1300 (ferste dag til hesten 18. august)
Medlemsmeter onsdag 1. september og 3. november kl. 1330 — 1600
‘B-&rsjubileum fredag 8. oktober kl. 1800 - 2200 pa Losby Gods

Julemete onsdag 1. desember kl. 1330 — 1600 (tidspunktet kan bli forandret)

Etter gruppetreningene kan en slappe av i kantina, ta en prat eller diskutere hva
en matte ha lyst til. Aktivitetene foregar pa Skedsmotun, mer informasjon finner du
pa www.parkinson.no/skedsmo og de som ensker det kan fa var
informasjonsfolder.




av og for

Parkinson-Pasienter
i Yrkesaktiv Alder

"¥ngre " med Parkinson?
Tror du ikke det finnes andre | samme
situasjon?

Se her!

Vi er flere — du er ikke alenel
Vi snsker a treffe deg!
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Papaya — Oslo/Akershus

Av: Tom Skarvin

Papéya har sin metevirksomhet pa Aker Sykehus, Mestrings- og Lzeringssenteret.
Papaya stér for PArkinsonpasienter | Yrkesaktiv Alder og er et supplement til
foreningens andre akliviteter for yngre "parkinsonere®. Her er alle velkommen, enten
man fortsatt er yrkesaktiv eller ei. Det finnes Papayaavdelinger en rekke steder i
landet.

Var metevirksomhet er uformell og uforpliktende, ta gjerne din pararende med. Vi
har mete ca en gang i maneden.

Hitfil i ar har vi avholdt fire meter. | januar var det fokus pa Yoga og vi fikk Anita
Abrahamsen fra Yogaloftet til &4 komme og fortelle om Yogaens histerie og hva yoga
egentlig bestar av (fysiske evelser, pust, avspenning osv). Anita har selv en nzer
slektning med Parkinson og er derfor spesielt opptatt av yoga og Parkinson. Etter
dette ble det etablert en yogagruppe som praktiserer dette pa Yogaloftet.

Pa metet i februar hadde vi besgk av Anders Rogg (musiker, skuespiller og regisser)
som presenterte sitt tema, "musikk som terapi og som inspirasjon til livsglede". Det
var fokus pa hvordan musikk kan gi malbar reduksjon av stress, og samtidig styrke
de prosessene i kropp og sinn som gir oss harmoni og balanse.

I mars hadde vi besgk av Jessica Berntsson som holdt et foredrag om
"oppmerksomhetstrening”. Her fikk vi flere gode tips om bl.a. hvordan vi
Parkinsonpasienter kan ske var konsentragjonsevne og huske bedre.

Pa aprilmetet ble det demonstrert hvordan en kan trimme og drive balansetrening
foran TV'en ved bruk av Nintendo Wee.

FG’F‘ =.;avrig er det etablert en facebook side kalt "Vi yngre med Parkinson” — pa kort tid
har det blitt 30 medlemmer pa siden, hvorav flere fra Sverige. S& na planlegges det
sommeravslutning og Sverigetur til hesten.

se: hitp://www.facebook.com/pages/Vi-yngre-med-
parkinson/107552899280051 ?v=wall

Er du interessert i & vaere med pa et Papayamete, ta kontakt med Tom Skarvin pa tif
99514573 eller pa mail tomskaa@online.no.



Parkinsonisme og smerter.
Av: Magne Roland

Som innledning til vart arsmgte den 17. mars holdt overlege Antonie Beiske et
foredrag om parkinsonisme og smerter. Dette er et emne som er lite kjent blant
bade helsearbeidere og de som er rammet av sykdommen. Erfaringen er at
smerteproblemer er hyppigere enn hva som vanligvis er erkjent, og f4 pasienter
far adekvat smenebehandling.

Ved gjennomgang av litteraturen er det bemerkelsesverdig at det er s&
mangeliulle og ufullstendige observasjoner og registreringer. Selv om James
Parkinson beskrev smerter som et symptom ved denne sykdommen allerede i
1817 har det enda ikke gatt opp for fagmiljigene at dette er et stort problem for g
dem det gjelder. Med utgangspunkt i Antonie Beiskes foredrag gir jeg en
kortfattet oppsummering av en del kunnskaper som foreligger innenfor dette
omradet. Jeg presiserer at innholdet her er svaert komprimert og derfor ikke en
fullstendig utredning av et vanskelig emne:

Smerter i forbindelse med parkinsonisme defineres som en ubehagelig og
stressende fysisk opplevelse. Noen av smertene er primaere, det betyr at de er
en selvstendig felge av parkinsonisme og ikke en falgetilstand av andre
symptomer. Andre smerter er fglgetilstander av de klassiske
parkinsonsymptomene som skjelving, gkt muskelspenning, tannhjulsrigiditet,
mekaniske forhold, etc.

| et nytt og anerkjent studium som ble [edet av Antonie Beiske gar det frem at 83
% av parkinsonistene har smerter i en eller annen form. Dette er langt flere enn
hva som er tilfelle i befolkningen generelt. Smertene er stort sett uavhengig av
avrige symptomer. De er hyppigere hos kvinner enn hos menn slik det ogsé er i
befolkningen generelt. Hvis en pasient har halvsidige skielvinger vil smertene
ofte opptre kun i den kroppshalvdelen som er omfattet av skjelvingene.

Smertene kan forsgksvis inndeles i fire hovedgrupper. En del pasienter han g "
smerter fra mer enn en av de beskrevne gruppene:

Muskel-skjelettsmerter { 72 % av smertetiifellene):

Smertene relateres til “parkinsonrigiditet” og stivhet i muskulaturen men ogsa
reumatiske lidelser eller skjelettdeformiteter. Ofte er smertene mest uttalt under
"off"-fasen.

Denne smerten er verkende og krampeliknende og lokalisert til musklier og ledd.
Ofte er de ledsaget av muskuleer smhet og innskrenket bevegelighet i leddene.
Erfaringer er at disse smertene er sveert sjenerende, men at de kan vaere enkle &
lindre ved riktig forstaelse av situasjonen ag korrekt behandling.



Disse smertene bedres ved L-dopa og kan variere gjennom dagene ut fra
hvordan effekten av medikamenteringen varierer. Korrekt medikamentell
behandling kan fierne disse smertene fullt og helt. Fysikalsk behandling og
trening er ogsa viktig da smertene oftest bedres ved slike tiltak.

Dystoni, { 34 % av smerietilfellene):

Dette er smerter forbundet med endret "spenning” i muskulaturen, dystoniske
bevegelser, vridninger og uhensikismessige stillinger av kroppsdeler. Slike
smerter kan ofte dukke opp lenge far parkinsondiagnosen er stillet. Sakalt
"skrivekrampe” kan veere det fgrste symptom pa sykdommen. Endel av
pasientene (16 %)} angir spesielt at de har slike smerter om morgenen far
kroppen "gar seg til".

f z’f‘l,;sa her er det Vtktlg med korrekt medikamentell behandling som reduserer den
gkte spenningen i muskulatur, sener og ledd. Fysioterapi og trening er ikke
spesielt effektivt pa disse smertene. En del kan ha glede av for eksempel
baklofen ( en smertebehandling som kanskje er mer kjent blant MS-pasienter).
Det er ogsa tilgjengelig en del andre medikamenter, men jeg gar ikke i detalj her.

Perifer nevropatisk smerte (17 % av smertetilfellene):

Dette er smerter som opptrer innenfor det omradet som betjenes av en nerverot.
Det betyr at de for eksempel kan oppsté ute i armer og ben. Andre
sykdomsgrupper som f. eks. sukkersyke han ha liknende smerter, dog med en
noe annen etiologi. Mange pasienter som har slike smerter er mangelfullt
undersgkt med tanke pa nerverotkompresjon. Behandlingen for disse smertene
kan vaere forskjellige, avhengig av &rsak. Det kan veaere aktuelt med operasjoner
hvis det er mekaniske arsaker til smertene (eks: trang spinalkanal,
skiveutglidning i ryggen, etc). Det kan forsskes antiepilepsimedisiner og
antidepressive medisiner.

Sentrale nevropatiske smerter { 9 % av smertetilfellene):

Dette er kanskje de smertene som er verst a takle for pasienten og verst &
hehandle De har sitt utgangspunkt sentralt | nervesystement, men arsakene er
é ‘da uklare, og det vites lite om den eksakte bakgrunnen. De fleste ma leve med

dem uten god hjelp.

Smertene bestar av brenning, prikking, klee og kribling. Det kan virke som om
mauer kryper rundt i kroppen. Den beskrives som nadelss. | motsetning {il
perifere nevropatiske smerter er ikke lokalisasjonen begrenset til en definert
nerverot eller omradet for en nerve. Dette er smerter som kan oppsta fer de
tradisjonelle parkinsonsymptomene kommer. Derfor kan ogsa en del pasienter
veere plaget av disse nadelese smertene lenge fer sykdommen er diagnostisert.
For noen er dette uklare og sterke smerter nedad i buken, gjerne knyttet til
genitale organer.
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Diagnostisering ved smerter:

Nar smerter skal klassifiseres er det viktig at dette skjer sammen med lege som
har kunnskaper og interesse for utfordringen. Hvis behandlingen skal bli riktig ma
utgangspunktet veere sa korrekt som mulig.

Det er viktig & observere falgende:

Hvor lenge har smertene vart.

Er det regelmessig dagnvariasjon.

Hvordan oppstar de.

Er de snikende eller akutte.

Varer de hele dagen eller har de noen forbindelse med medisininntak,
matinntak, sevn, depresjon eller annet.
« Er smertene lokalisert til enkelte deler av kroppen eller er de generelle.
« Er smertene utstralende.
Hva er smertens karakteristiske uttrykksform.

| materialet som inngikk i Antonie Beiskes studium fikk 59 % av pasientene ingen
behandling for sine smerter, 26 % fikk medikamenter, 16 % fysioterapi og 8 %
bade fysioterapi og medikamenter. Dette betyr at kanskje de fleste parkinsonister
som er plaget av smerter ikke far noen behandling for dette i det hele tait.

Nar parkmsomsier er plaget av smerter er det farst og fremst viktig & fa problemet
alvorlig. Man ma forsgke 2 klassifisere smerten til riktig gruppe. Samtidig ma
eventuelle andre arsaker til smerten utelukkes. Det kan jo hende at man har en
annen sykdom i tillegg.

Noe avhengig av smertens bakgrunn kan den vaere et uttrykk
for at dopaminbehandlingen ikke er korrekt. Dette er sveert
viktig & vaere oppmerksom pé. Derfor er utgangspunktet her
som ellers | behandling av parkinsonister at
dopaminmedikamenteringen skal optimalisere. Nar dette er .
gjort gar man videre og vurderer andre behandlingsformer &,
som fysikalsk behandling, trening og ogsa andre former for
medikamentell behandling.

Som nevnt innledningsvis er smerter et forsemt omrade
innenfor behandiing av parkinsonisme. Dette er et vanskelig
felt som krever tett oppfelging og god kontakt mellom
pasienten og de rette helsearbeidere.




Per Martin-Linnebo i "En uvenn i kroppen"
“ Du har Parkmson

_Har du siuttet med armsvm :":"na du gar,

"Hva na?" er det natu
~ 7, Lev livet, om du :kke 14 _
" "Reis og opp!ev men du har s;ansen,...._
for om noen ar kan du ha mistet balansen,
Og i din‘levetid tror jeg det vil skje

~ at forskere kommer med et dekret:
. ....Na har vi greid a knekke koden
7 ved felles innsats over hele kloden.
For. mens tiden var tikker og tikker,
faller det stadig pa plass ﬂere brlkker
i det store puslespillet om

rdan vi utrydder Parkinson.
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