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60 SAMTALEHJIULET

@ Samtalehjulet - et sted at starte samtalen @ Forskningsprojekt om pargrende viste at:

Samtalehjulet er teenkt som et samtaleredskab til pére- e Flere temaer gik igen i p&rerendegrupper.
rende til personer med parkinson — med forslag til videre

) _ e Grupper uden moderator kunne have gavn af idéer til
leesning eller materiale.

diskussion.
Samtalehjulet er udviklet under forskningsprojektet Re-

lative Hope, Relative Care (Relativt héb, relativ omsorg,
2024-2025), som handler om livet som pdrerende til per-
soner med parkinson, herunder omsorg og hdb over tid.

Derfor blev forskningsresultater (vaesentlige temaer og
viden) omsat til et anvendeligt materiale i teet samarbejde
med pdrerende og fagprofessionelle.

Udviklingen af Samtalehjulet er stattet af Parkinsonfor-

Projektet er et samarbejde mellem DEFACTUM, en forsk- )
eningen.

ningsinstitution under Region Midtjylland og REHPA,
Videncenter for Rehabilitering og Palliation (lees mere pd
www.defactum.dk).

En pdrerendegruppe er en gruppe, som medes regelmaessigt for at dele oplevelser af livet som pérerende til en person med
parkinson og for at give hinanden praktisk, felelsesmaessig og moralsk statte.

Snakkene i grupperne er underlagt fortrolighed for at sikre et rum, hvor medlemmerne kan dele bekymringer, lytte til hinan-
den, og udveksle viden og gode rdd og med rum til at dele folelsesmaessige aspekter, uden man skal vaere bekymret for at
det, man siger, gdr videre.

SAMTALEHJULET - ET STED AT STARTE SAMTALEN



0 PARGRENDE & ROLLER

@ Vi er alle pargrende, fordi vi er forbundne

med andre

Pdrorende er ikke kun familie. Det kan ogsd vaere men-
nesker, man deler et steerkt folelsesmaessigt bdnd med
—uanset om der er biologiske eller juridiske relationer; det
kunne veere en nabo eller en god kollega.

Pdrerende kommer af ordene "rerende” og "at rere pd”.
Ordet rummer bdde pdrore, der betyder "at vaere teet” eller
"at have familiebdnd”.

| dag bruges pdrerende ofte om personer, der hjaelper en
naertstdende med behov for pleje, fx p& grund af sygdom
eller sarbarhed.

Pargrendes rolle kan veaere forskellig

Man kan bo sammen med den, der har parkinson, eller
vaere pdrorende pd afstand.

Man kan veere en involveret pdrerende (med konkrete op-
gaver) eller en relationel pdrerende (uden faste opgaver).

Livsfase og livssituation betyder ogsé noget for ens rolle -
fx om man er midt i arbejdslivet med barn, pensionist eller
ung pdrerende, og om man samtidig stdr i seerlige livs-
omstaendigheder som egen sygdom, arbejdslashed eller
andre belastninger.

Der er forskel p& at veere pdrerende i starten af parkin-
sonforlgbet og senere.

Det saerlige ved at vaere pargrende til en per-
son med parkinson.

Der er mange aspekter og udfordringer ved at veere pdre-
rende, som gér pd tveers af sygdomsforlob. Men noget er
kendetegnende ved at vaere pérerende til en person med
parkinson:

e Man er pdrerende over mange dr, fordi parkinson er en
neurodegenerativ sygdom, som oftest udvikler sig over
ar.

e Pdrorenderollen sendres over tid. At veere pdrerende i

starten af et forlob er anderledes end mange dr efter
diagnosen. Roller i parforhold og familiedynamik aen-
dres ofte.

e Parkinson er forbundet med (u)sikkerhed.Man er sikker
pd, at det vil g& ned ad bakke, men fordi sygdommen
udfoldes forskelligt hos den enkelte, er der en usikker-
hed ift. hvor hurtigt og hvordan.

e Forskning viser, at det kan pdvirke ens eget helbred at
veere pdrorende.

PARGRENDE OG ROLLER



0 FAKTA OM PARKINSONS SYGDOM

@® Hvor mange rammes? ® Sygdommens natur
e Ca. 12.000 danskere lever med parkinson. Hvert ar far e Parkinson er en kronisk og p.t. uhelbredelig sygdom.
cc:. 1.500 stillet diagnosen. Mange flere er pdvirket som e Medicin, treening og i nogle tilfselde dyb hjernestimula-
pdrerende. tion kan lindre symptomer og understgotte funktionsev-
¢ Globalt lever over 10 millioner mennesker med parkin- nen.
son. Af neurologiske lidelser er parkinson den hurtigst .
voksende. @® Arsager

o ,&rsagen er ikke fuldt klarlagt.
® Hvem rammes?
_ _ . _ e Forskning peger pd bdde genetiske faktorer (ca. 5%)
e Lidt flere maend end kvinder far parkinson. og miljpmeessige faktorer (fx pesticider).
e De fleste er 60-62 &r ved diagnosetidspunkt (men ned

til 20 &rs alderen). Laes videre

. Symptomer e Obeso JA, et al. Past, present, and future of Parkinson’s

disease: a special essay on the 200th anniversary of the
shaking palsy. Mov Disord 2017; 32: 1264-1310.

Parkinson symptomer er b&dde motoriske og non-motori-
ske. Non-motoriske symptomer, fx kognitive udfordringer,

kan veaere usynlige for andre, men udfordrende i dagligda- Se videoer, hor podcasts eller kig pd et program for at
gen. leve med parkinson pé https://parkinson.dk/medier/
https://parkingson.dk/viden-forskning/

https:/www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/par-

kinson-disease

FAKTA OM PARKINSONS SYGDOM



0 BRUG AF SAMTALEHJULET

@ Sadan er samtalehjulet bygget op:

Kort introduktion til temaet.

Citater fra pdrerende og personer med parkinson
(anonymiserede, danske forskningsprojekter fra 2022-
2025, udfert af Merete Tonnesen, DEFACTUM).

Spergsmadl til samtale.

Forslag til, hvor man kan finde mere viden.

@® Hvordan bruges det?

Pdrerendegrupper kan bruge samtalehjulet pd forskellig

vis:

Mange pdrerendegrupper starter med en runde:
“siden sidst”.

Herefter kan man veelge et tema fra samtalehjulet til
droftelse.

Alternativt kan man planleegge pé forhdnd og aftale
en temaraekke.

Eller drofte et af citaterne.

Materialet kan ogsd bruges individuelt som inspirati-
on til en skriveproces, hvor spergsmdlene bruges som
udgangspunkt for egen-refleksion.

Samtalehjulet kan bruges som udgangspunkt for en
snak i familien om livet med parkinson.

Samtalehjulet kan ogsd anvendes af fagprofessionelle
som stette i samtaler med pérerende, fx i rehabilite-
ring, opfelgning, rddgivning eller hos egen lzege. | disse
sammenhaenge anbefales det, at hjulet bruges fleksi-
belt og med respekt for pdrerendes aktuelle belastning

og behov.

BRUG AF SAMTALEHJULET



0 SAMTALEHJULET MODEL

SAMTALEHJULET MODEL



EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Samme sygdom, forskellige symptomer

Parkinson viser sig forskelligt fra person til person. Selvom
hver person har sit eget parkinson "design”, oplever pére-
rende ofte nogle feelles udfordringer:

Lebende udvikling af hverdagsstrategier
Sygdommen aendrer sig over tid. Mange pdrerende er
opmaerksomme p& nye symptomer; nogle gange med
overvejelser om symptomerne er relateret til parkinson,
aldersbetinget eller f.eks. kan have med overgangsalder
at gere. Med sygdomsprogression md béde personen med
parkinson og de pérerende hele tiden finde nye mdader at
klare hverdagen pé.

Slowmotion i hverdagen

Alt tager laengere tid — fra at komme ud af deren til at

fore en samtale. Multitasking kan blive til singletasking.
Td&lmodighed bliver en del af hverdagen. Personen med
parkinson skal mdske bruge laengere tid til at formulere og
udtale en ssetning. Kommunikation kan blive udfordrende.

(U)synlighed

Parkinson kan vaere meget synlig (fx rysten), men ogsé
usynlig (fx kognitive problemer). Det kan give misforstdel-
ser - selv i den teette familie.

Gode dage & dérlige dage

Parkinsonsymptomer har det med at skifte over tid, som-
metider fra dag til dag, sommetider fra time til time. Det
gor sygdommen ukontrollabel og kan gere det sveert at
planleegge dagen eller laengere ud i tiden.

8
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EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Eget helbred @® Spgrgsmal til samtale:
Undersogelser peger pd, at det generelt kan veere slid-
somt at vaere pdrerende til en person med alvorlig syg- 1. Hvordan pavirker parkinson din hverdag?

dom, bdde mentalt og fysisk. Forskning viser, at det at

vaere omsorgsgivere til personer med parkinson kan p&-
virke eget helbred negativt. 2. Har du brug for frirum? Hvilke frirum har du lige nu?

3. Bliver du spurgt om, hvordan du har det som péreren-
@ Citater fra pargrende de?

"Vi ma ikke blive to med Parkinsons sygdom”.

"Vi md passe pd vores eget helbred for at holde til at dra- 4. Hvad er dine behov som pérerende lige nu?
ge omsorg”. Far du dine behov opfyldt? Hvis nej, hvem kan du

"Vi skal holde fri fra parkinson sommetider”. eventuelt reekke ud til?

O

EGET HELBRED - PARKINSON



EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@ Citater fra pargrende

Hverdagsstrategier:

Min mand har féet vanskeligt ved at komme omkring. Vo-
res ture til udlandet er erstattet af handicapvenlige som-
merhuse i det smukke danske land.

Det geelder om at se det gode i hverdagen — fokusere pd
de gode ting. (Monica, pdrerende).

Slowmotion:

- Medicinen skal tages pd bestemte tidspunkter. Og tilpas-
ses mdltider. Det giver en mangel pd frihed og fleksibilitet.
Jeg kan egentlig ikke lide den slags struktur. Og alt foregdr
i slowmotion. Man kan give for meget information pd én
gang, det har jeg svaert ved at veenne mig til...

- Og du kan ikke sige: skynd dig nu - nej for sg bliver det
veerre.

- Vi har brug for tédimodighed.

- Det nytter ikke at blive irriteret. (Fra parerendegruppe).

Det synlige:

Hans’ kone har fdet et stift ansigtsudtryk med parkinson.
Det kan f& hende til at se sur ud og skaber lidt knas i kom-
munikationen: "man mangler faktisk en smiley — ligesom
den du sender i en sms... men det dur selvfelgelig ikke i en
samtale”. (Hans, pdrerende).

Det usynlige:

NG&r vi er i byen, har jeg lagt meerke til, hvordan andre folk
siger til min kone, "du ser jo godt ud”. Det er en usynlig
sygdom, og det er pokkers irriterende. Den der mangel pd
forstdelse. Selv fra vores bern. Selvom de siger, de forstdr
det, sd forstdr man det ikke rigtigt, hvis man ikke bor sam-
men med en person med parkinson. (John, pdrerende).

Gode dage, ddrlige dage:

En af de sveereste ting ved at vaere pdrerende er, at du
bliver nadt til at finde ro i, at du faktisk ikke kan kontrollere
parkinson, du kan ikke organisere og planleegge dig ud af
det, for det skifter hele tiden. (Morten, pdrerende).

10
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EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Hvilke strategier har du/l fundet hjeelpsomme i hverdagen?

2. Hvordan oplever du "slowmotion” i jeres liv?

3. Hvorndr feles parkinson mest synlig — og hvorndr mest usynlig?

4. Hvordan hdndterer du det, hvis andre ikke ser/forst@r sygdommens usynlige sider?

5. Taler | &bent om sygdommens progression og hdndtering af symptomer?

6. Flere taler om en "silver-lining”, at noget godt kan komme ud af en ddrlig situation.
Oplever du, at der kommet noget godt ud af parkinsondiagnosen?

®

HVERDAGEN - SPORGSMAL



EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Kognitive problematikker

| litteraturen om livet med parkinson fremstér kognitive
&endringer som det mest udfordrende aspekt af parkinson
for pdrerende. Kognitive sendringer er tit mest synligt for
dem, der bor taet sammen med personen med parkinson.

Kognitive sendringer handler om:

e Opmarksomhed og koncentration

e Sprog - ordfinding

e Planlaegning og gennemfersel af opgaver
e Losning af komplekse problemer

e Vrangforestillinger og hallucinationer

Kognitive aendringer kan betyde, at personen mister over-
blik. I nogle tilfaelde ses personlighedsaendringer.

Mange pdrerende oplever, at kognitive udfordringer kan
fylde meget i hverdagen. Man kan fgle, man gradvis mi-
ster noget af essensen af ens kaere. | nogle tilfaelde kan

samtaler miste noget af den dybde, man tidligere havde.

Nogle oplever vrangforestillinger og hallucinationer, hvil-
ket kan vaere sveert at hdndtere og en voldsom oplevelse.
Man kan gé leenge med det selv, blandt andet fordi man
ikke vil udlevere sin kaere, eller fordi det kan feles skam-
fuldt. Men det kan vaere en god idé at kontakte en neu-
rolog eller parkinsonsygeplejerske for at fa rdd, ringe til
Parkinsonforeningen for rad og/eller dele sine bekymringer
og frustrationer med andre pérerende, venner eller familie.

Undersegelser peger pd, at pérerende fremhaever de-
mens, vrangforestillinger og hallucinationer som noget af
det mest sveere og hdrde at gennemleve.

12
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EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@ Citater fra pargrende / personer med

parkinson

Opmaerksomhed og koncentration:

Jeg har leert, at nogle af de ting, der er sd irriterende i min
hverdag, har at gere med parkinson. Som ndr jeg efterla-
der skuffer Gbne... det er rart at fa en forklaring.” (Martin,

der lever med Parkinsons sygdom).

Hvad der virkelig driver mig til vanvid er, hvordan han
dbner kokkenskuffer og bare forlader dem — sG mange uaf-
sluttede opgaver overalt! (Martins kone).

P& vej hjem fra job sender jeg en sms til min mand; skyl
salatblade, skeer tomater. Det er for svaert for ham, hvis jeg
skriver: lav en salat. Men sma bidder virker. Vi plejede at
dele alt det huslige, de praktiske opgaver. | dag stdr jeg for
det hele. Vores forhold er gdet fra at veere balanceret til at
veere ubalanceret. (Stine, pdrerende).

Kommunikation:

Nogle gange bliver ordene bare inde i min mund, som en
boble, som naegter at komme ud. Sommetider overvejer
jeg, om det kan betale sig at tage del i en samtale. (Eli-
zabeth med Parkinsons sygdom).

Min mand har ikke initiativ mere. Vi har veeret meget lige-
veerdige i vores forhold, men nu er det mig, der tager alle
beslutninger. (Dea, pdrarende).

Jeg ved, det er rimelig almindeligt, at personer med parkin-
son mister deres empati. Men hun kommenterer stort set
aldrig maden, siger stort set aldrig tak for mad, jeg skal
béde deekke bord og rydde af og det hele, det er naermest
som pd restaurant, jeg laver to retter og hendes livret, som
er stegt lever. (Svend, pdrarende).

Det, der fylder, er, hvor laenge har man et meningsfuldt liv.
Og der spiller det kognitive meget ind, synes jeg. (Ingerma-
rie, pdrerende).

®

KOGNITIVE PROBLEMATIKKER - CITATER



EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Oplever du kognitive sendringer hos din pdrerende? Hvilke?

2. Hvordan pavirker din pdrerendes kognitive forandringer jeres hverdag — méske bdde pd godt
og ondt?

3. Hvad oplever du, der hjaelper dig bedst i hverdagen, nar der opstér udfordringer relateret til kognitive
forandringer?

4. Hvad gor du for at tackle eventuelle problematikker relateret til kognitive forandringer?

5. Har du mulighed for at tale med nogen om de oplevelser eller tanker, du har omkring din
pdreorendes kognitive forandringer?
Har du brug for statte - til hvad?

14

KOGNITIVE PROBLEMATIKKER - SPGRGSMAL



EGET HELBRED & HVERDAG MED PARKINSON

@® Viden & forstaelse
Viden kan give tryghed, hdb og handlemuligheder.

Som pdrerende og som person med parkinson kan det
veaere en stotte at vide mere om sygdommen - béde for
at forstd forandringer og for at finde gode mdéder at leve
med dem pAd.

Der er dog forskel pd, hvor meget man som pdrerende
onsker at vide om Parkinsons sygdom.

@nsket om viden om parkinson kan variere over tid.

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Hvilken viden om parkinson har vaeret mest hjaelpsom
for dig?

2. Hvordan finder du den viden, du har brug for?
(fx fagpersoner, netvaerk, foreninger, erfaringer fra
andre).

3. Deltager du i samtaler hos neurologen?
—og hvordan oplever du det?

4. Hvad betyder det for dig at veere (eller ikke vaere) med
i de samtaler?

5. Hvad ville du enske din omverden vidste om
parkinson?

15
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JOB & GKONOMI

() Mange er stadig pa arbejdsmarkedet, nar de

far diagnosen Parkinsons sygdom.

Som pdrerende kan ens eget arbejdsliv blive pévirket,

fordi omsorgsopgaver relateret til parkinson tager om sig.

Flere er desuden inde over jobafklaringsforlgb for perso-
nen med parkinson. Et parkinsonforlgb kan desuden pé-

virke ens gkonomi, ogsd udover den jobmaessige okonomi.

Ved spgrgsmal om job og skonomi:

e Parkinsonforeningen — socialrddgiver (kan alle kontakte),
forsikringsrédgiver (kun for medlemmer)
https://parkinson.dk/livet-med-parkinson/stoette-rettighe-
der/

e /Eldresagen - https://www.aeldresagen.dk/viden-og-ra-
adgivning/penge-og-pension/arbejdsliv

() Citater fra pargrende

Jeg har kolleger, der siger, "skal du ikke snart stoppe og gd
hjemme med din mand” — jamen vi har det fint, selvom jeg
gar pd arbejde, og jeg kan godt lide mit arbejde. Min ar-
bejdsidentitet er vigtig for mig. (Sonia, pdrerende).

Jeg stoppede med at arbejde for to ér siden, da min kone
fik demens. Det er et fuldtidsarbejde. Det er 7 dage om
ugen, 24 timer. Det kan godt vaere, at ndr hun sover, sé
kan jeg slappe lidt af, men slappe af? Jeg er hele tiden inde
og tjekke, for hun sover ikke altid godt, hun skal ligge pd
siden, sa hun ikke klgjs i det, jeg har kebt puder, som kan
ligge i ryggen og holde, men igen... der er ikke noget fri-
tid. @konomisk er det ikke sG godt. Men vi klarer os. (Jack,
pdrerende).

Jeg har da taenkt, at ndr det kommer til plejebolig, jamen
sd er det dyrt med to boliger. (Helene, pdrerende).

16
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JOB & OKONOMI

Spogrgsmal til samtale:

Pavirker parkinson din hverdag, arbejdsmaessigt?
Hvordan?

Hvordan balancerer du mellem dit arbejde og dine
omsorgsopgaver?

Forteeller du pd din arbejdsplads, at du har en pdre-
rende med parkinson? Hvorfor / hvorfor ikke?

Har du oplevet statte eller forstdelse fra dine kolleger
eller ledelse?

Overvejer du at g& ned i tid eller helt stoppe med at
arbejde? Hvad er de vigtigste overvejelser herfor?

Hvordan vil en aendring i dit arbejdsliv pdvirke dig
— personligt, skonomisk og socialt?

10.

11.

Er din/jeres okonomi pdvirket af parkinsonforlgbet?
Hvordan?

Er der ekstra udgifter i hverdagen, som sygdommen
forer med sig?

Foler du, at du har nok viden om gkonomiske mulig-
heder og stetteordninger?

Er der noget, der bekymrer dig omkring den gkono-
miske fremtid?

Hvilken statte ville gore en forskel for dig i forhold til
job og skonomi?



DET SOCIALE LIV & STOTTE

@ Det sociale liv @ Citater fra pargrende
Parkinson kan aendre det sociale liv. Kommunikations- - Det er vigtigt at vaere Gben om parkinson.
vanskeligheder og bevaegelsesudfordringer kan gare det - Da vi fortalte det til vores venner og bekendte (han skub-
sveert at deltage i arrangementer eller fx passe barnebern. ber hdnden veek fra sig for at vise, hvordan de skubbede
Samtidig oplever nogle, at nzere relationer bliver staerkere, det vaek fremfor at sparge ind til det). Det skabte ligesom
og at samveer fé@r en ny betydning. en distance.

- Jeg forstdr fuldstaendig, hvad du siger.

- Det gor jeg osse.

- Alle vores venner er der stadig.

- Vi plejede at veere pd ture med venner, men ikke mere,
det blev simpelthen for hérdt. Vi folte, vi blev en stop-
klods, selv for snakken.

- Der var en, som sagde “god bedring” til min mand.

(Dialog i en pdrerendegruppe).

Nogle meder stor forstdelse og stette, mens andre maer-
ker, at venner og familie traekker sig eller kan have svaert
ved at forstd, hvordan parkinson pdvirker hverdagen. Der
kan veere noget, man ikke gnsker at dele med andre. Det
kan for nogen feles ensomt.

18
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DET SOCIALE LIV & STOTTE

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Har dit/jeres socialliv eendret sig i parkinsonforlebet? Hvordan?

2. Har I selv trukket jer, eller har andre trukket sig?

3. Hvordan feles det, hvis venner eller familie ikke helt forstdr jeres situation?

4. Hvis du ikke bor med din kaere med parkinson: Oplever du, at vedkommende traekker sig fra sociale arran-
gementer? Taler | om det sammen?

5. Har du oplevet, at nogle sociale relationer er blevet staerkere i forlebet?

6. Er der noget, der er blevet lettere eller mere meningsfuldt i dit sociale liv efter diagnosen?

19
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DET SOCIALE LIV & STOTTE

@ Stotte

Som pdrerende kan man veere vant til at klare sig selv, og
ikke bryde sig om at bede om hjzelp, selvom mange gerne
vil stette — men ikke altid ved hvordan.

Stotte kan vaere:

e Formel & uformel (fx neurolog, hjemmehjeelp — eller
familie og venner).

e Direkte & indirekte (rettet mod dig som pdrerende —
eller mod din kaere med parkinson).

e Praktisk & felelsesmaessig (hjaelp til opgaver og koordi-
nering — eller en at tale med).

@ Citater fra pargrende

Til neurologen har min mand sagt "alt er godt”, og han kan
det hele, og der har jeg veeret nedt til at gé ind og sige —
og det har veeret hdrdt at sige — det der er ikke rigtigt, fordi
sddan og sddan. Og det ved neurologen jo godt. Jeg synes
egentlig, neurologen har veeret lyttende, generelt har vi
haft nogle gode samtaler. Men det er virkelig kostbar tid.
Han sperger ikke rigtig til mig, men s& alligevel - for det er
jo osse neurologen, der har sagt, at vi skal f& demenskoor-
dinatoren ind over, det er jo osse for at hjeelpe mig, taenker
jeg. (Bente, pdrerende).

- Hun kan nemt klare socialt samvaer med venner to timer.
Men der er forskel p& at vaere sammen to timer og 24/7.

- Ingen kan tage hverdagen, men mdske smd ting, som at
tilbyde at kere ham, det kan man. (Dialog i en pdrerende-

gruppe).
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DET SOCIALE LIV & STOTTE

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Foler du, at du far tilstreekkelig stotte i hverdagen?

2. Hvad er god stoette for dig — og fra hvem?

3. Beder du om stotte, nér du har brug for det?

4. Hvordan har du det med at bede andre om hjaelp?

5. Hvad kan gare det lettere for dig at tage imod stotte?

6. Hvilken form for statte hjeelper dig mest: praktisk, felelsesmaessig, formel eller uformel?

7. Hvordan kan dit netveaerk bedst statte dig lige nu?

8. Hvad kunne veere en lille, men vigtig stette i din hverdag?

9. Er der nogen, der stotter dig p& en mdde, du ikke havde forventet?
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FOLELSESLIV

© Folelsesliv
Der kan vaere mange folelser forbundet med at vaere pd-
rerende til en person med parkinson. | en dansk undersg-
gelse opdelte pdrorende folelser i tre typer.

De "gode folelser”: Keerlighed, samherighed, taknem-
melighed og emhed rettet mod personen med parkin-
son.

De "normale folelser”, altsd forventelige folelser som
opleves socialt acceptable, ndr en naerstdende rammes
af en sygdom, hvilket samtidig influerer pd dit eget liv,
dremme og muligheder: Folelser af tab, bekymring,
tristhed, uretfeerdighed, ensomhed og sorg.

De “forbudte folelser”, folelser, som man ikke foler,
man burde have eller er lidt flov over at have, som:
Vrede, irritabilitet, kedsomhed, skuffelse, skyld, mag-
tesleshed, skam og udmattelse.

Parkinson-pdrerende om folelser, som de har opdelt i "gode”,
"normale” og "forbudte” folelser:

Folelser

De "gode” De "normale” De "forbudte”
Kaerlighed Ensomhed Magtesleshed
Taknemmelighed  Bekymring i?\?rfi‘iﬁzr;if\éd
Samhoerighed Sorg & tab Udmattelse
@mhed Uretfeerdighed Fele sig fanget
Tristhed Skam
Savn Skuffelse
Hébefuld/modles  Vrede
Irritabilitet
Skyld
Kedsomhed
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FOLELSESLIV

- Jeg er lettet over, at vi stadig kan sG meget sammen.

@ Citater fra pargrende - Jeg bliver sd irritabel over, at det tager sé lang tid at

Jeg elsker hende lissG meget som fer, men vi er ikke et par komme ud ad daren.

mere. Nu er hun en patient og jeg en sygeplejerske eller - Jeg synes, det er pinligt, ndr min mand savler, ndr vi spi-
omsorgsgiver. Da vi blev gift, lovede jeg at passe pd hen- ser ude. Jeg ved godt, han ikke kan gere for det, men det
de. Ikke at blive hendes sygeplejerske. Men det er jeg nu. er altsd s&dan, jeg foler.

(Jack hvis kone har levet med parkinson i 12 &r og nu er - At vaere pdrerende er meget forskelligt fra dag til dag.
diagnosticeret med demens). Hvis mit overskud er fint, s§ kerer vores hverdag. Men

hvis jeg er presset pd mit arbejde, traet eller syg eller
hvad man nu er, sG er min lunte kortere, og jeg har ikke
energi til at planlaegge vores dag, og sé gdr det lidt op i
limningen.

- Jeg @ver mig i at teenke, at det er jo ikke min mands skyld,
men Parkinsons sygdom.

- Det er vigtigt at veere Gben om parkinson.

- Da vi fortalte det til vores venner og bekendte (han skub-
ber hdnden veek fra sig for at vise, hvordan de skubbede
det vaek fremfor at sperge ind til det). Det skabte ligesom
en distance.

- Jeg forstdr fuldstaendig, hvad du siger. (Dialog i pdreren-

degruppe).
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FOLELSESLIV

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Hvilke folelser fylder mest i din hverdag som pérerende?

2. Er der folelser, du er blevet overrasket over at opleve?

3. Hvordan hé&ndterer du, ndr sveere folelser dukker op?

4. Hvem kan du tale dbent med om dine fglelser?

5. Hvordan passer du pa dig selv, ndr folelserne bliver overveeldende?

6. Hvor finder du felelsesmaessig energi?

7. Hvorndr oplever du glaede eller lettelse i din rolle som pdrgrende?

8. Hvilke smd ting ger en positiv forskel for dit felelsesliv?
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FREMTID & HAB

@© Fremtiden @ Citater fra pargrende
Parkinsons sygdom kan gere noget ved den mdde, man - Jeg har fundet ud af, at det er en god idé at fG begge
teenker tid p@ — fremtidsplaner kan blive forstyrret, man vores navne pd alt — sg far vi begge information om f.eks.
kan f& en ekstra energi pd at leve i nuet, og serge for at el-aftaler. SG er der styr pa det, osse hvis der skulle ske
opleve ting og gere aktiviteter, mens man kan. en af os noget.

- Mine dotre synes, jeg skal have en plan B i forhold til
vores hus. Men sd leenge det gdr sé godt, som det ger, sé
vil jeg altsd ikke spilde tiden pd tanker om fremtiden.

- Det med pleje, nér det ndr dertil. Hvis ansvar er det

Der er forskel pd, hvor meget pdrerende onsker at teenke egentlig? Kommunens eller mit?

ind i fremtiden. - Jamen | er jo gift. Du ved, “igennem tykt og tyndt”.

- Ja. Men jeg sagde jo ikke ja til at blive en sygeplejerske.
Jeg traekker graensen ved personlig hygiejne. (Dialog i
pdrerendegruppe).

Mange vil opleve en usikkerhed omkring sygdomsprogres-
sion — hvordan vil parkinson udvikle sig? Hvordan bliver
vores hverdag pavirket? Skal der skiftes bolig?

Jeg tror nok mest, det er tankerne om fremtiden, det er ikke
dagligdagen, det er tankerne om, hvordan udvikler det sig,
hvordan bliver vores liv, men det er ikke, fordi jeg frygter
det. Jeg hdber, jeg bliver ved med at vaere, som jeg er nu
overfor hende. At jeg ikke bliver irritabel. (Michael p&reren-
de).
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FREMTID & HAB

@® Spgrgsmal til samtale:

1. Er det vigtigt for dig at teenke ind i fremtiden som pdrerende?
Hvis ja, hvordan?

2. Hvad giver dig ro — at planlaegge forud eller at tage én dag ad gangen?

3. Har | lavet praktiske overvejelser, f.eks. fremtidsfuldmagt, bolig (f.eks. tilretning af bolig eller flytning),
fremtidig pleje og behandling og hvem, der skal varetage dem?

4. Taler du med din partner, foreelder, ven med parkinson om fremtiden? Hvad kan veere sveert ved at tage
hul p& disse samtaler?
Er der emner, | bevidst undgdr — og hvorfor?

5. Hvilke sma eller store dremme vil du gerne né at realisere sammen med din kaere?
Og for dig selv?

D
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FREMTID & HAB

® Hib

For de fleste pérorende er hdb et veesentligt aspekt ved
livet med parkinson. Hab anses som en drivkraft, der kan
give handlekraft. Selvom man i et parkinsonforlgb kan
teenke hdb som et medicinsk héb, det vil sige et hdb om
en kur, der kan stoppe eller helbrede parkinson, s@ har vi
mennesker typisk mange hab.

Det kan vaere godt at taenke over, hvad der hjaelper med
at bzere hdbet oppe i livet med parkinson, og hvad der
omvendt draener hdbet. Neerveeret i gode relationer, i na-
turen eller i kunst og musik kan for nogle vaere hdbsrum,
der giver sma glimt af héb.

Nogle fremhaever ligefrem, at et fokus pd "Hopamine”

@ Citater fra pargrende

- Jeg hdber, sygdommen udvikler sig langsomt - at det er
til at veere i s@ leenge som muligt, at vi stadig kan ople-
ve ting sammen, gare noget sammen. Selvom det bliver
mere og mere svaert. Hvis ikke vi har hébet, hvad har vi
sa?

- Vi skal ha’ héb.

- Hdbet kan lefte os. (Dialog i pdrerendegruppe).

Det, der fylder er, hvor leenge har man et meningsfuldt liv.
Og der spiller det kognitive meget ind, synes jeg.

Mange har fokus pd, at det gdr nedad bakke med par-
kinson. OK. Men hvor stejl er bakken? Hvad nu hvis haeld-
ningsgraden er sG svag, at det tager 5-10 &r, for du ndr

dertil? AltsG man kan udfordre det lidt. Hadb handler om at
straekke det sd leenge som muligt. (Torben, som lever med
Parkinsons sygdom).

(mine hab) er lige s& vigtigt som et fokus pd dopamin.

Laes mere:
Tonnesen, M., Warren, N. & Graven, V. (in press). Relative Hope, Relative Care. Parkinson’s disease family carers on hope and evolving care.
Qualitative Health Research.

Noordegraaf, M. A,, Berg, S. W. v. d., & Bloem, B. R. (2023). Hopamine as Personalized Medicine for Persons with Parkinson’s Disease. Jour-

nal of Parkinson’s disease, 13(2), 271-277. https://doi.org/10.3233/JPD-230012

Tonnesen, M., & Nielsen, C. V. (2024). Hope and Haunting Images: The Imaginary in Danish Parkinson’s Disease Rehabilitation.
Medicine Anthropology Theory, 11(3), 1-25. https://doi.org/10.17157/mat.11.3.7486
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FREMTID & HAB

@® Spgrgsmal til samtale:
"Hvis kroppen ikke virker eller sevnen... sG kan der dukke et
anti-hdb op. Ikke ret tit, men en tristhed over det” (Henrik,

_ 1. Hvilken betydning har héb for dig som pdreren-
som lever med Parkinsons sygdom).

de? Hvad er dit "Hopamine”?

Hd&b har betydning pd den mdéde, at man jo hdber — jeg har
sagt fra starten, at jeg bade tror og hdber, at vi skal have
det gode liv, pd godt og ondt og fd det bedste ud af det
hele og hdbe pd, at vi far s mange gode ér, altsd, som er
til at veere i. Man kan jo hdbe pd, at der kommer et vidun- 3. Er der noget som draener dine hdb?
dermiddel, der kan stoppe det, men jeg tror desvaerre ikke,

det kommer tidsnok, hvis jeg skal veere helt aerlig. Men ma-

ske for naeste generation, og det er osse et h4b for vores 4. Hvad kan neere og understotte dine hab?
born, for min mands mor havde osse parkinson - det kan

veere arvelig. Og det kan veere, det ikke er. (Dea, pdrerende).

2. Hvilke smé& og store hdb har du?
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PARFORHOLD & FAMILIEDYNAMIK

Parforhold:

Parkinson kan pdvirke hverdagslivets rytme og den intime
samherighed i et parforhold, samt influere familiedyna-
mikken.

Hverdagslivets rytme

Mange skal have medicin pd specifikke tidspunkter over
degnet og afpasse mdltider derefter, og parkinson symp-
tomer kan fluktuere fra dag til dag, sommetider fra time
til time. Det pdvirker rytmen i hverdagen og kan gere det
svaert at planlaegge dagen eller laengere ud i tiden.

Den intime samhoerighed

Den intime samherighed kan pdvirkes, f.eks. kan der ske
en aendring i mulighed for de dybe samtaler, man maéske
plejede at have, eller sygdommen kan veere medvirkende
til en sendring i den seksuelle intimitet i et parforhold.

Nogle partnere oplever, at ting man var vant til at gere
sammen, nu skal gentaenkes.

Rolle- og opgavefordeling i og udenfor hjemmet kan
endres. Partnere kan opleve, at et "vi” mere bliver til "jeg”,
fordi man mere og mere overtager, hvad der plejede at
veere faelles beslutninger og opgaver. Andre kan opleve,
at der er mindre tid til "jeg”, fordi parkinson synes at tage
en del aof ens tid. Sterstedelen af pdrerende vil opleve, at
omsorgsopgaver sendres med tiden.



PARFORHOLD & FAMILIEDYNAMIK

Citater:

Hverdagslivets rytme

Det der fylder mest, det er det manglende initiativ og ...
langsommeligheden og det der skal ... at alt skal vaere sé
planlagt altid, taenker jeg. Ogsd bekymringer om fremti-
den, selvfolgelig. (Lea, pdrerende).

Det geelder om at finde alternativer — mdske kan man ikke
gore de ting, man allerhelst vil sammen, men sG kan man
gore de ting, man ogsd gerne vil. (Povl, pdrerende).

Vi indretter hverdagen efter Parkinson — med tid til tree-
ning og hvilepauser. Hvis vi skal til familiefest, tager vi
campingvognen med. SG har hun et sted at hvile sig.
(Steen, pdrerende).

Den intime samherighed

- Vi plejede at have dybe snakke. Dem er der faerre af nu.

- Ja, vores roller har eendret sig. Men pé det overordnede
plan kan jeg stadig have samme hverdag. Han har altid
lavet mad, det ger han stadig, meget forenklet, det er
svaert for ham at leese en opskrift nu. Jeg laesser alt over
pd ham, som han kan, for jeg teenker, det er godt for
ham, og sd kan jeg gere andre ting, sG pd det overord-
nede er meget ved det gamle. Der, hvor jeg foler, der er
aendringer, det er, at han beder om hjeelp til flere ting.

- Vi sover ikke sammen mere. Mest fordi han snorker, men
osse fordi han faegter sédan med armene i sevne.

- Den mand, jeg blev forelsket i, ligner ikke sig selv mere.
Hverken fysisk eller kognitivt. Det seksuelle er naesten
veek.(Citater fra pdrerendegrupper).



PARFORHOLD & FAMILIEDYNAMIK

Spgrgsmal til samtale:

[EEY

. Hvordan har parkinson pdvirket jeres daglige rutiner og planlaegning?
2. Huvilke tilpasninger har | gjort i jeres daglige liv for at hdndtere sygdommen?

3. Er der opgaver, som | har delt for, men som nu er blevet sendret eller omfordelt i hjemmet?
Hvordan har | tilpasset jer det?

4. Hvordan har den intime samherighed sendret sig i jeres forhold, b&de folelsesmaessigt og fysisk, efter
sygdommens indtog?

5. Hvis gamle vaner og aktiviteter er udfordret: Hvordan kan | finde nye méder at fele naerhed p&?
Hvilke mader har | fundet til at bevare de dybe samtaler, hvis de er blevet feerre?

6. Taler | om seksuel intimitet, og hvordan den har udviklet sig i jeres forhold?

7. Hvilke sma ojeblikke af nzerhed eller kzerlighed har veeret vigtige for jer, selvom de store sendringer
er sveere?



PARFORHOLD & FAMILIEDYNAMIK

Familiedynamik og inddragelse af bgrn /
venner i parkinsonforigb

Dynamikken i et parforhold, venskab eller barn/foraeldre
forhold kan zndres, ndr parkinson symptomer tiltager.
Hvis man har bern, overvejer man ofte, hvordan eller
hvorndr, de skal inddrages i parkinson forlebet. Hvis man
er barn eller ven til en person med parkinson, kan man
overveje, hvad ens rolle skal veere i forlebet. Det kan for

nogen veere vanskeligt at opretholde de roller eller forplig-

telser, man har i forhold til familie og venner, fordi parkin-
son fylder i hverdagen.

Citater

Vi laver familierdd to gange om dret. Sé laver vores svi-
gerdatter og svigerson mad, mens vi sammen med vores
bern giver en status pd sygdommen, og de kan sparge til
det. Hojst en time. Sa er det slut med det. (Lars, lever med
parkinson).

- Parkinson skal ikke blive vores barns byrde, vel? Det er
fint at veere der, men det er ikke det, der skal fylde. Men
de kan jo godt se, at det fylder for mig. Det er vigtigt,
man er dben og har hinanden med. Jeg har sagt til mig
selv, det skal ikke veere sGdan, at de kommer og siger:
"Mor, hvorfor har du ikke sagt noget?”. Det er vigtigt,
man er faelles om det.

- Men det er osse forskelligt, for i nogle familier, der siger
man ikke meget om de der private ting, vel? Og sidder
man sd som datter eller sen og mor eller far bor langt
veek... og man har osse den: Hvorndr gér man ind over
hinandens privatsfaere? (Dialog i pdrerendegruppe).



PARFORHOLD & FAMILIEDYNAMIK

@ Spgrgsmal til samtale:

1. Hvordan har parkinson pavirket jeres roller i familien, og hvordan har | tilpasset disse roller med tiden?

2. Taler | Gbent om hverdagen med parkinson i familien eller blandt venner, og de forventninger, | har til
hinanden?

Laes mere:
https://parkinson.dk/viden-forskning/om-parkinson/

Se videoer og lyt til podcasts: https://parkinson.dk/medier/
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