
 

 
Sluttrapport: 
På leir med parkinson i ryggsekken 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Søkerorganisasjon: Norges Parkinsonforbund 
Virksomhetsområde: Forebygging 
Prosjektnummer: 2010/1/0437 
Tittel: På leir med parkinson i ryggsekken 



Norges Parkinsonforbund 2010/1/0437 På leir med parkinson i ryggsekken 

Sluttrapport    2 

 

Forord 
Yngre mennesker med Parkinsons sykdom er en spesiell gruppe. De er ikke så mange, 
men de skal leve med denne alvorlige sykdommen lenge. Derfor er Norges 
Parkinsonforbund opptatt av å etablere tilbud til dem og legge forholdene til rette slik at 
de kan ha kontakt med hverandre hvis de ønsker det. 
 
I dette prosjektet har vi fått mulighet til å arrangere et seminar for yngre med parkinson 
og deres barn/ungdom over tre dager. Det har vi fått gode tilbakemeldinger på.  
 
Uten sentrale ressurspersoner i målgruppen hadde dette vært vanskelig å få til. Vi vil 
takke de som har sittet i prosjektgruppen, alle som har kommet med innspill og 
deltakerne på seminaret. 
 
I tillegg vil vi takke fagpersonene og de andre som stilte opp med foredrag og aktiviteter. 
 
Sist med ikke minst er vi veldig takknemlige for tilskuddet fra Extrastiftelsen som gjorde 
dette prosjektet mulig å gjennomføre.  
 
Vennlig hilsen Norges Parkinsonforbund 
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Sammendrag 
Yngre mennesker med Parkinsons sykdom er en spesiell gruppe. De er ikke så mange, 
men de skal leve med denne alvorlige sykdommen lenge. Derfor er Norges 
Parkinsonforbund opptatt av å etablere tilbud til dem og legge forholdene til rette slik at 
de kan ha kontakt med hverandre hvis de ønsker det. 
 
I dette prosjektet har vi fått mulighet til å arrangere et seminar for yngre med parkinson 
og deres barn/ungdom over tre dager. Det har vi fått gode tilbakemeldinger på.  
 
Vi ønsket å invitere våre medlemmer til å ta med seg livsledsager og/eller 
hjemmeboende barn til en sommerleir der familien kan oppleve samhold både innenfor 
familien og med andre familier. Under sommerleiren skulle både barn og voksne, friske 
og syke, møte liknende familier og oppleve mestring i fellesskap.  
 
Camp parkinson ble gjennomført på Oscarsborg festning 23.-26. juni 2011. Til sammen 
var det 62 deltakere. Programmet varierte mellom informasjon, aktivitet og 
erfaringsutveksling. 
 
Prosjektet var vellykket og har blant annet bidratt til oppstart av lokale yngregrupper i 
etterkant.  Mange av deltakerne gir tilbakemelding på at de har fått god kontakt med 
hverandre. Norges Parkinsonforbund vil videreføre sin satsning på yngre i årene som 
kommer.   
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Kap 1: Bakgrunn for prosjektet/målsetting 
 
Parkinsons sykdom er en kronisk nevrologisk sykdom som rammer cirka 1 av 1000 
mennesker. Det oppdages stadig flere tilfeller av parkinsondiagnoser blant mennesker 
som er i 30- og 40-årsalderen. Sykdommen fører med seg en rekke fysiske, motoriske og 
kognitive symptomer som slår ut i ulik grad hos ulike mennesker. Hverdagen for en 
person som har fått en parkinsondiagnose vil med tiden gjennomgå en svært stor 
omveltning – men det er ikke bare parkinsonpasienten sin hverdag som endres. De som 
står personen nærmest vil naturligvis også påvirkes av å få parkinson i familien.  
 
For samboer/ektefelle og eventuelle barn, blir det mange ubesvarte spørsmål om 
hvordan parkinson vil påvirke familielivet deres. Usikkerheten rundt hvor rask 
sykdomsutvikling en enkeltperson vil ha er stor. Blant den yngre gruppen av 
parkinsonrammede (yngre enn 55 år) ser vi også en større andel som har andre og mer 
alvorlige parkinsondiagnoser enn den vanligste Parkinsons sykdom. Disse diagnosene 
går under samlebetegnelsen ”parkinson pluss” og har en sykdomsutvikling som er mye 
raskere og ofte mer alvorlig enn de som får diagnosen parkinsons sykdom. For disse er 
det stor sannsynlighet for å måtte bli uføretrygdet lenge før pensjonsalder.  
 

Vi ser at flere par der en part har parkinsons sykdom sliter med parforholdet. Hvor skal 
en samboer eller ektefelle sette grensen mellom rollene som kjæreste og hjelper? Når er 
det riktig tid å vurdere sykehjemsplassering? 
 
Forholdet mellom foreldre og barn utfordres også. I hvilken grad kan mor eller far 
fortsatt opptre som forelder? Vil barnet måtte være en ekstra omsorgsperson for den 
syke forelderen? Hvor mye skal man fortelle barna om sykdommen?  
 
Gjennom arbeidet med parkinsonrammede i aldersgruppen 30-55 år har det kommet 
fram mange spørsmål om hvordan man deler sykdommen sin med livsledsager og med 
barn. Vi har også møtt mange barn som har vært flaue over den parkinsonsyke 
forelderen, og ungdom som har vært redd for hvordan sykdommen vil utvikle seg og 
hvordan familien vil se ut i fremtiden.  
 
Dette var bakgrunnen for at vi ønsket å arrangere en sommerleir for denne gruppen.  
 
Prosjektets målsetting  
Vi ønsket å invitere våre medlemmer til å ta med seg livsledsager og/eller barn til en 
sommerleir der familien kan oppleve samhold både innenfor familien og med andre 
familier. Under sommerleiren skulle både barn og voksne, friske og syke, møte liknende 
familier og oppleve mestring i fellesskap.  
 
En parkinsondiagnose fører med seg endringer i familien. Gjennom dette prosjektet vil 
vi sette fokus på åpenhet rundt slike endringer, og hvordan de ulike familiemedlemmene 
kan håndtere dette på en best mulig måte. Livsglede, respekt og samhold vil være viktige 
stikkord i denne sammenheng.  
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Sist, men ikke minst, vil vi sette felles fysisk aktivitet i sentrum. Fysisk aktivitet er 
nødvendig for en parkinsonrammet, og samtidig er det mye av dette familien kan samle 
seg om å gjøre i fellesskap.  
 
Prosjektets målgruppe  
Målgruppe for dette prosjektet vil være yngre parkinsonrammede – først og fremst de 
som er under 55 år – og deres familie.  

Kap 2: Prosjektgjennomføring/metode 

Brukermedvirkning  
Norges Parkinsonforbunds yngreutvalg består av parkinsonrammede og pårørende 
under 55 år og er oppnevnt av forbundsstyret. Yngreutvalget sitter på 
førstehåndserfaring med det å få parkinson i familien i ung alder. Utvalget har stått for 
gjennomføringen av prosjektet og hatt ansvar for at utarbeidelse av endelig program og 
profil for leiren. Prosjektleder Alf Magne Bye er også leder av yngreutvalget og har vært 
sentral i prosjektet. 

 
Koordinasjonen av arbeidet med sommerleiren har blitt ivaretatt av administrasjonen i 
forbundet, men programmets form og innhold ble planlagt gjennom møter mellom 
yngreutvalget og administrasjonen.  

Gjennomføring 
Prosjektet ble igangsatt tidlig i 2011. Yngreutvalget hadde møter og kom fram til 
rammer for seminaret. Mye var allerede skissert i prosjektbeskrivelsen. Vi ønsket å gi 
deltakerne et variert aktivitetstibud med noe for enhver smak. Inspirert av Camp 
Senkveld ble kallenavnet på sommerleiren Camp parkinson. Arrangementet ble etter 
vurdering av flere steder lagt til Oscarsborg festning utenfor Drøbak.  
 
Yngreutvalget mente det ville være enklere å nå en noe snevrere målgruppe og bestemte 
seg for å sikte primært på ungdom som aldersgruppe for barna som skulle delta på dette 
arrangementet. Yngre barn ville også få et tilbud senere samme år gjennom et annet 
prosjekt. Foreldrenes alder ble det ikke fokusert så mye på i og med at det kan være 
varierende. Arrangementet skulle legges opp slik at også de som deltok uten barn også 
ville ha utbytte av det i forhold til sine familier.  
 
Informasjon om arrangementet ble lagt ut på hjemmesider, Facebook, i Parkinsonposten 
samt sendt på mail til yngre medlemmer i forbundet.  
 
Forhåndspåmelding på de ulike sesjonene gjorde det mulig å endre programmet etter 
hvilke programposter som var mest populære. På mange måter kan man derfor si at 
også deltakerne selv var med på å forme arrangementet.  
 
Arrangementet ble gjennomført 23.-26. juni 2011.  

Arrangementet dag for dag 
Torsdag: Med deltakere fra hele landet var vi avhengige av å starte litt sent på dagen for 
at alle skulle rekke å komme seg dit samme dag. Prosjektlederen åpnet arrangementet 
og fortalte om seg og sin familie og hvordan de levde med parkinson til daglig. De har tre 
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gutter hvor yngstemann fortsatt bor hjemme. Flere av deltakerne ga tilbakemelding på 
at dette var en fin måte å åpne på, at noen fortalte om seg selv. Deretter ble deltakerne 
sendt gruppevis til ulike rom for å bli kjent med hverandre. Ungdommene var i to egne 
grupper. En omvisning på Oscarsborg senere på dagen var kjærkomment, mange av 
deltakerne hadde aldri vært der før. Etter middag fikk de også se området fra sjøsiden.  
 
Fredag: Dagen startet med en ny personlig historie fra en av deltakerne. Deretter fikk de 
en innføring i hva parkinson er og hva som er annerledes for de som er yngre og lever 
med sykdommen. På forhånd og under denne sesjonen var det mulig å skrive spørsmål 
på lapper slik at man kunne være anonyme. Nevrologen fikk mange spørsmål, og det var 
tydelig at blant annet ungdommene var ivrige etter å få mer informasjon om 
sykdommen. Etter lunsj ble deltakerne delt inn i lag som skulle utføre sekskamp og 
konkurrere med hverandre. Det var mange ulike oppgaver slik at det skulle være noe 
alle kunne mestre samtidig som de fleste fikk prøve seg på noe nytt. Regnværet klarte 
ikke å legge en stor demper på stemningen, selv om de fleste fikk seg en real dusj.  
 
Ungdommene var senere på dagen med på en egen litt tøffere utfordringsløype for at de 
skulle bli enda mer sammensveiset. De avsluttet kvelden med en middag for seg selv. 
Tidlig så vi at de fikk god kontakt. Mange av dem hadde aldri møtt noen i samme 
situasjon som dem selv tidligere.  
 
På ettermiddagen kunne foreldrene velge mellom yoga, pårørendegrupper og fotokurs. 
De fordelte seg relativ jevnt og hadde interessante parallellsesjoner sammen.  
 
På kvelden hadde noen avdeltakerne og prosjektgruppa laget quiz som alle deltok i.  
 
Lørdag: Etter oppstarten med en ny personlig historie, holdt en jurist et innlegg om 
rettigheter for yngre med parkinson og pårørende. Også denne dagen var det mange 
som hadde spørsmål, spesielt i forhold til arbeidslivet. De var tydelig opptatt av å kunne 
holde seg i jobb lenge, og lurte på hvilke ordninger som kunne være til hjelp for dem og 
arbeidsgiver. 
 
Resten av dagen var preget av paralelle sesjoner og arbeidsverksteder. Blant temaene 
var dans (afrodans og zumba), gå tur i området, skrivekurs i forhold til blogging og 
sosiale medier og film.  Filmen som ble vist handlet om en ung dame med parkinson. 
Flere av deltakerne ønsket å prøve ulike aktiviteter, og hadde derfor meldt seg på litt 
forskjellig.  
 
Neste felles møtepunkt var til middag og deretter sosialt samvær utover kvelden.  
 
Søndag: Søndag ble startet opp med samlingens siste personlige historie. I tillegg ble det 
informert om muligheten for å starte lokale samtalegrupper/møteplasser for yngre. I 
etterkant av seminaret har flere slike lokale grupper kommet i gang. Etter foredragene 
var det rebusløype med ulike oppgaver – noe for enhver smak.  
 
Mange hadde en lang dags reise foran seg, så programmet ble avsluttet med lunsj 
søndag.  



Norges Parkinsonforbund 2010/1/0437 På leir med parkinson i ryggsekken 

Sluttrapport    8 

Programmet 
Foredragsholderne har vært unike på den måten at de har fulgt opp flere av deltakerne 
som har tatt kontakt i etterkant av seminaret. 
 
Ikke alle aktivitetene vi skisserte i søknaden var så populære som vi hadde sett for oss, 
så programmet endret seg underveis i prosessen. Fordelen med forhåndspåmeldinger 
var at vi kunne følge med på populariteten og endre på de tilbudene som ikke fikk så 
mange påmeldinger.  

Kap 3: Resultater og resultatvurdering 
Vi har hatt stor etterspørsel etter tiltak for familier med hjemmeboende barn. I dette 
prosjektet skulle fokuset først og fremst være på det sosiale og på aktiviteter man kan 
gjøre sammen. Det å se hvor mye man kan finne til tross for at en har en parkinson, 
mente vi ville være av stor betydning for både den rammede selv og de nærmeste 
pårørende.  
 
Gjennom prosjektet har vi virkelig fått satt fokus på at det meste er mulig – også med 
parkinson. Mange av aktivitetene var grensesprengende for den enkelte deltaker. Både 
familiene og de som selv hadde parkinson, fikk tøyd noen grenser denne helga.  
 
Til sammen var det 62 deltakere hvorav 34 hadde parkinson. Noen av deltakerne deltok 
med samboer eller ektefelle, noen med barn, og noen kom alene. Felles hadde de et 
behov for å møte andre i samme situasjon. 
 
Ungdomgruppa ble svært sammensveiset og vi vet at flere av dem har hatt kontakt i 
etterkant av arrangementet. Også mange av de andre deltakerne har knyttet bånd og har 
fortsatt god kontakt.  
 
Flere av familiene som deltok har gitt tilbakemelding på at det i etterkant har vært 
lettere å snakke om parkinson. Ungdommene hadde mange spørsmål etter å ha møtt 
hverandre og sett hverandres foreldre. Prosjektet har sånn sett vært en inngangsport til 
mer åpenhet om sykdommen i familien.  
 
Å kunne se hverandre sprenge grenser på tross av fysiske begrensninger har vært viktig. 
Ofte er unge redd for å møte andre som er sykere enn seg selv, de vil ikke se det de er 
redde for kan være egen fremtid i øynene. Å bli kjent med andre som klarer seg og 
bevarer humøret selv om de oppleves som sykere enn en selv er derfor svært viktig.  
 
Prosjektet har tydelig også bidratt til samhold både i og på tvers av familiene. Flere 
steder i landet har det i etterkant av seminaret blitt tatt initiativ fra deltakere til å starte 
yngregrupper. Det ser ut til å være behov for å kunne ha en litt uformell møteplass 
mellom yngre med parkinson. Selv om dette ikke var en av målsettingene med 
prosjektet, er det en positiv ringvirkning.  
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Kap 4: Oppsummering/konklusjon/Videre planer 
 
Prosjektet har vært vellykket og lærerikt både for Norges Parkinsonforbund og for 
deltakerne.  
 
Målgruppen var familier med barn og hovedfokuset ble på ungdom som har en mor eller 
far med parkinson. Ungdommene som deltok på seminaret har gitt positive 
tilbakemeldinger. For dem var det verdifullt å treffe hverandre og hverandres foreldre. 
De var plutselig ikke så alene lengre. Vi vet at flere av dem fortsatt holder kontakten.  
 
For foreldrene var det nyttig å treffe hverandre både for å gjøre aktiviteter sammen og 
for å snakke sammen om utfordringene parkinson kan gi i hverdagen og familielivet.  
 
Mange av deltakerne har gjort aktiviteter de ikke trodde de skulle få til, og de har fått 
”leke” med andre i samme situasjon i en ramme fjern fra hverdagen der hjemme.  
 
I etterkant ser vi oppblomstring av noen grupper for yngre, blant annet i Tromsø og 
Vestfold. Alle grupper av yngre lokalt vil forbundet forsøke å følge opp gjennom kontakt 
med yngreutvalget, gruppene seg i mellom og mulighet til å søke om midler ved ønske 
om å sette i gang ulike aktiviteter.  
 
Møtet med ungdommene med en forelder med parkinson har vært verdifullt for å lære 
mer om deres tanker og bekymringer i forhold til sykdommen. Dette er en gruppe vi vil 
forsøke å følge videre gjennom andre aktiviteter.  
 
Satsningen på yngre vil fortsette, og vi vil forsøke å sette i gang flere aktiviteter og skape 
møteplasser for denne gruppen.  

Vedlegg 
1: Program for seminaret 
2: Første utlysning i Parkinsonposten 
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Camp parkinson 
 

Oscarsborg 

23.-26. juni 2011 
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Norges Parkinsonforbund ønsker velkommen til  inviterer vi til aktivitetscamp på Oscarsborg 

festning. Dette blir en langhelg med mye aktivitet, både ute og inne!  

Målgruppen er unge med parkinson, partner og/eller voksne barn (fra 16 år).   

Vi har forsøkt å legge opp til et variert program med program for hele familien, noen 

nye opplevelser og mye sosialt samvær. Programmet foregår delvis i grupper og delvis 

felles.  

Seminaret arrangeres på Oscarsborg Hotel og spa utenfor Drøbak. 

Det blir satt opp felles buss fra Oslo s.  

Vi ber om påmeldinger fortløpende og innen 3. juni. Påmelding via  

parkinson.no/yngre  

Vi sender ut mer informasjon fortløpende til dere som melder dere på. 

Ved spørsmål, ta kontakt med på 22 00 83 00 eller post@parkinson.no  

Vi ønsker alle vel møtt! 

Med vennlig hilsen  

Norges Parkinsonforbund  

Egenandel for medlemmer av Norges Parkinsonforbund er: 

Per person i enkeltrom: kr. 900 

Per person i dobbeltrom: kr 750 

Egenandel for reise per person: kr. 750 

For dette får dere dekket reise, full kost og losji, mye program og mulighet til bli kjent 

med nye mennesker.  

Egenandelene er sterkt subsidiert og forutsetter at et av familiemedlemmene er medlem 

av Norges Parkinsonforbund. Hvis noen ønsker å delta uten å være medlem må man 

betale full pris. Ta kontakt for mer informasjon.   

PRIS 

INFO 
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TORSDAG 
11.00 Avgang med buss fra Oslo sentralstasjon (forhåndspåmelding) 

12.30-14.00 Ankomst / registrering 

13.00-14.00 Lunsj 

14.00-15.40 Velkommen og praktisk informasjon 

Å leve med parkinson – personlige historier  

Gruppeinndeling med presentasjon av deltakerne 

15.40-16.00 Pause 

16.00-17.30 Historisk omvisning på Oscarsborg 

17.30-18.00 Pause 

18.00-20.00 Middag 

20.30-22.30 Båttur på fjorden 
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FREDAG 
  Frokost 

09.15-09.30 Personlig historie 

09.30 – 10.15 Hva er egentlig Parkinsons sykdom? 

Ved nevrolog Mathias Toft 

10.15-10.30 Pause 

10.30-11.15 Å leve lenge med Parkinsons sykdom – hva er spesielt for yngre? 

Ved nevrolog Mathias Toft 

11.45-12.15 Pause 

12.15-13.00 Nyere forskning – hva kan vi håpe på? 

Ved nevrolog Mathias Toft 

13.00 – 14.00 Lunsj 

14.00-15.00 Pause 

15.00-17.00 5-kamp 

Uteaktivitet med ulike konkurranser som kan utfordre mentalt og fy-

sisk. Det viktigste for å løse dem er at alle på laget bidrar. 

17.00-17.30 Pause 

17.30- 18.30 

  

Parallelle aktiviteter (forhåndspåmelding): 

 Yoga 

 Pårørende gjør ”ingenting” sammen 
 Fotokurs for amatører 

 Egen ungdomsaktivitet som går rett over i middag  

18.30-19.30 Pause 

19.30-21.30 Middag 

21.30 Quiz 
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LØRDAG 
  Frokost 

09.15-09.30 Åpning og personlig historie 

09.30-10.15 Rettigheter ved parkinson 

v/Jurist Atle Larsen 

10.15-10.30 Pause 

10.30-11.30 Rettigheter ved parkinson 

Fortsetter 

11.30-11.45 Pause 

11.45-12.45 Parallelle aktiviteter (forhåndspåmelding): 

 Zumba 
 Kurs i bruk av sosiale medier (facebook, twitter med mer) 

 Filmverksted (fortsetter etter lunsj) 

 Sang 
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LØRDAG FORTS 
13.00-14.00 Lunsj 

14.00 – 18.00 

  

Parallelle aktiviteter (forhåndspåmelding) 

14.00-15.45: Skriveverksted 

14.00-18.00: Filmverksted (starter før lunsj) 

14.00-15.45: Dansekurs 

16.00-18.00: Samling i relaxavdelingen med 10 minutter rygg/

nakkemassasje inkludert.  

18.00-19.00 Pause 

19.00-21.30 Festmiddag 

21.00 Sosialt uten program 
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SØNDAG 

  Frokost 

09.00 – 09.30 Personlig historie 

Papaya 

09.30 – 11.30 Motivasjonsforedrag – ikke bekreftet 

11.30 – 12.30 Lunsj med avslutning av seminaret 

12.45 Båt fra Oscarsborg for de som skal ta felles buss 
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Påmelding: parkinson.no/yngre 
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