Arsskyrsla Parkinsonsamtakanna & [slandi fyrir starfsarid 2019-2020

Stjorn og stjornarstorf

Adalfundur arsins 2019 var haldinn 28. mars. A fyrsta fundi stjoérnar skipti hin med sér verkum.

Adalstjérn
e Vilborg Jonsdéttir, formadur
e Agusta Kristin Andersen, varaformadur
e Einar Guttormsson, gjaldkeri
e J6n Benedikt Bjornsson, ritari

e Jéhann Rafnsson, medstjérnandi

Varastjorn
e Andrés Arnalds

e Ingibjorg Hjartardéttir

Skodunarmenn reikninga
e Jon Porir Leifsson

e Sunna Jéhannsdadttir

Laganefnd
e Olina Sveinsdéttir
e Reynir Kristinsson

e Snorri Mar Snorrason

Fundir stjornar

Stjoérnin hélt 13 békada stjérnarfundi a arinu.

Starfsmadur

Erna Gudmundsdéttir er verkefnisstjéri samtakanna i 75% stafi. Erna sér m.a. um allan daglegan
rekstur a skrifstofu, skipuleggur freedslu og vidburdi i samstarfi vid stjérn, sér um heimasidu og
samfélagsmidla, er i samskiptum vid innlenda og erlenda samstarfsadila, asamt 6drum tilfallandi

verkefnum.

Parkinsonsetur

Stjérnin hélt afram med vinnu ad Parkinsonsetri par sem skrifstofa Parkinsonsamtakanna veeri til
hdsa og adstada fyrir freedslu, pjalfun og félagsstarf, asamt dagvist med sérhafdri endurhaefingu.

[ jantar 2019 sendi stjérn Parkinsonsamtakanna bréf til Sjikratrygginga par sem déskad var eftir 15
pldssum til viobdtar i MS-Setrid fyrir félk med parkinson. Eftir ittekt 8 MS setrinu var Okkur athlutad
6 plassum par sem husnzdid bar ekki meira.

Vid fognum pessu, mikil pekking og pjénusta er 4 taugasjukdédmum i MS setrinu og starfsfélk med
mikla sérhhaefingu.i dag eru 13 Parkinsonsjtklingar ad nyta sér pldssin.



{ byrjun jantar 2020 séttu Parkinsonsamtokin um daggjold fyrir 25 dagdvalarrrymi med sérhaefdri
endurhaefingu hja Heilbrigdisraduneytinu, enda eru daggjoldin forsenda pess ad samtdkin geti opnad
dagvistun fyrir félk med Parkinson.

Samtokin hafa kynnt fyrir Hafnafjardarbae hugmyndina ad Parkinsonsetri og vid teljum ad setrid passi
vel inn i Lifsgaedasetrid a St. Josefsspitala, Hafnafjardarbaer sampykkti pad og styrkti umsdékn okkar
um daggjold til Heilbrigdisraduneytisins. bvi midur er ekki komid svar vid umsdékninni ennpa.

Freedsla, féelagsstarf og vidburdir

Samsongur
Samsongur er vikulega @ midvikudogum kl 14.00 undir stjérn bdrunnar Sigurdarddttur par sem
markmidid er fyrst og fremst ad styrkja roddina.

Parkinsonkaffi
Parkinsonkaffi var einu sinni i manudi i Setrinu, Hatuni 10. Stutt fraedsla og svo kaffispjall. Bodid er
upp a kaffi og kleinur. Adgangur er dkeypis og opinn ollum.

e Vilborg og Snorri s6gdu fra hjolaferd til til Danmerkur

o  Holmfridur K. Gunnarsddttir las upp ar békinni Leitin ad tilgangi lifsins

e Bjarni Hafpdr las upp ur békinni sinni Er ekki komin timi til ad tengja?

IGjupjalfun

Gudrun J. Hallgrimsdéttir, idjupjalfi, er med einstaklingsmidada hoppjalfun og freedslu um
orkusparandi vinnuadferdir i Setrinu. Hiin adstodar einnig félagsmenn vid ad panta hjalpartaeki hja
Si og veitir radgjof um minni hjalpartaeki sem haegt er ad kaupa til ad einfalda athafnir daglegs lifs.

Félagsradgjof

Parkinsonsamtokin eru i samstarfi vid Gudrinu Birnu Olafsdéttur, félagsradgjafa og
fiolskyldufraeding. Hun starfar hja Domus Mentis, bverholti 14.

Bodid var upp & studningsvidtol fyrir einstaklinga, hjon/por og fjolskyldufundi ef fleiri vilja koma
saman. Fyrir pa sem ekki eiga heimangengt eda bua utan héfudborgarsvaedisins ma dska eftir
studningsvidtali i gegnum sima eda fjarfundarbunad.

Studningshépar

Gudrun Birna hefur haft umsjén med 3 studningshdpum: fyrir karlmenn, konur og adstandendur.

Kynningar

Vilborg Jonsdéttir var med kynningar hja Oddfellow stikunum kvennastukunni bPorgerdi,
karlastukunni porfinni karlsefni og karlastukunni Skuli fégeti um hvernig er ad greinast og lifa med
Parkinsonsjukddminn og starfsemi Parkinsonsamtakanna

Vilborg Jénsdéttir var med kynningu hja Félagi eldri borgara i Hveragerdi um hvernig er ad
greinast og lifa med parkinsonsjikddminn og starfsemi Parkinsonsamtakanna.

Hjonin og Snorri Mdr Snorrason Kristrdn Helga Bjornsdoéttir voru med kynningu fyrir
hjukrunarnema um hvernig er ad greinast og lifa med Parkinsonsjukdéminn séé ut fra
adstandenda.



Erna Gudmundsdéttir var med kynninu a starfsemi Parkinsonsamtakanna fyrir leeknanema.

Fraedsluefni

Nytt freedsluefni var gefid ut. Fraedslubaeklingarnir Parkinsonsjukdémur - upplysingar fyrir
nygreinda og Parkinsonsjukdoémur - upplysingar fyrir starfsfolk i ummaoénnun og hjukrun.
Baklingarnir eru fra Parkinsonforeningen i Danmdrku sem gaf okkur gédfuslegt leyfi til ad pyda og
stadfeera baeklingana og pokkum vid peim kaerlega fyrir pad.

Nyarsfagnadur forseta [slands
pann 1. jantar 2019 var formanni Parkinsonsamtakanna bodid i nyarsfagnad forseta islands, en

pad var i fyrsta sinn sem formdnnum sjuklingafélaganna er bodid til Bessastada a pessum degi.

Alpbjédlegi parkinsondagurinn 11. april & Bessastodum og i Nauthdlsvik

Alpjoédlegi parkinsondagurinn var haldinn hatidlegur fimmtudaginn 11. april. Dagurinn var
tileinkadur Parkinson Power, hjélalidinu sem ték patt i wow cyclothon um sumarid.

Dagskrdin hofst vid kirkjuna a Bessastodum kl. 13.00 par sem fru Eliza Reid forsetafru kastadi
kvedju & hépinn. Snorri Mar og Birgir hjéludu sidan rélega fra Bessastodum ad Nauthdlsvik og
budu 6llum sem héfdu dhuga ad slast med i hdpinn. beir sem ekki vildu hjdla hittu hépinn a Kaffi
Nauthdl en par héfst dagskrd kl. 14.00 par sem Svavar Knutur og Kristjana Stefansdéttir sdu um
ténlist 8 medan gestir nutu kaffiveitinga. Birgir og Snorri s6gdu sidan fra cyclothoninu og kynntu
parkinsonlidid.

Hugleikur Dagson gerdi merki sem fér a boli sem voru seldir til fjaroflunar.

Stodkerfisnamskeid fyrir félk med Parkinson

Stodkerfisnamskeid fyrir folk med parkinson var hja hja Styrk sjukrapjalfun. Namskeidid var tvo
skipti, manudagana 8. og 15. april kl. 17.30-19.00. Sigurdur Solvi Svavarsson, sjukrapjalfari sa um
namskeidid en kennslan for fram i hisakynnum Styrks sjukrapjalfunar, Ho6fdabakka 9.

Vorferd Parkinsonsamtakanna

bvi midur fell vorferdin nidur vegna draemra patttoku.

Gardparty i juni

Skjalftinn var haldinn & pallinum hja Onnu Résu og Kidda i Skélagerdi 5. juni kl. 15-17 betta var
Palinubod par sem allir koma med eitthvad 4 veislubordid en Parkinsonsamtokin budu upp 3 kaffi
og gos. Kaerar pakkir til Onnu Résu og Kidda.

Parkinson Power

Parkinsonsamtokin studdu Parkinson Power sem er fyrsta fj6lpjédlega li6id sem ték patt i wow
cyclothon en af 10 lidsménnum eru 5 greindir med parkinson i lidinu voru 3 félagsmenn Snorri
Mar Snorrason og Einar Guttormsson parkinsongreindir og Birgir Birgisson. Lidid hafdi 72
klukkustundir til ad kldra hringinn i kringum landid eda 1.358 kildmetra en pau klarudu a a taeepum
57 klukkustundum. Geri adrir betur!!



FIT & RUN EXPO
Parkinsonsamtokin voru med bds a skraningahtidinni fyrir Reykjavikurmaraponid a Fit & Run
EXPO 2019 i Laugardalsholl. Basinn var vel séttur og maelir stjérn med ad petta verdi endurtekid.

Parkinson 101

Namskeidid Parkinson 101 var haldid i febrdar & Kaffi Nauthdl en ndmskeidid var sérstaklega
®tlad nygreindum og adstandendur peirra.

Anna Bjornsdottir taugalaeknir fjalladi um Parkinson — greiningu og fyrstu medferd.

Pérunn Hanna Hallddrsdéttir talmeinafraedingur fjalladi um rodd og kyngingu.

Sigurdur Soélvi Svavarsson sjukrapjalfari fjalladi um mikilvaegi hreyingar.

Gunnhildur Heida Axelsdéttir fjolskyldufraedingur fjalladi um lifsgaedi og lifsleikni.

Radstefna i Gerdubergi
Manudaginn 14. oktéber kl. 15-17 var haldin radstefna i Gerdubergi fyrir fullu husi.
e Anna Bjornsdottir taugalaeknir sagdi fra nyjungum i parkinsonmedferd.
e  Gudrun Hallgrimsddttir idjupjalfi kynnti nyja heimapjénustu Reykjavikurborgar og
idjupjalfun fyrir félagsmenn i Parkinsonsamtékunum sem han sér um.
e Hjdnin Ingibjorg Hjartardéttir og Ragnar Stefansson ségdu fraferd sinni @ World Parkinson
Coalition sem er heimsradstefna Parkinson.

Jolastund

Jélastund Parkinsonsamtakanna var haldin 24. ndvember a Kaffi Nauthdl. Jélastundin var mjog vel
sott af félagsmonnum, adstandendum og vinum par var bodidé uppa hefébundinn jélamat.
Danshépurinn DeGaul syndi listir sinar og Ingibjorg Birna Olafsdéttir var med fyrirlestur um
vellidan 4 adventu - og alla adra daga lika.

Jolakaffi
i desember var haldid jélakaffi i Setrinu med hatidlegri stemmningu. Ingibjorg Hjartardéttir sa um
pad.

Samstarf

Setrid
Parkinsonsamtokin eru adilar ad Setrinu sem er félag sem annast rekstur sameiginlegs hisnaedis
fyrir sjo sjuklingafélog. Parkinsonsamtokin eiga einn fulltrda i stjorn Setursins.

Studningsnet sjuklingafélaganna

Parkinsonsamtokin eru stofnafélagar i Studningsneti sjuklingafélaganna sem var stofnad arid 2018
med formlegum heetti i jandar. Studningsnetid bydur upp a jafningastudning fyrir félk sem glimir
vi0 sjukdéma og adstandendur peirra. Studningsfulltrdar fara 4 ndmskeid og endurmenntun hja
fagadilum og fa handleidslu eftir studningsviotol. Studningsnetid er jafningjastudningur sem
byggir faglegum grunni og allt utan um hald er i héndum fagadila.



OBl
e Atli bér borvaldsson situr { malefnahép um kjaramal hja OBI fyrir hond
Parkinsonsamtakanna.
e Vilborg Jénsdottir situr i malefnahép um atvinnu og menntamal hja OBi fyrir hond
Parkinsonsamtakanna.
Vid finnum ad pad er mikilvaegt ad eiga fulltria frd samtokunum i malefnahépum OBi en pad
tengir samtokin betur vid Oryrkjabandalagid.

Samtaug

Parkinsonsamtokin eru adilar ad Samtaug, samtok sjuklingafélaga sem fa pjonustu a taugadeild
Landspitalans. pad var engin fundur haldinn & arinu.

Erna og Vilborg féru & fund med Eliasi Olafssyni yfirlaekni 4 taugadeildinni og Gylfa Pormar
taugalaekni og fengu upplysinga um DBS adgerdir og Duodopa.

Radio Parkies

Parkinsonsamtokin eiga tvo félagsmenn sem eru DJ-ar hja RadioParkies.com sem er eina
Utvarpsstodin i heiminum sem er rekin af félki med parkinson. Vilborg og Jéi senda Ut peetti 4
islensku & hverju fimmtudagskvoldi.

Parkinsonfélag Akureyrar og nagrennis
Parkinsonsamtokin hafa att gott samstarf vid Parkinsonfélag Akureyrar og nagrennis sem er deild
innan Parkinsonsamtakanna.

EPDA — European Parkinson’s Disease Association
Tveir fulltraar fra Parkinsonsamtokunum féru @ adalfund EPDA i London i ndvember. bar voru
goédar pallbordsumraedur medal annars um skort 4 lyfjum og lyfjarannsdknir.

Nordisk Parkinsonrad

Tveir fulltrdar fra Parkinsonsamtékunum féru & adalfund Nordisk Parkinsonrad Svipjéd i mai. A
radstefnuna komu fulltrdar fra 6llum lIdndunum: Danmorku, Finnlandi, Svipjéd, Noregi og
Faereyjum. A fundinum var m.a. reett um aframhaldandi samstarf norraenu félaganna vid EPDA-
European Parkinson’s Disease Association.

WPC — World Parkinson Coalition

Parkinsonsamtokin eru i samstarfi vid World Parkinson Coalition www.woldpdcoalition.org sem
heldur mjog stérar radstefnur um parkinsonsjukddminn pridja hvert ar. Parkinsonsamtokin styrktu
tvo félagsmenn a radstefnuna. En pau voru sidan med kynningu a radstefnunni i Gerdubergi.
Naesta radstefna er i Barcelona juni 2022.



Fjaroflun og styrkir

Reykjavikurmarapon

Parkinsonsamtokin hafa tekid patt i hlaupastyrk Reykjavikurmaraponsins med mjég gédum
arangri, pokk sé 6llum peim sem hlaupa til styrktar samtokunum og 6llum peim sem heita 4
hlauparana og safna pannig styrkjum sem renna til Parkinsonsamtakanna.

Aheitaséfnun a hlaupstyrk skiladi samtokunum 2.195.100 kr. & arinu og vid pokkum 6llum peim
sem téku patt i hlaupinu fyrir Parkinsonsamtokin og alla pa sem syndu samtékunum studning med
aheitum.

Parkinsonsamtokin voru med hvatningarstdd 4 hlaupaleidinni, a Sudurstréond vidé Sundlaug
Seltjarnarness. Pad var mikil stemmning & hvatningarstodinni, tonlist og stud sem hafdi ahrif 4 pa
athygli sem hvatningarstodin fékk.

f tengslum vid Reykjavikurarathonid kom ut nytt myndband Paeldu i Parkinson og viljum vid pakka
Ollum sem komu ad gerd myndbandsins.

Simasoéfnun
Simasofnun fyrir Parkinsonsetur hefur gengid framar 6llum vonum og vid sendum 6llum sem hafa
styrkt samtokin i gegnum simasoéfnunina okkar bestu pakkir fyrir studninginn.

Vefverslun
A heimasidu Parkinsonsamtakanna, parkinson.is er haegt ad kaupa vorur til styrktar samtékunum.
Parkinsonbolir, taekifeeriskort, diskar og margt fleira. Félagsmenn eru hvattir til ad versla a

heimasidunni og styrkja samtokin i leidinni.

Minningarkort
Parkinsonsamtokin eru med minningarkort og a hverju ari safnast téluverd upphaed sem sem
rennur til Parkinsonsamtakanna.

Styrkir

e Oddfellow stukan Skuli Fogeti veitti okkur 1.000.000 kréna i utgafu a freedsluefni.

e Oddfellow stukan borfinnur Karlsefni veitti okkur styrk i formi NuStep fjolpjalfa ad upphaed
1.350.000 sem for til MS-Setursins, sem er mjog gott sefingataeki fyrir félkid okkar par.

o Alpjédlega frimarararegla karla og kvenna Le Droit Humain veitti Parkinsonsamtékunum
styrk upp & 600.000 krénur.

e Kiwanisklubburinn Ellidi veitti Parkinsonsamtokunum styrk uppd 500.000. krénur.

e AbbVie / Vistor feerdi okkur styrk fyrir namskeidinu Parkinson 101 upp & 400.000 krénur.

e  Charity shirt hafa stutt okkur vel a arinu med sélu a treyjum ipréttafdlks.

e Parkinsonsamtokin feerdu MS Setrinu zefingahjdl sem nytist okkar félki par.

Arid 2020



par sem adalfundur samtakanna er alltaf i lok mars og skyrsla stjérnar frd aramétum til aramaéta
®tla ég vegan sérstakra adsteedna i pjodfélaginu ad fara adeins innd hvad hefur verid gert 2020.
Formanni var aftur bodid i Ny drsfagnad a Bessastodum(vegan gédra hegdunnar i sidasta fagnadi)

Haldid var linudansnamskeid hja Dans og Jéga par sem Jéi danskennari sa um kennsluna.
Namskeidid var vel heppnad og patttakendur dnaegdir.

Stjérnin dkvad ad koma upp hopi til stefnumétunar Parkinsonsamtakanna en pad verkefni er enn i

gangi og verdur haldid afram i haust.

En svo var skellti 1as!! Skrifstofunni var lokad vegna COVID-19 og Erna vann heima. Starfsemin
stodvast po6 ekki par sem vid gatum faert ymsa vidburdi yfir 8 netid og notudum til pess

fjarfundarbunadinn.

beir vidburdir sem voru i gangi i samkomubanninu voru:

e Netspjall alla manudaga og vil ég pakka peim sem voru med erindi par.

e Idjupjalfinn okkar hin Gudrun J6éhanna med idjupjalfun & netinu sem voru vel sétt.

e Ut ad ganga var verkefni par sem félk var hvatt til ad fara Gt ad ganga & fimmtudogum,
hver & sinum stad. bpatttakendur téku myndir a leidinni og deildu 4 Facebook sidu
vidburdarins eda létu bara vita af sér.

e pad var bodid uppa einstaklingsvidtol vid félagsradgjafa og fjolskyldufraeding i gegnum
sima eda fjarfundarbuinad i stadinn fyrir studningshdépana. bessi vidtol voru félagsmoénnum

ad kostnadarlausu.

e Simasofnun fyrir Parkinsonsetrid okkar for aftur i gang og gengur vel.

Stjornin hélt prja stjérnarfundi 4 Zoom.

pad er alveg ljést ad hja okkur eins og svo mérgum 6drum eru fjarfundir komnir til ad vera og vid
pburfum ad skoda leidir til aframhaldandi notkunar pvi ad vid ndum vel til landsbyggdar og peirra
sem eiga ekki heimangengt.

Eg vil pakka stjérninn og Ernu fyrir frabaert samstarf og hlakka til &framhaldandi samstarfs.

Reykjavik, 28. mai 2020,

F.h. stjérnar Parkisonsamtakanna,
Vilborg Jonsdéttir, formadur



