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[rondelag Parkinsonforening
Referat fra styremgte 4/2020, 28.05.2020 kl. 12:00 - 17:00
Famille restaurant, Moafjeera, Levanger
Tilstede: Leif Klokkerhaug, Torbjgrn Akersveen, Jon Einar Vaernes, Ase Rgrmark (for Ingvill B
Larsen), Astrid Nielsen Skauge
TRPF Torbjgrn Modig, IPF Karstein Kjglstad, NPF Karin Gustavsson, GOPF Bente Sundet
Olsen
Forfall: Ingvill Bogan Larsen, @ystein Pettersen VPF
Sak 33/2020 Godkjenninger

e Referat fra styremgte 3/2020 (nettmgte 18.04.2020) - (sak 15-32/2020).
Til sak 22/2020 LMS-kurs Parkinson. Bente gnsker at det kommer med i referatet at hun stilte seg til
disposisjon for a holde foredrag pa ST. Olavs Hospital.

e Innkalling til styremgtet 4/2020, den 28.05.2020.

e Sakslista til mgte 4/2020 - (sak 33-45/2020).

Vedtak:

Referatet fra siste mgte godkjennes med Bente sin tilfgyelse.

Innkalling og saksliste til dagens mgte godkjennes.

Innspill til sak 16/2020 Hovedmal for Trgndelag Parkinsonforening

Torbjgrn A og Jon Einar tok til orde for a gi foreningens hovedmal en enklere form/sprakdrakt. En
organisasjons hovedmal bgr veere sa lettfattelig formulert at det enkelt kan gjengis av tillitsvalgte.

Merknad fra Jon Einar: Det betyr & etablere enkle logiske koblinger mellom Mal og Middel hvor Middel er
strategi/forslag til hvordan na Mal.

Vedtak:
Torbjgrn A og Jon Einar bes bearbeide formuleringene og legge dem fram pa neste styremgte.

Sak 34 a/2020 Referatsaker
e Status administrativ oppfglging av diverse styrevedtak
e Status gkonomi - ved Jon Einar
se sak 37/2020 Budsjett
e Status medlemstall
Medlemstallet har sunket betydelig siden nyttar. Pr 27.05.2020 hadde vi 619 medlemmer.
Referentens anmerkning: Pr 28.05.2020 har vi 618 medlemmer.
e Leif tilbyr lokalforeningene 1,5 timers foredrag med videokanon om rettigheter og nyttige ordninger,
kun med dekning av utgifter.
e FFO Trgndelag: Halvor Stavrum IPF foreslatt til "Kommunalt rad" Indergy
e FFO Trgndelag: Innkalling til arsmgte - Leif og Torbjgrn mgter
e Ledernettverket gjiennomfgrte et videomgte 13.05 (sak 39 a og b)
e Sgknader om tilskudd
Sgknad DAM Ekspress - sgkt 30.00 kr til medlemsblad. Avslag
Sgknad DAM Ekspress - sgkt 20.000 kr til Yngrecamp i Namdal. Avslag
Sgknad DAM Ekspress - sgkt 30.000 kr til "Ni hull til bedre helse..." Innvilget
Sgknad DAM Ekspress - Nettbasert besgkstjeneste Avslag
Sgknad Sparebankl SMN - sgkt 100.000 kr til Nettbasert besgkstjeneste Innvilget 10.000
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Trondelag Parkinsonforening

Vedtak:
Sak 34 a/2020 tas til orientering.

Sak 34 b/2020 Nytt fra lokalforeningene

e Trondheim - gnsker a markedsfgre seg bedre i media/arbeide for sosiale aktiviteter/valgt yngrekontakt
(Georg Mattingsdal).
Har fatt 30.000 kr fra Dam Ekspress til diverse aktiviteter.

¢ Namdal - Medlemsmgte pa Kolvereid 20.02.2020.

¢ Inntrgndelag - Har gjennomfgrt 2 digitale mgter. Planlegger sommerfest/medlemsmgter/julefest.
Har pargrendegrupper pa Verdal og Steinkjer - gnsker a opprette flere.

e Gauldal-Oppdal - "Basar pa nett" /34.000.
Sparebank1 SMN har bevilget 7.000 kr til innkjgp av paviljong.

e Vearnesregionen - har fatt 10.000 kr i tilskudd fra Sparebank1 SMN: Gastaver til gatrening.

Vedtak:

Sak 34 b/2020 tas til orientering.

Sak 35/2020 Kjoreregler for styret - Innkalling og mgtereferat

Det ble en del diskusjon om hvordan styrereferatene bgr behandles. Det er langt mellom styremgtene vare,
og behandlingen av en del saker i lokalforeningene kan bli sterkt forsinket av den grunn. P4 denne bakgrunn
vedtok det forrige styret at styrereferatene er godkjente om det ikke er kommet innsigelser fra
mgtedeltakerne innen 3 dager.

Dette er en sarbar ordning: Hva gj@r vi nar det kommer anmerkninger? Hvordan skal vi skille mellom sma og
uproblematiske anmerkninger og de mer vesentlige? Hvem skal avgjgre hvor alvorlig anmerkningene er?

Vi ble enige om en 3-trinns ordning.

Trinn 1: Referatet sendes mgtedeltakerne innen 1 uke med en frist for anmerkninger pa 3 dager.

Trinn 2: Referatet frigis Anmerkningene tas inn i referatet og sendes styret og lokalforeningene. Intern bruk.
Trinn 3: Referatet godkjennes i pafglgende mgte, og offentliggjgres pa nettsida var.

Vedtak:

1. Varsel om mgtetidspunkt gis pa SMS eller e-post 2 uker fgr mgtedato til alle med mgterett i
styret. Mottakerne kvitterer for mottatt varsel.

2. Sakliste sendes pad e-post minimum en uke fgr mgtet. Mottakerne kvitterer for mottatt e-post.

3. Utfyllende dokumenter/bakgrunnsmateriale av noe omfang bgr helst ikke sendes ut senere enn 3
dager fgr mogtet.

4. Saker som dukker opp senere enn utsendt innkalling kan tas opp under eventuelt.

5. Referatet sendes mgtedeltakerne innen 1 uke, med en frist for anmerkninger pa 3 dager.
Anmerkningene tas inn i referatet og sendes styrets medlemmer og lokalforeningene. Referatet
godkjennes formelt i pafglgende styremgte og sendes deretter ut pa nytt. Offentliggjgring i
Dokumentarkivet pa nettsida var.

Sak 35/2020 Kjgreregler for styret - Arshjul

Det utarbeides et felles arshjul som hjelp for fylkes- og lokalforeningene vare. Vi tar inn dato for
fylkesstyremgtene (4 om varen og 3 om hgsten) og forslag til plassering av lokalforeningenes styremgter.
Viktige datoer fra forbundet innarbeides, samt frister som gjelder sgknad/rapportering om aktuelle
tilskuddsordninger.

Vedtak:
Astrid lager et utkast til arshjul til neste styremgte.
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Sak 36/2020 Mandat for ledernettverket i TPF
Ledernettverket for Trgndelag Parkinsonforening bestar av lederne for fylkesforeningen og de fem
lokalforeningene. Fylkeslederen er leder for nettverket.

Vedtak:

Nettverket skal vaere fylkeslederens verktgy. Nettverket kan brukes nar fylkeslederen har behov for
radgivning eller en bredere sondering i forbindelse med saksforberedelse fgr saker legges fram for
fylkesstyret. Nettverket kan gjgre vedtak nar dette er delegert fra fylkesstyret.

Sak 37/2020 Budsjett 2020, revidert pr. 15.05.2020

Budsjettet er vart viktigste styringsdokument, og bgr ha en form som gjgr det enkelt for styret ha oversikt.
Pr. dato har vi 84.000 kr "til disposisjon", men store deler er i virkeligheten bundet opp til drift.

Styret gnsker en mer presis oversikt over hva vi har til radighet til vare mange prosjekter/handlingsplan.
Det ble papekt at det kan vaere Ignnsomt a endre konto i banken til en med faerre gebyrer.

Astrids anmerkning: Status gkonomi er et viktig planleggingsverktgy og bgr derfor fa et eget saksnummer i
alle styremgter.

Vedtak:

Til neste styremgte lager Jon Einar et oversiktlig budsjettoppsett som viser bade status for driften, samt hva
vi har disponibelt for giennomfgring av punktene i handlingsplanen. Han kontakter banken for a endre
konto.

Sak 38/2020 Mgteplasser - for idémyldring osv.
Vi gnsker at erfaringer og idéer skal kunne utveksles i stgrre grad i hele organisasjonen (Norges
Parkinsonforbund.

Vedtak:

Trgndelag Parkinsonforening ber forbundsstyret og administrasjonen legge bedre til rette for samhandling
og erfaringsutveksling mellom forbundets fylkes- og lokalforeninger pa landsdekkende konferanser, og at
forbundets nettsider i fellesskap utvikles til en god informasjons- og inspirasjonsbase for alle forbundets
foreninger.

Sak 39 a/2020 Fordeling av midler - Returkontingent (Sak 21 c¢/2020)
Sak fremmet av Trondheim Parkinsonforening - Saken lagt fram for ledernettverket

Det er opp til fylkesstyret & bestemme hvordan returkontingenten skal fordeles mellom fylkes- og
lokalforeninger. Forbundet anbefaler skriftlig vedtak om fordeling.

Til na har returkontingenten i Trgndelag Parkinsonforening uavkortet gatt til lokalforeningene.

En runde blant andre fylkesforeninger viser en svaert variert praksis:

Troms: lkke styrevedtak, men deler likt mellom fylkes- og lokallag.

Hordaland: Ikke styrevedtak. Gir etter sgknad.

Nordland: Utbetaling 1 (stgrstedelen) gar direkte til lokalforeningene. Sluttoppgjgret: 50-75 kr pr. medlem
til lokalforeningene.

Oslo og Akershus: Ikke styrevedtak, men fast praksis. 20% til fylkesforeningen. 80% fordeles
lokalforeningene etter medlemstall.

Buskerud: Beholder alt i fylkesforeningen (som fungerer som lokalforening).

Mogre og Romsdal: Fylkesforeningen beholder 50 kr. pr medlem, uansett kategori.

Hedmark: 50% til lokalforeningene (praksis de 3 siste ar).

Ledernettverket: (samlet) OK at fylkesforeningen beholder 30 kr. pr. medlem.

Vedtak:
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Fra 2021 beholder Trgndelag Parkinsonforening 30 kr. pr. medlem av samlet returkontingent til drift.
Lokalforeningene kan spke om ekstra tildeling fra denne potten til ev. gode formal/tiltak.

Sak 39 b/2020 Fordeling av midler - Tilskudd
Sak fremmet av Trondheim Parkinsonforening - Saken framlagt for ledernettverket

Fylkes- og lokalforeningene kan pa selvstendig grunnlag sgke ulike tilskudds- og stgtteordninger.

Midler fra Trgndelag fylkeskommune og fra Helse Midt-Norge er det kun fylkesleddet som kan sgke pa.
Formalet med sgknaden er avgjgrende for om midler fra fylkeskommunen eller helseregionen skal vaere
tilgjengelig for lokalforeningene. Dette er opp til fylkesstyret & vurdere.

Vedtak:
Kasserernettverket "Gullgraverne" finner og foreslar for sine respektive styrer hvilke tilskuddordninger den
enkelte forening kan/bgr sgke p3, til hvilket formal og hvilke frister som gjelder.

Sak 40/2020 Kommunikasjonsstrategi

Vedtak:

1. Foreningspolitiske saker er det i utgangspunktet styrets leder som skal uttale seg om.

2. Nettsidene er var hovedinformasjonskanal. Sosiale medier brukes som supplement.

3. Informasjon/kommunikasjon skjer i all hovedsak digitalt. | spesielle tilfeller kan ordinaer post brukes.

4. Direkte kommunikasjon med og informasjon til medlemmene skjer i hovedsak gjennom

lokalforeningene.

Foreningenes mgtereferater legges pa nettsida, under Dokumentarkiv.

6. Lokalpressen brukes nar mgter og arrangementer kan ha offentlig interesse. Bade redaksjonell omtale
og annonsering er aktuelt.

7. Parkinsonbladet - som medlemsblad for Tr@gndelag Parkinsonforening - vil henvende seg direkte til
medlemmene.

v

Sak 41/2020 Zresmedlemskap

Nord-Trgndelag og Ser-Trgndelag Parkinsonforeninger hadde begge utnevnt flere eeresmedlemmer fgr
sammenslaingen til én fylkesforening. Da all returkontingent ble bestemt overfgrt lokalforeningene fulgte
betaling for zeresmedlemskap med pa lasset.

ZLresmedlemmer oppnevnt av et fylkesniva bgr fortsatt veere knyttet til fylkesnivaet.

Zresmedlemmer i Trgndelag Parkinsonforening (nevnt etter alder):

e Arne Pedersen f 1937

e Egil Bredesen f 1944

e Gunnar Kvaal f 1947

e Helge Austad f 1950

e Thor Hjelmeland f 1961

Vedtak:

Zresmedlemmer (£M) skal sta registrert som a&resmedlemmer pa det niva som foretar/har foretatt
utnevnelsen. Kontingenten for &eresmedlemskapet dekkes at det foreningsniva som har utnevnt £M.
Astrid ordner dette med forbundskontoret.

Sak 42/2020 Kurstilbud fra Norges Parkinsonforbund

Norges Parkinsonforbund har fatt tildelt "korona-midler" fra Stiftelsen DAM til opplaering av tillitsvalgte.

| Igpet av juni og august vil det bli arrangert 5 videomgter a 2 timer med ulike tema, pa Teams (Microsoft).
Teams er en del av administrasjonsverktgyet som forbundet betaler for, og som er stilt gratis til radighet for
fylkes- og lokalforeningene.

e Hvordan bruke teams? Torsdag 4. juni 12-14

e Hvordan opprettholde foreningsaktivitet i koronatiden? Torsdag 11. juni 12-14/13-15

4
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e Informasjonsarbeid. Torsdag 18. juni 10-12/13-15
e Funkis og medlemsregister (august)
e Apentime (august)

Vedtak:
Trendelag Parkinsonforening oppfordrer tillitsvalgte bade i fylkes- og lokalforeningene til & delta pa
opplaeringen pa Teams i juni/august 2020. Pamelding gj@res av hver enkelt.

Sak 43/2020 Fra ettarig til toarig arbeidsprogram

Arbeidsprogram for Norges Parkinsonforbund vedtas av landsmgtet. Programmet vedtas for 2 ar, og skal
veere retningsgivende for arbeidet pa alle niva i organisasjonen. Fylkes- og lokalforeninger tilpasser
programmet til kapasitet og gkonomi.

Det vil vaere naturlig at ogsa de underliggende ledd utarbeider sine arbeidsprogram for 2 ar.

Vedtak:

1. Fraog med 2021 skal Trgndelag Parkinsonforening utarbeide toarige arbeidsprogram i trad med
anbefalingene fra Norges Parkinsonforbund. Programmet skal vaere rullerende.

2. Handlingsplanen - dvs. planene for gjennomfgring - skal fortsatt vaere for innevaerende ar.

3. Trgndelag Parkinsonforening oppfordrer sine lokalforeninger til & fglge samme planprinsipp fra og med
2021.

Sak 44/2020 Handlingsplan 2020
ORGANISASJONSUTVIKLING
1 "Gullgraverne" styrker gkonomien.

Det ligger arlig ca. 40.000.000.000 kr. tilgjengelig ute i tilskudds- og stgttejungelen, men det er
en stor jobb a finne fram til hva som er relevant for oss.
Kasserernettverket "Gullgraverne" far fylkeslagets kasserer som leder.
Mandat for "Gullgraverne" blir a lete opp ulike relevante tilskudds- og stgtteordninger som
fylkes- og/eller lokalforeningene kan/bgr sgke pa.

2 Medlemsverving - "Vervekampanje"
Trgndelag Parkinsonforening har satt seg som mal a gke medlemstallet slik:
Ved utgangen av 2020: 700 medlemmer og ved utgangen av 2021: 1000 medlemmer.
Vi tror at det kan vaere svaert mange mennesker (1500) med parkinson i Trgndelag. Dette er
antakelser vi er kommet fram til etter kvalifiserte sgk i legemiddeldatabasen. Potensialet skulle
derfor vaere stort for a kunne gke medlemsmassen.
Ved samarbeid pa tvers av lokalforeningene kan vi fa de gode idéer til & spre seg over hele
fylket.
Det opprettes en prosjektgruppe for giennomfgring av en (storstilt) vervekampanje, med
representanter fra alle vare 6 foreninger. Registeransvarlig i fylkesforeningen bgr veere med og
inneha en ledende rolle i gruppa. Denne gruppa bgr etterhvert ha et naturlig samarbeid med
Kommunekontaktutvalget. Status og framdrift rapporteres pa de ulike styremgter.

3 "Likepersonkorpset TPF"
Vi har 19 likepersoner i Trgndelag, jevnt fordelt blant hovedmedlemmer og pargrende. Ogsa
pa Parkinsontelefonen er vi godt representert. Det er stor variasjon i hvor ofte likepersonene
bli kontaktet. Uansett tilsier erfaring at likepersonene har behov for faglig pafyll, oppfelging og
a kunne kjenne pa nytteverdien av egen innsats.
Trendelag Parkinsonforening oppretter nettverket "Likepersonkorpset Trgndelag" under
ledelse av Leif (den eneste likepersonen i fylkesstyret). Nettverket skal tenke medlemspleie og
gi rad og innspill til de ulike styrene.
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4 Brukerrepresentasjon - pa systemniva
A kunne vaere med & pavirke beslutningstakerne i den offentlige helseforvaltningen
(spesialisthelsetjenesten og kommunal helsetjeneste) er en svaert sentral oppgave for oss som
pasientorganisasjon. Brukerrepresentasjon pa systemniva er var inngangsport.
Vi er for tiden godt representert innenfor spesialisthelsetjenesten over hele fylket.
| tillegg bgr Trendelag Parkinsonforening ta mal av seg til 3 vaere representert i flest mulig
kommuner, med representasjon i "Kommunale rad". Vi trenger derfor flere
brukerrepresentanter. Skolering skjer gjennom FFO sine kurs.
Trgndelag Parkinsonforening oppretter et Brukerrepresentasjonsutvalget (BRR) bestaende av
vare brukerrepresentanter innenfor spesialisthelsetjeneste, kommunal helsetjeneste og NAV.
Styrets nestleder er brukerrepresentant i Regionalt Brukerutvalg (Helse Midt-Norge) og er en
selvskreven leder for Brukerrepresentasjonsutvalget.

Sak 44/2020 Handlingsplan 2020
M@TEPLASSER
5 "Levangertreninga"
Trgndelag Parkinsonforening har mottatt har 10.000 kr i stgtte for 2020 til "Levangertreninga"
fra Trgndelag fylkeskommune. "Levangertreninga" er et prosjekt som har pagatt over flere ar.
Tildelte midler til "Levangertreninga" skal overfgres til Inntrgndelag Parkinsonforening til bruk i
henhold til tilsagnsbrev, vilkar, rapporteringsfrist osv.

6 "Tilbud til de svakeste"
Malsettingen er a gi et tilbud til de som ikke har mulighet til 3 delta i foreningens ordinzere
aktiviteter.
I november 2019 sgkte vi Helse Midt-Norge om midler, blant annet til et prosjekt for denne
gruppa. Sgknaden til helseregionen omfattet 3 tiltak og var pa 106. 000 kr - vi ble tildelt 80.000
kr., uten binding for hvordan midlene skal fordeles mellom de ulike tiltakene.
I sak 28/2020 foretok vi en avsetning pa 10.000 kr til "Tiloud til de svakeste".
Fra Trgndelag fylkeskommune har vi fatt inntil 10.000 kr til "De hardest rammede".
Vi har dermed 20 .000 kr tilgjengelig for prosjektet.
Lokalforeningene oppfordres til & lage egne "Tilbud til de svakeste". Sgknad om midler til delvis
dekning av slike tiltak sendes fylkesforeningen til behandling i styret.

7 Nettbasert besgkstjeneste
- for parkinsonpasienter som bor pa sykehjem og som er isolert fra sine pargrende.
Med tilskudd pa 60.000 kr fra Gjensidigestiftelsen (omsgkt 100.000 kr) og 10.000 kr fra
SpareBank1 SMN ble et storstilt prosjekt satt i gang pa kort varsel. Lokalforeningene fikk i
oppdrag a finne fram til sykehjem med parkinsonpasienter som kunne tenke seg a fa et
nettbrett i gave fra foreningen.
Innenfor denne rause rammen, samt med svaert godt pristilbud fra Elkjgp ble det skaffet til veie
28 nettbrett til fordeling. Noen sykehjem har darlig WIFI, og disse ble tilbudt brett med SIM-
kort, med abonnementskostnadene dekket av Trgndelag Parkinsonforening ut 2020. De fleste
brettene er overlevert, de siste gar ut i uke 23. Noen lokalforeninger har oppnadd
mediedekning i forbindelse med overrekkelse av nettbrettene: Trgnderavisa, Trgnderbladet,
Ytringen og Hitra-Frgya.
Trgndelag Parkinsonforening takker Gjensidigestiftelsen, Elkjép, OneCall og SpareBank1l SMN
for tilskudd og rabatter som gjorde det mulig & gjennomfgre dette prosjektet til beste for vare
parkinsonrammete pa sykehjem i hele Trgndelag.
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De yngste blant oss

Yngreutvalget (YU) i Trendelag ble opprettet i sak 17/2020, med fylkesstyrets yngrepresentant

Ingvill Bogan Larsen f 1973, som leder.

Fra lokalforeningene er fglgende yngrerepresentanter oppnevnt:

e Trondheim: Georg Mattingsdal - f 1967

e Inntrgndelag: Bjgrg Ester Holmsberg f 1973 (Sissel Bremseth f 1974 som bisitter)

e Namdal:

e Gauldal-Oppdal: Marit Johanne Berg f 1965

e Varnesregionen: Snorre Trefjord f 1966

Yngreutvalgets skal (mandat):

e foresla tiltak til hvordan foreningene vare vil kunne tiltrekke seg unge med PS i langt stgrre
grad enn hittil.

e etablere tilbud som passer dem best mulig

e verve sa mange unge som mulig til medlemmer

Utvalget skal bistd Namdal Parkinsonforening med yngretreffet pa Leka i begynnelsen av

oktober 2020. Utvalget rapporterer status og framdrift av prosjektene til sine respektive styrer.

Utvalget sine utgifter fordeles likt pa utvalgets 6 foreninger.

Fosen/Orkland/@yriket

| sak 28/2020 ble det vedtatt a overfgre 20.000 kr av tildelte midler fra Helse Midt-Norge til
Trondheim Parkinsonforening som delfinansiering av foreningstilbud i tidligere Sgr-Trgndelags
ytre regioner. Primaert forsgker vi a stimulere til aktivitet i regionen, spgrsmalet om a danne
lokalforening kan komme etter hvert.

A danne lokalforeninger er fylkesforeningens ansvar, men & skape aktivitet for medlemmene
tilligger lokalforeningene. Trondheim Parkinsonforening sta derfor sentralt i dette arbeidet.
Omradet bgr ha et stort potensiale for medlemsverving - medlemsgrunnlaget er spesielt svakt i
Orklandsomradet og i @yriket.

Styret for Trgndelag Parkinsonforening ber Trondheim Parkinsonforening om 3 forsgke a fa til
gode og aktuelle foreningstilbud i ytre regioner av lokalforeningen til beste for
parkinsonrammede og pargrende der og verve mange nye medlemmer.

Fylkesstyrets nestleder far ansvar for stgtte og oppfglging av lokalforeningen pa dette
prosjektet.

Fylkesstyret forutsetter at lokalforeningen ogsa setter av egne midler til dette prosjektet i
tillegg til de tildelte 20.000 kr.

"Parkinson danser Trgndelag rundt"

Dans er en treningsmetode som har god effekt pa personer med parkinson: fysisk, mentalt og
sosialt. Fylkesforeningen Oslo og Akershus satser pa dans fordi det er vist at rytmiske
bevegelser kan ha en god innflytelse pa balanse og bevegelighet.

Skisse: Trgndelag Parkinsonforening i samarbeid med den enkelte lokalforening arrangerer
arlige helgesamlinger et sted i fylket med tema dans og livsglede med parkinson.

e Blikjent, sosialt samveer, felles maltider, overnatting

e Foredrag

e Ulike aktiviteter for kropp og hjerne

e (ke medlemstallet, nd ut til flere, aktivisere flere

o Verve framtidige likepersoner, brukerrepresentanter og styrekandidater

Trgndelag Parkinsonforening ber de enkelt lokalforeninger vurdere om de med litt stgtte fra
fylkesforeningen kan ta pa seg slike arrangementer som kan ga pa omgang rundt i fylket fra ar
til ar. Malet er a innarbeide dette prosjektet i Arbeidsprogram TPF 2021-20200 og sgke stgtte
der det matte finnes. Fylkesstyrets leder er ansvarlig for oppfglging av denne saken.
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"To Hell With Parkinson"

Tidligere arrangerte Nord-Trgndelag og Ser-Trgndelag Parkinsonforeninger "Hell-seminaret" -
annenhvert ar. Dette var et fagseminar, iblandet sosialt samveer og bespisning. Seminaret er
blitt etterlyst av flere medlemmer.

Solveig | Taylor (styremedlem i Trondheim Parkinsonforening) forslar tema som: Nasjonalt
parkinsonregister, ParkinsonNet, ulike forskningsprosjekter.

Trgndelag Parkinsonforening synes forslaget er sveert godt og aktuelt, men tror ikke det
gjennomfgrbart i 2020 pa grunn av koronasituasjonen. Vi satser derfor pa gjennomfgring i
2021.

Viderefgring av "Hell-seminaret" innarbeides i Arbeidsprogram for 2021-2022 under navnet
"To Hell With Parkinson".

Sak 44/2020
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INTERESSEPOLITIKK

Kommunekontakter (KK)

En kommunekontakt er en person som er villig til 3 gjgre en innsats i sin hjemkommune. De vil
kunne holde oversikt over tilbud i kommunen og ta opp prinsipielle saker. Tidligere erfaring fra
Nord-Trgndelag viste at kommunen ofte ikke var klar over behovene som ble papekt, og at det
ikke var vanskelig a opprette tiloud nar de fgrst ble gjort oppmerksomme pa det av
kommunekontaktene. Trgndelag har flere kommuner helt uten, eller bare med et fatall
medlemmer.

Trgndelag Parkinsonforening ber lokalforeningene verve kommunekontakter (KK) i kommuner
med minst 5 medlemmer. Vi oppretter et kommunekontaktutvalg (KKU) bestaende av en
kommunekontakt fra hver lokalforening. Kommunekontakten i Trondheim Parkinsonforening
@gnskes som leder utvalget. Fra Trgndelag Parkinsonforening oppnevnes sekreteeren.
Kommunekontaktutvalget rapporterer til fylkesstyret innen utgangen av 2020.

Anmerkning: Gauldal-Oppdal har oppnevnt fire kommunekontakter: Melhus/Midtre Gauldal,
Oppdal, Rennebu og Holtdlen/Rgros.

Erfaringsforum DBS - Trgndelag

Det ble hgsten 2019 etablert et erfaringsforum for DBS-opererte i Trgndelag, under ledelse av
Alf Magne Bye og Astrid N Skauge. Bakgrunnen var at det fra mange er uttrykt misngye med
oppfelgingen, seerlig fra St. Olavs Hospital.

Erfaringsforum for DBS-opererte i Trgndelag er tenkt som en uformell mgteplass for
mennesker med parkinson som er DBS-operert, i Trgndelag. Forumet skal primaert samle
erfaringer som kan underbygge henvendelser til spesialisthelsetjenesten i Midt-Norge om for
darlig oppfelging. Slike henvendelser skal rettes gjennom fylkesstyret. | fgrste rekke skal
forumet arbeide for hevet standard pa oppfglgingen ved sykehusene i Midt-Norge.

| neste omgang kan forumets arbeid vaere med a underbygge forbundets arbeid med a fa
innfgrt en nasjonal standard for oppfelging av DBS-opererte.

ParkinsonNet

Trendelag Parkinsonforening skal gi regional og lokal stgtte til implementeringen av
ParkinsonNet. Trgndelag Parkinsonforening vil bidra aktivt til utrulling av ParkinsonNet i
Trendelag i samarbeid med vare lokalforeninger. Torbjgrn Akersveen er brukerrepresentant i
Regionalt Brukerutvalg, og utpekes derfor som var ansvarlige for Prosjekt "ParkinsonNet".

"Spesial fysio"
Det er sveert viktig at parkinsonpasienter har tilbud hos fysioterapeuter med god kompetanse
pa nevrologiske sykdommer generelt og pa parkinsonisme spesielt.
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Fysioterapeuter i Norge har ingen nasjonale retningslinjer for oppfglging av personer med
parkinsonisme, men bruker i stedet de europeiske retningslinjene.

Trgndelag Parkinsonforening ber Brukerrepresentantutvalget og Kommunekontaktutvalget
kartlegge tilfanget av fysioterapeuter med gnsket spesialkompetanse i kommunene vare, og
hvor mange parkinsonpasienter i Trgndelag som har tilgang til disse.

Rehabilitering - nar det trengs!

Regional VurderingsEnhet (RVE) er den instansen som mottar sgknader om rehabilitering og
vurderer den opp mot prioriteringsforskriften. Praksis viser at det er store forskjeller pa
hvordan sgknader blir behandlet, og svaert mange fgler at de urettmessig far avslag.
Trgndelag Parkinsonforening gnsker at Brukerrepresentasjonsutvalget ta denne saken videre
til behandling og oppfalging i FFO og Regionalt Brukerutvalg for a bedre situasjonen for var
brukergruppe. Muligens bgr prioriteringsforskriften endres?

"Laere om parkinson"

i samarbeid med: Sykehuset Namsos, Sykehuset Levanger, St. Olavs Hospital, Kastvollen
Rehabiliteringssenter, Nord Universitet og UNIT og videregaende skoler med videregaende
kurs for helsefagarbeidere.

e pasient og brukeropplaering

e informasjon om sykdommen til sykepleierstudenter og videregaendelever

e fagdag for helsepersonell i hjemmetjeneste, omsorg/og sykehjem

Ansvaret legges pa fylkesstyrets pedagoger: Leif og Astrid.
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INFORMASJON

Nettsidene

Nettsidene til forbundets fylkes- og lokalforeninger er et sorgens kapittel. Dette skyldes langt
pa vei at rammene er trange og muligheten fa. Opplaeringen er i tillegg for darlig. Trgndelag
Parkinsonforening gnsker i fgrste rekke a heve standarden pa sidene til alle vare foreninger, og
med det framsta som et forbilde for andre foreninger. | neste omgang gnsker vi a gi innspill til
forbundsledelsen for om mulig a gjgre noe med rammene.

Webredaktgrnettverket far i oppdrag a utvikle nettsidene vare i trad med intensjonene.
Nettverket av webredaktgrer skal drive intern og gjensidig opplaering. (Det vil som en fglge av
dette vaere enklere for en nyvalgt webansvarlig a fa den ngdvendige starthjelpen.)

Nye, forbedrete nettsider (for fylkes- og lokalforeningene) skal kunne vises pa
parkinsonforbundets lederkonferanse hgsten 2020.

Rettigheter

Leif har gjennom flere ar holdt informasjonsmgter om ulike rettigheter og nyttige ordninger,
med stor suksess. Na tilbyr han lokalforeningene et foredrag pa 1,5 timer om temaet - kun med
dekning av utgifter.

Parkinsonbladet

Bladet far tittelen "Parkinsonbladet - medlemsblad for hele Trgndelag Parkinsonforening"
Leif Klokkerhaug og Svein Hatling engasjeres som redaktgrer. Det oppnevnes en
redaksjonskomité til stgtte for redaktgrene bestaende av lokalforeningenes sekretzerer.
Hver lokalforening tildeles 4 sider fast pr. nummer, og fylkesforeningen 8 sider - til sammen
minst 28 sider. Trykke- og distribusjonsutgifter fordeles etter antall adressater pr.
lokalforening.

Parkinsonbladet utgis med minimum 4 nummer arlig.
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Arbeidsprogrammet skal omsettes til handling ved hjelp av et system med enkeltstaende arbeidsark. Hvert
ark beskriver et tiltak/prosjekt, ansvarlig leder og deltakere, gkonomi, virkemidler etc. Arbeidsarkene skal
ajourfgres og lagres pa et felles omrade. Pr. dato er det utviklet 20 ark.

Vedtak:

Handlingsplan 2020 skal besta av ulike, redigerbare arbeidsark som beskriver enkelttiltak/-prosjekter.
Prosjektene fordeles mellom styremedlemmene, som far ansvar for a vurdere hvordan tiltakene skal utvikles,
herunder ogsa gkonomi.

Sak nr 45/2020 Funksjoner i TPF Ansvarlig
Sak nr/2020 Sak Leif | Torbjgrn | Astrid Jon Einar | Ingvill
36 Ledernettverket X
44 Ark 18 Nettsidene X
44 Ark 1 Styrke gkonomien X
44 Ark 8 De yngste blant oss X
44 Ark 9 Fosen/Orkland/@yriket X
44 Ark 12 Kommunekontakter (X)
44 Ark 2 Medlemsverving X
44 Ark 3 Likepersonkorpset X
44 Ark 4 Brukerrepresentasjon X
44 Ark 13 Erfaringsforum DBS X
44 Ark 14 ParkinsonNet X
44 Ark 15 Fysioterapi for parkinson X
44 Ark 17 Laering om parkinson X X
44 Ark 16 Rehabilitering X
44 Ark 20 Medlemsblad X
44 Ark 11 To Hell With Parkinson X X
41 Zresmedlemskap X
44 Ark 10 Parkinson danser.... X
44b Handlingsplan TPF 2020 X X
Vedtak:

Oversikten over funksjoner i fylkesforeningen tas forelgpig til orientering.

Referent: Astrid N Skauge
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