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Innledning

Forbundsstyrets arsberetning gir et inntrykk av aktiviteten gjennom éret.

Forbundets fylkes- og lokalforeninger, styret og administrasjonen har i denne perioden jobbet med mal om &
tilrettelegge samfunnet best mulig for mennesker med Parkinsons sykdom, atypisk parkinsonisme og
parerende.

Forbundets arbeidsprogram, vedtatt av Landsmetet 2023, var fokus for forbundets arbeid i hele 2024.
Forbundsstyrets arsberetning beskriver oppgavene forbundet har arbeidet med gjennom aret.

Medlemmer

Norges Parkinsonforbund hadde 6 238 betalende medlemmer ved utgangen av 2024. Dette er 579 flere
medlemmer enn ved utgangen av 2023. Begrunnelsen for den gode veksten har vert har det vaert stort

sokelys pé 4 sende paminnelse om a betale kontingent, og at lokalforeningene har vert flinke til & verve nye
medlemmer.

Medlemmene fordeler seg p& 4401 hovedmedlemmer, 840 nermeste parerendemedlemmer, 986
stottemedlemmer og 11 @resmedlemmer. Medlemmene er fordelt pa fylkes- og lokalforeningene.

I lopet av 2024 har en-to person(er) fra vare 50 fylkes- og lokalforeninger hatt tilgang til medlemsregisteret.
Kontaktpersoner fra foreningene kan selv registrere endringer og ta ut medlemslister ved behov, etter

fastsatte retningslinjer for personvern og medlemshéndtering.

Forbundsstyret

Forbundsstyret 1. januar — 31. desember 2024

Leder: Arnt Zimmermann

Nestleder: Heidi E. Aadde Bye

Styremedlemmer: Michaela Gjerstad (til og med 1.mars)
Kari Brekke Arnesen (fra og med 1. mars)
Eirik Hilland
Age Jenssen
Brita Faaberg
Bjern Skare (til og med 1. mai)

2. vara: Torill Eidem (fast styremedlem fra og med
1.mai)
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Forbundsleder Arnt Zimmermann fra Nordland (lengst til hoyre), nestleder Heidi E. Bye fra Trondelag (nr 2 fra venstre), forbundsstyremedlem Brita
Faaberg, Buskerud (nr 2 fra hoyre), forbundsstyremedlem Age Jenssen, Agder (nr 3 fra hoyre), forbundsstyremedlem Eirik Hilland, Vestland (nr 3
fra venstre), 1. varamedlem Kari Brekke Arnesen, Nordland (i midten), 2. varamedlem Toril Eidem, Vestfold og Telemark (lengst til venstre).
Forbundsstyremedlemmer Michaela D. Gjerstad, Rogaland og Bjorn Skare, Oslo Akershus var ikke til stede da bildet ble tatt.

Forbundsstyret har avholdt 7 meter (17.1., 19.-20.3., 25.4., 22.5.,26.05., 10.09., 8.11.) og behandlet 66 saker.

Utvalg
12024 var det fire utvalg i drift i Norges Parkinsonforbund.

Intern referansegruppe i forbindelse med ParkinsonNet (opprettet forste gang i 2021 av styret, og pa
nytt etter arsmetet i 2023):

Gruppens sekreter Anette Bekkelund (administrasjonen), Thyra Kirknes (2024)

Ole-Stian Hansen (Ser-@st) (trakk seg i november), Mette Granum Holm fra 2025

Kari Brekke Arnesen (Nord) (trakk seg i1 februar 2024), Steinar Karlsen overtok umiddelbart
Torbjern Akersveen (Midt) (ga seg sommer/hgst 2024), Gunnar Fregyen overtok fra hast 2024
Eirik Hilland (Vest)

Referansegruppen er et internt utvalg i Norges Parkinsonforbund. Utvalget bestar av fire representanter, en fra
hver helseregion, samt generalsekreteer og gruppens sekreteer. Formélet med utvalget er & bidra til at
ParkinsonNet lykkes og at tilbudet blir likeverdig i hele landet. Medlemmene i utvalget er fra de ulike
regionene, og skal folge spesielt godt med i egen region. Dette kan gjeres gjennom kontakt med
brukerrepresentantene i de ulike ParkinsonNet-omradene. Utvalget er en viktig sparringspartner i hvordan

forbundet kan folge opp brukerrepresentantene pa best mulig mate og hvilke behov brukerrepresentantene har.
Utvalget er radgivende, og var ekstra involvert i forbindelse med utarbeidelse av evalueringsrapporten fra
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ParkinsonNet om viderefering fra 2025-2029. Det ble gjennomfert digitale meter i utvalget 7. februar, 7. mars,
22. mars og 30. april i 2024.

Utvalg i forbindelse med nettsiden parkinson.no (opprettet i 2023 av forbundsstyret):
Utvalget for nettsider har hatt felgende sammensetning:

*  Gruppens sekreter Sverre Nilsen (administrasjonen)
* Heidi Bye (leder, styret)
*  Erik Dyngvold (Agder Parkinsonforening)

* Egil Henriksen (Oslo og Akershus
Parkinsonforening)

Utgangspunktet for gruppens arbeid har vert oppfelging av landsmetet 2023s vedtak om nettsidene:
«Forbundsstyret skal nedsette et utvalg bestdende av representanter for lokal- og fylkesforeningene og
forbundsstyret. Gruppen skal blant annet gi innspill i arbeidet med oppgradering av nettsidene.

Gruppen har utarbeidet en rapport til forbundsstyret, som ble behandlet i forbundsstyremetet 22. mai. Utvalget
foreslar & stramme opp design/layout pa dagens nettsider, ga gjennom fagstoffet og menypunkter og se pa om
presentasjon av stoffet kan gjores pa en mer innbydende og varmere mate, utvikle funksjonalitet som gir rom
for en mer «levende» og innbydende nettside med muligheter for gkt bruk av bilder, som gjenspeiler vare
kjerneverdier: Hap, optimisme, varme og medmenneskelighet.

Forbundsstyret ber etter sin behandling av saken, administrasjonen fortsette arbeidet med dagens nettsider
etter, og komme tilbake til forbundsstyret ved behov for ekstra ressurser. Utvalget har hatt tre mater: 17. april,
29. april og 7. mai. Administrasjonen har etter utarbeidelsen av utvalget sin rapport og behandlingen i
forbundsstyret, arbeidet videre med utvikling av nettsidene i 2024. Arbeidet vil fortsette i 2025.

Utvalg i forbindelse med vedtekter (opprettet av styret i 2024):
*  Gruppens sekreter Kathrine Veland (administrasjonen)
* Arnt Zimmermann (forbundsleder)
*  Brita Faaberg (forbundsstyremedlem)
* Aage Jenssen (forbundsstyremedlem)

Utvalget for vedtekter ble satt ned av forbundsstyret 8. november 2024, for & utarbeide et helhetlig forslag til
forbundsstyrets innstilling pa vedtektsendringer til landsmatet. Utvalget hentet innspill fra forbundsstyret,
administrasjonen, organisasjonsutvalgets rapport, og senere innsendte forslag til landsmetet. De innhentet
ogsé eksempler fra en rekke andre organisasjoner for ssmmenlikning der det var hensiktsmessig. Gruppa
hadde et digitalt mete 4. desember 2024.

Organisasjonsutvalget (opprettet i 2024 av styret):

»  Gruppens sekretar Lisa Krokfoss Aldstedt
(administrasjonen)

* Kari Brekke Arnesen (styret)
* Jan Anders Austad (Trendelag Parkinsonforening)
*  Gunnar Langmo (Harstad og omegn Parkinsonforening)

* Anne Mette Heggum (Buskerud Parkinsonforening)

Det stér i arbeidsprogrammet at «Forbundsstyret vil i denne perioden sette ned et organisasjonsutvalg som
vurderer dagens struktur og kommer med forslag til fremtidig struktur»
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Kari Brekke Arnesen og Lisa Krokfoss Aldstedt hadde planleggingsmete i juni, og forste mote
med organisasjonsutvalget var pd Teams 26. september. Deretter hadde utvalget mote 3.
oktober og 10. oktober. Generalsekreteer Kristin Ruud deltok ogsa pa et av metene.

Lokalforeningene sendte inn mange innspill til bade leder i utvalget og sekreter. Alle
innspillene ble diskutert 1 utvalget.

Rapporten fra utvalget var klar til styremete 8. november.

Administrasjonen

Generalsekretaer: Kristin Ruud (fra 1. april)

Konstituert genera]sekreteer; Linda Paulsen Vik (l‘il og med 1. april )
konomi- og Rune Johansen(fra og med 1.oktober)
administrasjonsansvarlig:

Seniorradgiver prosjekt- og Kathrine Veland (permisjon til og med 31.
organisasjon: oktober)

Seniorradgiver kommunikasjon: Sverre Nilsen

Informasjonsradgiver: Anette Bekkelund

Seniorrddgiver innsamling: Annette Skram Hansen

Helseradgiver: Lemia Boussaada (fra 1. oktober)
Organisasjonskonsulent: Lisa Krokfoss Aldstedt

Junior fundraiser/

administrasjonskonsulent: Katrine Larsson

Organisasjonsradgiver: Lemia Boussaada (til 1. oktober)
Seniorrddgiver helsefag: Ragnhild Stenshjemmet Stekket (40 prosent

NPF og 60 prosent ParkinsonNet) (til 1. august)
Administrasjonen har 9 arsverk.

Forbundet har avtale om regnskapsfering med firmaet Det Lille AS ved Karin Clemet.
Forbundets regnskap revideres av Unic Revisjon AS.

Fylkes- og lokalforeninger

e 14 Fylkesforeninger
e 35 Lokalforeninger
e  Omtrent 350

Tillitsvalgte
Norgesund hadde ved utgangen av éret 49 fylkes- og lokalforeninger, og er representert i alle
landets fylker.

I starten av 2024 ble Vestfold og Telemark fylkesforening splittet og Troms og Finnmark
fylkesforening ble splittet. De ble alle til hver sine fylkesforeninger. Bade Troms
fylkesforening og Finnmark fylkesforening har vert inaktiv 1 2024, frem til det pd hosten ble
det opprettet et interimsstyre i Finnmark Parkinsonforening.

Varnesregionen lokalforening og Tromse og omland lokalforening ble nedlagt sommeren
2024.

Ved utgangen av 2024 var Norges Parkinsonforbund representert med Agder fylkesforening,
Agder Vest lokalforening, Agder Qst lokalforening, Buskerud fylkesforening, Kongsberg
lokalforening, Ringerike lokalforening, Innlandet fylkesforening, Gjovik Toten Land
lokalforening, Hamar og omland lokalforening, Lillehammer og omegn lokalforening, Soler-
Odal lokalforening, Osterdalen lokalforening, Mere og Romsdal

Arsberetning 2024 Norges Parkinsonforbund, Side 6 av 33



fylkesforening, Nordmere lokalforening, Romsdal lokalforening, Sunnmere lokalforening,
Nordland fylkesforening, Bode og omegn lokalforening, Helgeland lokalforening, Lofoten og
Vesterdlen lokalforening, Narvik og omegn lokalforening, Rana lokalforening, Oslo og
Akershus fylkesforening, Asker og Barum lokalforening, Follo lokalforening, Lerenskog
lokalforening, Oslo Nord lokalforening, Oslo Syd lokalforening, Oslo Vest lokalforening,
Romerike lokalforening, Rogaland fylkesforening, Haugesund lokalforening, Telemark
fylkesforening, Harstad og omland lokalforening, Trendelag fylkesforening, Gauldal-Oppdal
lokalforening, Inntrendelag lokalforening, Namdal lokalforening, Trondheim lokalforening,
Vestfold fylkesforening, Vestland fylkesforening, Bergen og omegn lokalforening, Sogn og
Fjordane lokalforening, Sunnhordland lokalforening, Ostfold fylkesforening, Aremark-Halden
lokalforening og Moss og omegn lokalforening.

Harstad og omland Parkinsonforening ble kéret til drets forening under forbundets markering av
40-ars jubileet.

Alle fylkes- og lokalforeningene har egne arsmeldinger.

Okonomi og finansiering
Forbundsstyret folger med pa budsjetter og regnskap basert pa informasjon som fremlegges 1
forbundsstyremetene.

Totale inntekter 1 2024 var 19 391 610 kroner. Totale utgifter i 2024 var kr 18 649 792.
Resultatregnskapet viser etter finansposter et overskudd pa 1 258 153 kroner.

Forbundets egenkapital er ved utgangen av aret pa 6 960 287 kroner. Etter et underskudd i 2023
s viser driften i 2024 et overskudd. Arsaken er forst og fremst heyere inntekter og lave
kostnader pa lenn. Det har vert en strategi fra forbundsstyret & bygge opp egenkapitalen etter
en lengre periode med storre investeringer og underskudd i perioden 2017-2020, samt i 2023.

Etter forbundsstyrets oppfatning er forutsetningen for fortsatt drift av Norges Parkinsonforbund
til stede. Dette er lagt til grunn ved utarbeidelse av arsregnskapet
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INNTEKTSFORDELING 2024
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Fundraising og innsamlede midler
2024 ga et rekordresultat pa hele 17, 2 millioner kroner. 11, 4 millioner kroner er gremerket
forskning og resten er sékalte «frie midler». Inntektene fordeler seg pa arv og

testamentariske gaver, minnegaver, faste givere, brev per post/DM, faste givere, Facebook
og Spleis innsamlinger samt tilfeldige gaver.

Totalt innsamlet, ar for ar
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Slik blir pengene fordelt:

Norges Parkinsonforbund stetter norske forskningsprosiekter med 11, 4 millioner kroner, som er ny rekord. 5
millioner kroner gar direkte fra Norges Parkinsonforbund til «HYDRA-prosiektet» ved Haukeland
Universitetssiukehus 1 Bergen. Sammen med Norges Parkinson Forskningsfond har ogsa forbundet tildelt hele
12 forskningsprosiekter stotte pa totalt 4,6 millioner kroner. Resten av vare innsamlede midler bidrar med
viktige tilbud til mennesker med parkinson og pdrerende over hele landet.

Arsberetning 2024 Norges Parkinsonforbund, Side 8 av 33



Norges Parkinsonforbund er medlem av Fundraising Norge, og vi folger deres etiske regler og beste praksis
innsamling.

Totale kostnader 1 tilknytning til innsamlingsarbeidet 1 2024 var 2,6 millione kroner. Kostnadene
fordeler seg pé produksjonskostnader, porto og lenns- og honorarkostnader. Vi har fokus pa mer
digital kommunikasjon med giverne vare.

I 2024 har vi hatt en heltidsansatt pa fundraising. I tillegg har vi hatt en ansatt pa 50 prosent,
som har héndtert giverserviceoppgaver og hjulpet til med DM-arbeidet og Parkinson Unity
Walk. Vi forventer fortsatt god vekst i innsamlede midler 1 arene som kommer.

Den gode giveropplevelsen star sentralt i fundraising-arbeidet hos Norges Parkinsonforbund. Til
tross for {4 ressurser, prover vi a legge til rette for at ingen skal fole at vi trenger oss pa, at vi
skal gi god informasjon om hvordan stetten blir brukt og hvilke utfordringer vi skal lgse for
personer med parkinson og pdrerende i tiden fremover.

Innsamlede midler kommer fra:

Arv og testamentariske gaver

Inntektene fra testamentariske gaver er svaert viktige, men varier fra &r til &r. 1 2024 har vi hatt
oppsving i arvegaver pa totalt 6,4 millioner, deriblant en fantastisk gave pé 5,3 millioner kroner
premerket forskning. Vi har ogsa mottatt en arvegave pa 780 000 kroner eremerket forskning pa
MSA, samt to arvegaver pa 150 000 kroner.

Antall gkte arvegaver henger mye sammen med DM-utsendelsene og at Norges
Parkinsonforbund har blitt mer synlig gjennom en sterre folkeopplysningskampanje om arv og
testament, «det gode testament». Sammen med 29 andre norske organisasjoner informerer vi om
muligheten for & gi en gave til sin hjertesak 1 testamentet, https://detgodetestament.no

Norges Parkinsonforbund videreforte ogsa i 2024 tilbudet om fem timer gratis juridisk hjelp til
alle som ensker a testamentere til forbundet gjennom advokatfirmaet Tveter og Klovfjell.

Minnegaver
Gaver som gis til minne om en avded person, ofte i forbindelse med begravelse, fortsetter & oke
arlig. 1 2024 endte vi pa rundt 1,9 millioner kroner — opp 100 000 kroner fra 2023.

Faste givere

Ved arsskiftet 2023/2024 har Norges Parkinsonforbund 840 faste givere som bidrar pa faste
intervall — de fleste en gang per maned. Dette ga inntekter pd 1,6 millioner kroner i 2024 — opp
450 000 kroner fra 2023. Det ble rekruttert 340 nye faste givere i lopet av dret - disse ble i
hovedsak rekruttert gjennom telefon. Noen kom ogsé inn gjennom medlemsbladet Tema
parkinson. Faste givere gir stabile og forutsigbare inntekter. Vi har lavt frafall blant vare faste
givere - dette vitner om en sterk lojalitet til parkinsonsaken. Vi ser ogsa ofte at de som gir
arvegaver har vart fast giver i mange ar.
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Giverbrev/DM

Giverbrevene er var viktigste markedsferingskanal, kan ogsa vere drsaken til at ogsa indirekte
innsamlingskanaler som arv og testamentariske gaver, minnegaver og “tilfeldige” gaver vokser
betydelig. Det ble sendt ut fire brev (mars, juni, september og november) som forte til
bruttoinntekter pa 1 million kroner — opp 150 000 fra 2023. Den storste inntekten kommer 1
forbindelse med julebrevet i november og desember.

Andre innsamlinger

Gjennom Facebook-innsamlinger mottok vi 100 000 kroner i 2024. Fra 1. juli i fjor la Facebook
ned innsamlingsverktayet sitt, og vi startet & bruke Spleis i stedet for Facebook. Det har fungert
sveert godt. I mai/juni arrangerte vi for ferste gang digital innsamlingsaksjon, Parkinson Unity
Walk, der 145 personer startet sin egen innsamling pa Spleis. De 100 forste som meldte seg pa
fikk flott Unity Walk t-skjorte. Totalt samlet vi inn 230 971 kroner til parkinsonsaken, i tillegg
til at aksjonen fikk en del medieoppmerksomhet i diverse lokalaviser.

Vi hadde ogsa en enkeltperson, Ken Tore Hagen fra Mo i Rana, som gjennomfert sin egen innsamling.
Gjennom daglige oppdateringer fra Fagerasen hoppbakke pa Facebook-siden sin og 1000 turer oppnadd,
skapte Ken Tore et enormt engasjement. Spleisen hans endte til slutt pd 209 850 kroner til parkinsonforskning
- ingen enkeltperson har noensinne klart & samle inn sd mye til parkinsonsaken. Innsamlingen hans har ogsa
gitt stor medieoppmerksomhet, bade lokalt og nasjonalt.

Tilfeldige gaver

Gaver som ikke kan knyttes til et eksakt tiltak vi har gjort (annonse, giverbrev, m.m.) kaller vi
tilteldige gaver. I 2024 mottok vi 5, 6 millioner kroner, takket vaere en fantastisk gave pa 5
millioner kroner eremerket forskning — opp 5, 1 millioner kroner fra 2023.
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Interessepolitikk

Rehabilitering
Tilgang til spesialisert rehabilitering for personer med parkinson har vert pa agendaen hele ret.
Béde Helse Ser-Ost og Helse Midt la ut spesialisert rehabilitering pa anbud.

15. februar 2024 la Riksrevisjonen fram en rapport om rehabilitering i drene 2020 til 2023. De
gjorde sammemndersokelse 1 2012. Riksrevisjonen fant at det er kritikkverdig at Helse- og
omsorgsdepartementet ikke hanverksatt tilstrekkelige tiltak for & serge for at pasienter fir de
rehabiliteringstjenestene de har behov for.

Og 1. mars la daverende helseminister Ingvild Kjerkhol fram en nasjonal helse- og
samhandlingsplan. Pasient- og brukerorganisasjonene, deriblant Norges Parkinsonforbund
reagerte kraftig pé at rehabilitering nesten var fravaerende i den nye helse- og
samhandlingsplanen, spesielt sett i lys av Riksrevisjonens rapport. Det ble et kapplep mot
Stortinget og Helse- og omsorgskomiteen for at spesialisert rehabilitering innenfor
nevrologifeltet ble ivaretatt. Parkinsons sykdom er en nevrologisk lidelse. S godt som all
rehabilitering for personer med Parkinsons sykdom skjer i private rehabiliteringsinstitusjoner
med avtale med helseforetakene.

I denne saken var det mange pasient- og brukerorganisasjoner som samarbeidet, blant annet
Hjerneradet, MS-forbundet og Epilepsiforbundet. Det var ogsa tett dlalog med
rehabiliteringsinstitusjonene som var i anbudsprosessen, blant annet for & sikre at kvalitet blir
vektlagt i anbudsprosessen og at antall rehabiliteringsdegn ikke skulle reduseres.

Lederkonferansen til Norges Parkinsonforbund i november vedtok ogsa en enstemmig uttalelse
om viktigheten av 4 sikre spesialisert rehabilitering for personer med nevrologiske lidelser.
Uttalelsen ble blant annet sendt til Helse- og omsorgsdepartementet og helseregionene.

Rehabiliteringssaken har skapt mye uro blant personer med Parkinsons sykdom. Medlemmene
rapporterer om avslag ndr de seker rehabilitering. Arbeidet med & sikre rehabilitering for vére
grupper fortsetter inn 1 2025, da blant annet anbudsprosessen ikke var ferdig til arsskiftet.

Mote med statsskretaeren

Rehabiliteringssaken var arsaken til at Hjerneradet, MS-forbundet og Norges Parkinsonforbund
mette statssekretaer Karl Kristian Bekeng i1 Helse- og omsorgsdepartementet 25. september.
Motet ga organisasjonene til igjen & uttrykke sin bekymring over anbudsprosessen i Helse Sor-
st og Helse Midt, samt etterlyse bedre faglige begrunnelse for kriteriene som er lagt til grunn i
anbudsprosessen.

Videre fikk Norges Parkinsonforbund pd metet mulighet til & drefte manglende innfering av
Produodopa som avansert behandling av Parkinsons sykdom.

Produodopa

Den nye pumpebehandlingen Produodopa ble godkjent til behandling av Parkinsons sykdom
véren 2023, og skulle komme pa markedet véren 2024. Produodopa-pumpen er en pumpe som
gir legemldler fra en pumpe rett under huden, 0g ikke gjennom en peg-sonde 1 magen. Den nye
pumpebehandingen vil for mange veare enklere 4 ta i bruk, da den ikke krever operasjonell
innleggelse av peg-sonde i magen.

Men fra sommeren 2024 vokste utdlmodigheten med at behandlingen ikke ble tatt i bruk av
sykehusene. Det var uklarheter om pumpen og usikkerhet hvem som skal betale for
engangsutstyret som trenger som 4 bruke pumpen. Kun et fatall sykehus hadde tatt behandlingen
1 bruk sommeren 2024.
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Norges Parkinsonforbund engasjerte seg 1 saken, med kontakt med Direktoratet for medisinske
produkter, helseforetakene, Helsedirektoratet og Helse- og omsorgsdepartementet. Samtidig
intervjuet NRK to parkinson-pasienter som var sveert darlige og som ventet og ventet pa den nye
pumpebehandlingen.

Ved arsskiftet var det bare tre sykehus som ikke hadde tatt i bruk den nye pumpebehandlingen.
Ogsa de siste sykehusene er i ferd med a innfore den.

Arendalsuka

Ogsé 1 2024 deltok Norges Parkinsonforbund 1 Arendalsuka. Agder Parkinsonforening hadde
stand 1 FFO Agders telt, og fikk delt ut informasjonsmateriell om Parkinsons sykdom til
publikum.

Norges Parkinsonforbund la fram en samfunnsekonomisk analyse av kostandene med
Parkinsons sykdom pé et arrangement i Hjerneteltet. Det var Menon Economics som sto for
rapporten pa oppdrag fra Parkinsonforbundet. Rapporten var finansiert i fellesskap av
legemiddelindustrien, som ut over finansieringen, ikke hadde noen pavirkning pa innholdet i
rapporten.

Menon-rapporten viser at de samfunnsekonomiske kostnadene med Parkinsons sykdom er
beregnet til 28 milliarder kroner 1 2023. Tallet er sterkt ekende. Og der sykdomsbyrden i form
av tapt livskvalitet og tapte levear, utgjor 20 milliarder kroner, helsekostnadene 5 milliarder
kroner, innsats fra pirerende er beregnet til 1,6 milliarder kroner, tilsvarende 3 000 arsverk og
tapt arbeidsinnsats 800 millioner kroner. Av helsekostnadene utgjer kostander til rehabilitering 2
prosent.

I meotet 1 Hjerneteltet deltok statssekreter Karl Kristian Bekeng fra Helse- og
omsorgsdepartementet, direkter Erland Skogli fra Menon og generalsekretaer Kristin Ruud.

Hjernehelsestrategi

Norge var forst 1 verden med en hjernehelsestrategi. Den gikk fra 2018 til 2024. Da det ble klart
at det skulle lages ny hjernehelsestrategi, tok Hjerneradet initiativ til & samle
medlemsorganisasjonene til to workshops for & se pa nye mal. Norges Parkinsonforbund har
deltatt i meter om ny hjernehelsestrategi, og hasten 2024 kom forste utkast til ny strategi.

Momskompensasjon

Norges Parkinsonforbund har ogsa svart pa en hering om momskompensasjon. I dag far
frivillige organisasjoner kompensert momskostnader etter en forenklet seknadsprosess. Norges
Parkinsonforbund sgker pa vegne av administrasjonen og vére lokal- og fylkesforeninger.
Forslaget fra Lotteri- og stiftelsestilsynet er at

tilbakebetaling av moms skal gé direkte til underliggende lokalledd, slik at sentralleddet slipper
arbeidet med & sende midler ned til lokalforeningene. Dette er noe Norges Parkinsonforbund
statter. Men vi mener sgknaden om momskompensasjon ma gé via den sentrale organisasjonen.

Skriftlig innspill statsbudsjettet

Forslag til statsbudsjett for 2025 ble lagt fram i oktober. Norges Parkinsonforbund fér stette
gjennom

tilskuddsordningen Informasjons- og kontaktskapende arbeid mv. som ble denne etablert i 2023
etter en sammenslaing av de to tidligere ordningene «Frivillig arbeid mv.» og «Informasjons- og
veiledningsarbeid om nevrologiske skader og sykdommer». Med regjeringens forslag for 2025
ble ordningen redusert totalt sett fra 31,8 millioner kroner til 25 millioner kroner pa to ar. Norges
Parkinsonforbund er blant organisasjonene som mottar stotte gjiennom denne ordningen.
Behovet som pasient- og brukerorganisasjoner dekker er viktig, og fyller et gap som
helsetjenestene ikke klarer, blant annet pa grunn av mangel pa personell. Vi foreslo en gkning av
tilskuddsrammen til minimum 30 millioner kroner, som vil tilsvare sterrelsesorden fra
etableringsaret.
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Andre saker
Norges Parkinsonforbund har ogsa svart pa en hering fra Sametinget om hvordan vi arbeider
med samiske spersmal overfor var malgruppe.

Vi har ogsé sendt brev til OUS om manglende registrering i Parkinsonregisteret fra OUS.

Pérerende

Som nevnt 1 arbeidsprogrammet, har Norges Parkinsonforbund hatt fokus pd pirerendes
situasjon og behov 1 2024. Dette som aktiv deltaker i Pararendealliansen markerte vi
Pérerendedagen den 22. september. Her rettet vi oppmerksomhet mot ulike parerendegrupper,
deres utfordringer og vare tilbud gjennom sosiale medier og hjemmesiden.

Vi har utviklet flere dedikerte ressurser for parerende:

e En temabasert utgave av "Tema Parkinson" viet spesielt til parerende

e Den nye animerte bildeserien "Stemmer fra parkinsonlivet" — et nyskapende format
med autentisksitater fra personer i ulike parerenderoller. Serien illustrerer den
emosjonelle kompleksiteten ved &are parerende og har blitt brukt aktivt i bade intern
og ekstern kommunikasjon.

Var SOS-tjeneste bekrefter tydelig behovet for parerendestotte, da omtrent 60 prosent av
henvendelsene via telefon og e-post til var helsefaglige rddgiver kommer fra parerende.

Vi har ogsd inkludert parerendeperspektivet i flere av vare arrangementer:

e Eget program for parerende under familiesamlingen i Skien 14. - 16. juni

e Tilpasset innhold for parerende under impulskontrollseminaret i Oslo 12. desember.

e Pa fagsamlingen for parkinsonssykepleiere holdt familieterapeut Bjorn Tore Bergem
et omfattendennlegg om hvordan helsepersonell kan identifisere og forebygge
parerendebelastning. 4parkinsonssykepleiere fikk dermed styrket sin kompetanse om
parerendes behov.

ParkinsonNet

ParkinsonNet er et av hovedsatsningsomradene i arbeidsprogrammet i Norges
Parkinsonforbund i perioden 2023-2025. I 2024 har forbundet i stor grad jobbet med det
strategiske arbeidet i forbindelse med innspill til evalueringsrapporten for & sikre videre drift
av ParkinsonNet i perioden 2025-2029, samt politisk pavirkningsarbeid og
brukermedvirkning.

Link til evalueringsrapporten: parkinsonnet-evalueringsrapport---2024.pdf

Forbundet, lokalt og sentralt, har deltatt med brukermedvirkere, samt representant som har
presentert Norges Parkinsonforbund, pa samtlige grunnkurs.

I 2024 har det veert gjennomfert totalt 8 grunnkurs:
e Vestland (Forde) 24. - 25. januar: 64 pdmeldte fagpersoner

e Vestfold (Telemark og Serlandet) 28. - 29. februar: 47 pameldte
fagpersoner
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e Ostfold 11. - 12. april: 47 pdmeldte fagpersoner

e Helse Vest (Rogaland og Vestland) 14. og 15. mai: 70 pameldte
fagpersoner

e Nordland (Bode) 22. - 23. mai: 49 pdmeldte fagpersoner

e Stor-Oslo (Rikshospitalet) 20. - 21. november: 208 pameldte
fagpersoner

e Troms og Finnmark (Tromse) 16. - 17. september: 52 pameldte
fagpersoner

e Helse-Midt (Molde) 16. - 17. oktober: 84 pameldte fagpersoner

ParkinsonNet ledes og koordineres av nasjonal koordineringsfunksjon for ParkinsonNet i
Norge, og helseregionene drifter, utvikler og innfaorer ParkinsonNet i Norge. ParkinsonNet har
som overordnet mal & utvikle en helsetjeneste som skal bidra til at personer med Parkinsons
sykdom og atypisk parkinsonisme far optimal behandling og anledning for best mulig
livskvalitet der de bor. Dette oppnés ved systematisk opplaering av helsefagpersonell,
tverrfaglig samarbeid mellom faggruppene, helsetjenesten og kommunene og involvering av
brukeren.

Forbundet har i noe tid etterspurt storre fokus pé utvikling og drift av ParkinsonNet i Nordland.
Det ble gjennomfort grunnkurs 22. og 23. mai 2024.

ParkinsonNet har vart i en nasjonal etableringsfase fra 2021 til og med 2024. Arbeidet med &
bidra til & sikre videre drift var derfor hoyt prioritert fra forbundets side 1 2024. I prosessen har
forbundet jobbet for forutsigbar finansiering, fast drift og videreutvikling av ParkinsonNet fra
2025. Hesten 2024 avgjorde de fire regionale helseforetakene at ParkinsonNet skal utvikles
videre og er sikret driftsmidler fram til 2029.

Link til nyhet om videre drift, forbundets hjemmeside og i medlemsbladet Tema parkinson nr
3/2025: ParkinsonNet bestar - Norges Parkinsonforbund

Brukermedvirkning ParkinsonNet

Norges Parkinsonforbund bidrar med brukerrepresentanter i alle ParkinsonNet-omrader i landet.
ParkinsonNet er aktivt i alle helseregioner og hver region har ett eller flere nettverksomrader
som drifter ParkinsonNet i sitt lokale omrade. Det var 19 brukerrepresentanter i helseregioner
og lokale nettverksomrader ved utgangen av 2024. Det varierer hvor mye brukermedvirkere blir
involvert 1 arbeidet i sine regioner og nettverksomrader.

Norges Parkinsonforbund arrangerte digitalt nasjonalt mete for brukerrepresentantene og ledere
i fylkes- og lokalforeningene 9. desember 2024.

Norges Parkinsonforbund har en intern nasjonal referansegruppe for ParkinsonNet, bestdende
av en representant fra alle fire helseregioner. Formalet med referansegruppen er 4 bidra til sikre
brukermedvirkning, at ParkinsonNet lykkes, og at tilbudet blir likeverdig i hele landet. Videre
jobbes det med & sikre god brukermedvirkning med felles motepunkter, digitalt og fysisk.

Den nasjonale koordineringsfunksjonen for ParkinsonNet skal blant annet bidra til at
ParkinsonNet spres til alle deler av landet. De koordinerer samarbeidet mellom regionale
koordinatorer og fagveiledere for & sikre helhet og nasjonal likhet i kompetanse og tilbud, og
har ogsé flere andre avgjerende oppgaver. Norges Parkinsonforbund og Nasjonal
koordineringsfunksjon for ParkinsonNet har tett dialog og samarbeid, og har meater om status av
drift og utvikling av ParkinsonNet, hver 3. uke.

Arsberetning 2024 Norges Parkinsonforbund, Side 14 av 33



Fagpersonregister

Fagpersonregistret viser en oversikt over helsepersonell med parkinsonkompetanse. Ved
utgangen av 2024 var 2446 fagpersoner registrert i fagpersonregistret. Dette har bidratt til et
betydelig kompetanseloft siden ParkinsonNet startet 1 2017. Forbundet har 1 perioden delt

informasjon og adressert fagpersonregistret gjentatte ganger 1 bdde medlemsblad og i vare
sosiale kanaler gjennom aret.

Link til fagpersonregistret: ParkinsonNet - oversikt over fagpersoner - https://
parkinsonnet.ihelse.net/

,( =]
ParkinsonNet
Norge

Antall
fagpersonregister:

2446

Deep Brain Stimulation (DBS)
12024 deltok var helsefaglige radgiver i referansegruppen for Flerregional behandlingstjeneste
for dyp hjernestimulering (DBS). Referansegruppen har som mal a sikre god kvalitet og

tilgjengelighet for utredning og behandhng med DBS, og gjennomforer en arlig vurdering av
tjenesten. Arsrapporten er tilgjengelig pa:

https://nasjonaletjenester.no/rapport/rapport-visning/652
12024 ble 51 personer DBS-operert i Norge, fordelt slik:

e 30 personer fra Helse Ser-Ost
e 3 personer fra Helse Vest

e 13 personer fra Helse Midt

e 5 personer fra Helse Nord

2024 viser bade et litt lavere antall behandlede totalt. Mulige arsaker ble dreftet 1
referansegruppemsetet 27. januar 2024. Reduksjonen skyldes delvis forbigdende
kapasitetsbrist, feerre henvisninger og den nye behandlingen Produodopa.

Ventetidene er nd 1 trad med nasjonale retningslinjer (6 méaneder) eller bedre:

e Oslo universitetssykehus (OUS): stabil ventetid pa
3-4 maneder

e St. Olavs Hospital: ventetid pa 6 uker

Norsk Parkinsonregister og biobank

Norsk Parkinsonregister og biobank er et nasjonalt medisinsk kvalitets- og forskningsregister
for personer med Parkinsons sykdom og atypisk parkinsonisme. Registeret innhenter
systematisk informasjon om pasienter som mttar behandling i spesialisthelsetjenesten, bade ved

sykehus og hos avtalespesialister. Datainnsamlingen skjer direkte fra behandlingsins tusjonene
og/eller via Norsk pasientregister.

Link til parkinsonregisterets hjemmeside: http://www.parkinsonregister.no/
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Neuro-SysMed

Neuro-SysMed er Norges forste senter for fremragende forskning (SFF) med spesialkompetanse
innen klinisk behandling. Senteret fokuserer pa fire nevrodegenerative sykdommer: multippel
sklerose (MS), Parkinsons sykdom (PS), amyotrofisk lateral sklerose (ALS) og demens.
Gjennom 2024 har senteret arbeidet strategisk med a utvide sin kliniske forskningsportefolje
med NAD-behandling til ogsd & omfatte atypisk parkinsonisme. Norges Parkinsonforbund har
en aktiv representasjon i brukerradet for Neuro-SysMed, noe som sikrer at pasientperspektivet
integreres 1 forskningsarbeidet. www.neuro-sysmed.no

Impulskontrollforstyrrelser

Impulskontrollforstyrrelser utgjor en betydelig bivirkning av medikamenter som administreres
for & lindre motoriske symptomer ved Parkinsons sykdom. Denne bivirkningen utleses s&rlig av
dopaminagonister, som er en sentral del av standardbehandlingen for mange personer med
Parkinsons sykdom.

Norges Parkinsonforbund arbeider systematisk med & innhente oppdatert kunnskap om
impulskontrollforstyrrelser og videreformidle denne til baide medlemmer og allmennheten. Vi
sorger for at alle vire informasjonskanaler jevnlig oppdateres med ny vitenskapelig innsikt og
praktiske rdd om handtering av denne utfordrende bivirkningen.

Likepersonsarbeid

Likepersonsarbeid pé nett

Pé parkinson.no tilbyr vi en oversiktlig katalog over vére likepersoner som har samtykket til &
kunne kontaktes direkte via telefon eller e-post. Vért nettverk omfatter likepersoner som selv
lever med Parkinsons sykdom eller atypisk parkinsonisme, samt parerende med verdifull
erfaringskompetanse. I tillegg til vér offisielle tjeneste finnes det flere tematiske
likepersonsgrupper pa Facebook, etablert pa initiativ fra engasjerte likepersoner.

Opplaering av nye likepersoner
1 2024 har 19 personer gjennomfert vart nettbaserte likepersonskurs og blitt sertifisert som
likepersoner i Norges Parkinsonforbund.

Heosten 2024 iverksatte vi en omfattende oppgradering av e-laringskurset for nye likepersoner.
For & sikre hoy kvalitet og bedre leringsutbytte har vi implementert to strategiske
kontrollspersmaél i kurset som verifiserer at deltakerne har tilegnet seg den essensielle
kunnskapen.

Som en viktig del av kvalitetssikringsprosessen gjennomforer vér helsefaglige rddgiver en
individuell oppfelgingssamtale med hver deltaker etter fullfert nettkurs. Samtalen fokuserer pa
forstéelse av kursinnholdet, refleksjon rundt likepersonrollen og konkret planlegging av den
videre aktiviteten. Det oppgraderte kurset lanseres 1 mars 2025.
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Lokal forankret likepersonarbeid

Hovedtyngden av likepersonsaktiviteter 1 organisasjonen utferes gjennom vére fylkes- og
lokalforeninger. Omfanget og karakteren av det lokale likepersonsarbeidet avhenger av det
etablerte samarbeidet mellom foreningene og deres tilknyttede likepersoner. I 2024 rapporterte
47 likepersoner om gjennomforte likepersonsaktiviteter — en betydelig ekning fra 2023, da kun
30 likepersoner rapporterte om slik aktivitet.

Faglig kompetansespredning

Ragnhild Stekket, seniorradgiver for helsefag i Norges Parkinsonforbund og nasjonal
fagveileder for sykepleiere i ParkinsonNet, har bidratt med sin ekspertise pa samtlige grunnkurs
og fagdager i ParkinsonNet-nettverket. I tillegg har hun gjennomfert undervisning for
helsefagstudenter ved hegskoler, fagpersonell og ansatte ved sykehjem og i kommunale
omsorgstjenester over hele landet. Hun har ogsé holdt foredrag i lokale parkinsonforeninger
frem til juni 2024.

Parkinsontelefonen

Parkinsontelefonen har viderefort tilbudet fra tidligere r, og har hatt ordinaer &pningstid
mandager fra 12-16 og onsdager 12-21. I gjennomsnitt er det ca. 1 innringer per vakt. Denne
tjenesten har besvart totalt 121 samtaler 1 2024. Dette er en nedgang pa 19 samtaler fra éret for.
Tilbudet er annonsert via hjemmesider, sosiale medier, e-post, medlemsbladet Tema Parkinson
og 1 mapper til nydiagnostiserte. Ved utgangen av 2024 var det 6 personer som bemannet
parkinsontelefonen.

I november sendt vi ut en sperreundersekelse til de som sitter pd parkinsontelefonen. Malet var
a evaluere
tilbudet. Vi hadde ogsa et mete i etterkant pd Teams.

Informasjonsarbeid

Kommunikasjonsstrategi

Administrasjonen utarbeidet 1 2022 en kommunikasjonsstrategi og profilmanual i samarbeid
med kommunikasjonsbyraet Leidar. Formalet med kommunikasjonsstrategien er a sikre en
tydeligere styringsretning for Norges Parkinsonforbund nér det gjelder kommunikasjon, og bidra
til at administrasjonen effektivt kan prioritere saker og kampanjer. Strategien skal derfor serge
for en tydeligere rod trid i1 all kommunikasjon med Norges Parkinsonforbund sine ulike
malgrupper. Dette kan gi okt gjennomslagskraft og oppmerksomhet eksternt, noe som igjen kan
bidra til 4 na fastsatte ambisjoner og mal. Jobben med a implementere
kommunikasjonsstrategien i det daglige arbeidet i administrasjonen ble igangsatt i 2023, og
videre utviklet og hatt fokus pa i 2024. Kommunikasjonsstrategien er et arbeidsverktoy i det
strategiske kommunikasjonsarbeidet for administrasjonen.

Informasjon til nydiagnostiserte

Norges Parkinsonforbund sender ut inforasjonsmapper beregnet pa nydiagnostiserte til
nevrologiske avdelinger etter bestilling. Mappene inneholder enkelte av forbundets brosjyrer
som er relevante for personer som nettopp har fatt en parkinsondiagnose. Det er ogsa sendt ut
digital informasjon til denne gruppen 1 2024.

Informasjon til nye medlemmer

Nye medlemmer i Norges Parkinsonforbund fér tilsendt velkomstbrev ved innmelding.
Velkomstbrevet inneholder medlemsnummer og annen relevant informasjon. Velkomstbrevet
sendes pa e-post dersom medlemmet har oppgitt e-postadresse.
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Medlemsbladet Tema parkinson

Medlemsbladet ble gitt ut med fire utgivelser. Tematikken har som mal & informere, inspirere
og engasjere, samt knytte medlemmer narmere til forbundet og til parkinsonsaken. Innholdet
skal gjenspeile organisasjonens verdigrunnlag.

Hovedtemaer i de fire utgavene i 2024 var forskning, sykehjem, parerende og en spesialutgave
med fokus pa fotoprosjektet «Dette er parkinson ti ar etter». Alle utgavene hadde artikler og
tematikk i forbindelse med forbundets 40-ars markering.

I hver utgave er det med portrettintervjuer med personer med parkinson, parerende, og
personer fra fagmiljoer, samt annet aktuelt og relevant tematikk knyttet til sykdommen og dens
utfordringer. Interne og eksterne annonser er ogsé fast med 1 hver utgave. Fagmiljoer vi har tett
kontakt med bidrar innenfor sine omrader. Professor Espen Dietrichs bistar med
kvalitetssikring av innhold ved behov.

Bladet trykkes i 6500 eksemplarer og sendes hjem til alle medlemmer, utvalgte
samarbeidspartnere, nevrologiske avdelinger, utvalgte politikere, samt gvrige interesserte. Alle
utgavene ligger tilgjengelig pa vare hjemmesider som PDF-filer. Medlemmer og faste
mottakere far den fysiske utgaven i sine postkasser forst, for det blir publisert digitalt i
etterkant. Det er ogsa 1 2024 produsert lydfiler av hver utgave gratis gjennom Norsk lyd- og
blindeskriftsbibliotek (NLB). Link til filene ligger pa hjemmesiden.

Link: Medlemsblad - Norges Parkinsonforbund

TEMA
PARKINSON

Forsiden pa de fire utgavene av medlemsbladet Tema parkinson i 2024.
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Nettsider

Forbundets nettside www.parkinson.no er en viktig informasjonskanal for 4 nd personer med
Parkinsons sykdom og atypisk parkinsonisme, parerende, helsepersonell og andre interesserte.
Antall besgkende pa siden er gkende, og 1 2024 viser statistikken 608 231 «visninger» mot 525
000 «visninger» 1 2023», og 1 overkant av 500 000 «unike sidevisninger» 1 2022. De mest
besokte sidene er «tidlige tegn pa parkinson» og «bli medlem-sideny.

Fylkes- og lokalforeningene har egne sider under parkinson.no, hvor lokale webredakterer selv
publiserer nyheter fra foreningene og informasjon om ulike aktiviteter.

Forbundets administrasjon har fulgt opp foreningenes webredakterer, og bistatt i arbeidet med &
publisere innhold pé foreningenes egne nettsider. I 2024 har det ikke blitt arrangert storre,
fysiske, webredakterkurs med representanter for alle foreninger, men det er gjennomfort seks
digitale webredakterkurs for flere foreninger den 8.5, 15.10, 16.10, 23.10, 21.11 0g 27.11. 1
tillegg har administrasjonen jevnlig stétt for individuell opplaerlng og oppf;alglng av
webredakterer i flere fylkes- og lokalforeninger. Administrasjonen har som en del av strategien
for opplaring av tillitsvalgte gjennomfert en-til-en-kurs i nettsidearbeid for

enkeltforeninger og daglig oppfelging og bistand til utleggelse av stoff pad hjemmesidene.

Sosiale medier

Forbundets tilstedevarelse 1 sosiale medier er gkende. Det formidles jevnlig aktuelt stoff 1 alle
kanaler. Administrasjonen har satt ned en egen redaksjonskomité for publisering, som mates
annenhver uke for 4 samkjere informasjonsarbeidet.

Facebook

Forbundets Facebook-side opplever gkende besokstall. Ved utgangen av 2024 var det 10 600
folgere pa var Facebook-side, 1 2023 var det 9 600 folgere, mens det 1 2022 var 8 700.
Facebook har hatt en positiv utvikling gjennom hele 2024, og blant annet verveannonsene som
promoteres til ogsa nye grupper som «ikke-medlemmer» og folgere pé Facebook, treffer godt,
og bidrar sterkt til at forbundet kan invitere nye personer til & folge var kanal. Facebook-siden
oppdateres med aktuelt stoff, og engasjementet knyttet til de publiserte postene er gkende.
http://facebook.com/norgesparkinsonforbund

Norges Pardinsanforbung

Norges Parkinsonforbund
Publisert av Sverre Nilsen

10. dese 024-@

ennesker som kjenner Parkinsars
sykdom p deier de som fever med sytgommen,
partnere og deres bar sine Indre tanker og falser Dt er deres egne,
sterke og srilge ord som ifustreres | bildeserien.
Prosjektet er stattet med midier fra Stiteisen Dar.

Tema parkinson presenterer «Dette er parkinson ti &r etters: Da fotograf
Anders M. Leines, som selv har parkinson, for ti ar siden laget
fotoutstillingen «Dette er parkinson= var det fordi han ville nyansere
bildet av hvem det er som far sykdommen. Han endte opp med & gi oss
et helt nytt. Mat flere av deltakerne igjen ti r etter i vart medlemsblad
Terna parkinson, som snart er ute i postkassene.

(+) Parkinsoniet e et vidersdrft: n aladnyhet av
stor betydning

00 58

En liten smakebit med noen av vire Facebook-poster i 2024.
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Instagram

Ved utgangen av 2024 hadde Norges Parkinsonforbund dreye 1500 folgere pé vér Instagram-
kanal mot 1300 felgere ved utgangen av 2023. Instagram-innlegg brukes til en bredere
synliggjoring av Parkinsons sykdom og atypisk parkinsonisme. Av innlegg 1 2024 var blant
annet bred synliggjering av prosjektet «Dette er parkinson ti dr etter», grunnkurs i ParkinsonNet
med fagpersoner, innlegg i forbindelse med fundraisingsarbeid, prosjekter og arrangementer,
politiske meoter og innlegg fra lokale aktiviteter 1 vare foreninger, samt ofte delte story-innlegg
av egne innlegg samt innlegg hvor forbundet er tagget i, med «der og da»-informasjon (som blir
liggende 1 24 timer for det forsvinner). Innlegg tagges med relevante adresser, som for eksempel
(@stiftelsendam. Kontoen folger ogsd andre relevante organisasjoner, politikere, fagpersoner,
rehabiliteringsinstitusjoner, pirerende og andre som vi tror kan vare interessant for oss & folge.
Antall folgere er jevnt gkende, og vi ser en trend til at vi 1 stadig sterre grad blir tagget ogsé 1
andre sine innlegg og «storysy.

https://www.instagram.com/norgesparkinsonforbund/

Twitter

Forbundet besluttet i 2024 4 legge ned var Twitter-konto, da vi ensker & prioritere de ovrige
kanalene, og opplever at var gjennomslagskraft er storre i kanaler som Facebook, LinkedIn og
Instagram. Pa

nedleggelsestidspunktet 1 2024 hadde vi 280 folgere, noe som er omtrent det samme som ved
utgangen av 2023. Kontoen har veart fulgt av politikere, andre organisasjoner, personer som selv
har Parkinsons sykdom eller atypisk parkinsonisme, pirerende og andre interesserte.

YouTube

Norges Parkinsonforbunds kanaler pa YouTube blir lopende oppdatert med vare nyeste videoer.
Videoene blir organisert i temabaserte spillelister slik at det skal vaere enklere a finne frem til
relevant informasjon. Forbundets hovedkanal «ParkinsonNorway» har ved utgangen av 2024
1100 «abonnenter»

og 400 videoer. Kanalen Se: Parkinson, som ogsa administreres av forbundet har 220
abonnenter. Forbundet har etter hvert opparbeidet et stort film- og videoarkiv. Se: Parkinson
inneholder 53 videoer.

www.youtube.com/parkinsonnorway

LinkedIn

Forbundet introduserte 1 2023 ogsa LinkedIn i var portefolje av sosiale medier. Forbundets
LinkedIn-kanal er blant annet tilgjengelig som ikon nederst pa var nettiside, parkinson.no. Det
har veert en positiv utvikling pa var LinkedIn-kanal bade nar det gjelder antall folgere, respons
og utleggelse av saker. Ved utgangen av 2024 hadde vi omkring 160 felgere.
https://www.linkedin.com/company/22825085/admin/dashboard/

Medieomtale

Antall saker om Parkinsons sykdom og atypisk parkinsonisme i mediene er okende. Det er
nesten daglig saker i lokale medier. Totalt sett har 2024 ogsé vert et &r hvor Parkinsons sykdom
og parkinsonisme har blitt synliggjort bredt gjennom et stort antall oppslag i media, og
administrasjonen har sammen med vare fylkes- og lokalforeninger og mange enkeltpersoner
med parkinson fatt synliggjort ulike parkinsontemaer og fatt fram viktige enkelthistorier.
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Det har i 2024 vert store oppslag om parkinson i bade riksdekkende TV, distrikts-tv, radio, nettaviser
og papiraviser. Her er noen eksempler pa saker.

NRK Sorlandet/nrk.no, desember 2024:

Kritiserer ulik behandling av pasienter: -
Blodig urettferdig

Halwpartan av landets helseforetak tilbyr ikke behandling
et edre Ui, - Vi ka .

Noen far - andre ikke: Stor variasjon i tilbud
Parkinson-medisin

Halvannet &r etter at en bedre Parkinson-behandling kom
pa markedet har flere norske sykehus fortsatt ikke tilbudet
pé plass. Sykdommen kostet samfunnet 28 milliarder i fjor.

a
siike forskjeller, mener pasientombud.

https://www.nrk.no/sorlandet/parkinson-pasienter-i-norge-opplever-urettferdig-
forskjellsbehandling-1.17158823

https://www.nrk.no/sorlandet/parkinson-pasienter-venter-pa-ny-og-bedre-behandling-1.17136977

Parkinson-rammede Helene frykter hun blir
ufor: - Feler meg veldig alene

Helene Grotles storste onske er & sti i jobb lengst mulig.
Fastlege etterlyser bedre rehabiliteringstilbud for & unnga at
unge Parkinson-rammede blir ufere.

NRK Nordland, juni 2024
https://www.nrk.no/nordland/parkinson-rammede-helene-frykter-hun-blir-ufor - -foler-meg-veldig-

alene-1.16900736

Norsk forskingsprosjekt i sluttfasen - trur
denne pilla kan gje Parkinsons-gjennombrot

| tidr har ein leita etter ein kur mot hjernesjukdomen.
Forsking fra Bergen er kanskje det fremste hapet.
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NRK Vestland, april 2024: https://www.nrk.no/vestland/trur-pa-gjennombrot-i-parkinsons-

forsking-1.16838699

UTSETTE: for Parki P ble beregnet il 2,4
God og tett oppfolging av personer med Farkinsons sykdom ken utsetts behovet for

sykehjemsplass, sier generalsekreteer Kristin Ruud i Norges Parkinsonforbund Foto: Sverre
Nilsen

Rapport: Parkinsons sykdom kostet samfunnet 28 milliarder kroner i fjor

milliarder i fior. -

Péi oppdrag for Norges har Menon

anslatt de i av i el
frem mot 2050.

fournalist

Dagens Medisin, august 2024

Allers, juni 2024

i Norge 12023 og Charalampos Tzoulis

* professor, nevrologi, Universitetet i Bergen

Parkinsondagen: NRK Dagsrevyen og Vestlandsrevyen, april 2024.

Tt i Dok e U gy et s

— Hvor lenge kan jeg viere en aktiv mor
for barna mine?

Badin {44 ? Park
sykdom i 2015, som 35-4ring.

0706240434

Moss Avis, september 2024  Sandefjords Blad, juni 2024

d - Forstoppelse er et tidlig symptom

Parkinsons sykdom er en ulast gite for forskerne, og innledes med si
diffuse symptomer at det i snitt tar femten ar fer pasienten fir
diagnose. - Det er en sykdom med mange ansikter, forteller
goneralsekretier Kilstin Ruud | Nosges Parkinsonforbund.

N, 22 » 31 mai 2024
"= esa00

Dagsavisen 11.4.2024
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Hanne (47) fikk Parkinson-diagnosen for fire ar siden
- Bevegelse er (
T

=

3 Pa .
/ -
 sier
Hanne Fiaat, N trener hun appti dtte akter uka - Gg opplever stor :
seeffekt. FOTO:BIGRN TORENESS

Mammaen har Parkinsons sykdom

Feaedrelandsvennen 12.4.2024  Namdalsavisa, februar 2024

Henvendelser om parkinsonisme

Spersmal og svar-tjenesten (SOS) med fagekspertise SOS-tjenesten er et kontinuerlig
tilgjengelig tilbud pa var hjemmeside hvor brukere kan sende inn anonyme spersmél som
besvares av vér helsefaglige rddgiver innen én uke. Alle svar publiseres pa parkinson.no etter
grundig anonymisering, slik at informasjonen kommer flere til nytte samtidig som
personvernet ivaretas.

www.parkinson.no/sos

Personlig rddgivning via telefonen

Viar helsefaglige radgiver hdndterer daglig flere henvendelser knyttet til Parkinsons sykdom
og relaterte utfordringer. Tjenesten beny es av et bredt spekter av malgrupper —
helsepersonell, parerende og personer med parkinsonisme — som tar kontakt via e-post, telefon
og SOS-tjenesten.

I 2024 har tjenesten opplevd en markant ekning i henvendelser parallelt med midlertidig
redusert bemanningskapasitet. Til tross for disse utfordringene har vi prioritert 4 felge opp
alle henvendelser sa raskt som mulig. I s&rlig travle perioder har svartiden midlertidig okt til
opptil fjorten dager.

De hyppigst stilte spersmélene har omhandlet:

e Bivirkninger av
parkinsonmedisiner

o Kommunale helsetjenester og
rettigheter

e Avanserte behandlingsmetoder
e Rehabiliteringsmuligheter
e Ny forskning

e Héndtering av endret
funksjonsniva

e Symptomforverring og -hindtering

12024 har var radgivningstjeneste behandlet gjennomsnittlig 900 helsefaglige
henvendelser, noe som understreker det store behovet for faglig veiledning innen dette
feltet.
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Nye filmer

Medisinske

filmer

Seminar om impulskontrollforstyrrelser 2024

5 Psykiske bivirkninger

Veer ekstra obs pa redusert impulskontroll!

Siden belenning/glede/tilfredshet ﬁ
og motivasjon forsterkes, [ e T

blir det vanskeligere & styre lyster/ t
—
-

lettere a gi etter for fristelser

e e B o
Nir egen positiv opplevelse sker kraftig,

blir man mindre kritisk til hva man gjer

I samarbeid Compasset AS streamet og gjorde vi opptak av seminar om
impulskontrollforstyrrelser og problematisk spilleatferd pd Vega Scene i desember, hvor
professor Espen Dietrichs ved OUS var foredragsholder. Filmen er tilgjengelig pa
forbundets YouTube kanal. Prosjektet er stottet med midler fra Lotteri- og
stiftelsestilsynet.

https://www.youtube.com/watch?v=tbOCvHtDFQk&t=2123s

Markering av Den internasjonale parkinsondagen

- - Wi —
s - 3 3 X

Processes associated with PD

Mitochondrial dysfuncion Al

Forbundets markering av Parkinsondagen den 9. april i Bergen ble streamet og filmet. Filmen
er tilgjengelig pa var YouTube-kanal: https://www.youtube.com/watch?
v=stwCYI31ZwM&t=2s
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Filmer om Parkinsons sykdom (FERDIG)

Parkinson: Behandling og stress

I samarbeid med Filmkonsultene har vi i 2024 produsert flere ulike filmer om Parkinsons sykdom med
nevrolog Silje Bjerknes ved OUS. Filmene ligger tilgjengelig for alle pa YouTube.

https://www.youtube.com/watch?v=7mhQMIbrfFg
https://www.youtube.com/watch?v=wBywG2k0xOQ&t=32s
https://www.youtube.com/watch?v=al WINBMmpa0&t=28s

Foto- og
opplysningsprosjekt «Dette
er parkinson ti ar etter»

h._._;, el

I samarbeid med fotograf Anders M. Leines, som selv har parkinson, har vi lansert prosjektet «Dette er
parkinson ti ar etter»: https://parkinson.no/detteerparkinsontiaretter
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Da fotograf Anders M. Leines, som selv har parkinson, for ti ar siden laget fotoutstillingen
«Dette er parkinsony» var det fordi han ville nyansere bildet av hvem det er som far sykdommen.
Han endte opp med & gi oss et helt nytt. Men hvordan gikk det med dem etterpa og hvordan har
de det i dag? Ti ar senere oppseker han dem igjen i - "Dette er parkinson ti ar etter". Prosjektet
er stottet med midler fra Stiftelsen Dam og AbbVie.

Anders Leines sammen med en av deltakerne, Rune Vethe, ti ar etter.

Yngre

Det er etablert egne grupper for yngre flere steder i landet. Det tilrettelegges for tilpassede
aktiviteter for yngre. Forbundet tok 1 2023 inn betegnelsen YOPD (Young-onset Parkinson's
disease) 1 organisasjonen. Denne betegnelsen er viderefort 1 2024.

I samarbeid med Filmkonsulentene har Norges Parkinsonforbund filmet nevrolog Silje Bjerknes
ved Oslo universitetssykehus. Hun forteller om ulike hensyn som ber tas for unge med
parkinson. Filmen har 1 2024 blitt benyttet 1 vért informasjonsarbeid knyttet til YOPD, og er
tilgjengelig pa forbundets YouTube -kanal:
https://youtu.be/alWINBMmpa0?si=FkovinOphzaudxt-

Podkaster
Det er i 2024 ikke blitt produsert nye podkaster i var podkastserie «ParkisPodden». Men et stort

antall podkaster ligger tilgjengelig pa parkinson.no, og har blitt lastet ned et stort antall ganger i
2024.

https://parkinson.no/parkispodden

Nettmote forskning

Det ble gjennomfort et nettmete i forbindelse med GRIP forskningsstudie 21. november. GRIP-
studien er forkortelsen for «Det glymfatiske systems rolle i Parkinsons sykdomy. Dette er en
pagéende forskningsstudie som ledes av hjerneforsker Kaja Nordengen ved Oslo
universitetssykehus.
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Nettmetet var dpent for alle generelt interesserte i parkinsonforskning. Innholdet baserte seg pa
a formidle at denne forskningen gir kunnskap som er viktig for & forstd hvorfor Parkinsons
sykdom utvikler seg.

Link til nettsaken: Vil du bidra i forskning? - Norges Parkinsonforbund

RerAcixrrar

Impulskontrollforstyrreiser

BrOSJyrer er tllg] engehg for bestilling pa parkinson.no, og blir jevnlig bestilt. I 2024 har vi blant
annet produsert en ny bI‘OS]yI'e om 1mpulskontrollforstyrrelser ved Parkinsons sykdom.
Administrasjonen er ogsa i gang med a oppgradere flere brosjyrer med nytt og aktuelt innhold.

Medlemsundersokelse

12024 ble det ikke gjennomfort en sperreundersegkelse blant personer med parkinsonisme og
parerende.

Vervekonkurranse og vervekampanje

Nordland Parkinsonforening og Inntrendelag Parkinsonforening ble vinnere av drets "vervekonkurranse".
Vervekonkurransen pagikk i perioden 2. april - 15. juni.

Konkurransen:
Premiering av den fylkesforeningen og den lokalforeningen med hevyest prosentvis gkning av medlemstallet i
perioden.

Tall for alle foreninger per 15. juni

Klassen for fylkesforeninger
1. Nordland Parkinsonforening 5,63 prosent

2. Ostfold Parkinsonforening 4,52 prosent
3. More og Romsdal Parkinsonforening 4,35 prosent

Klassen for lokalforeninger

1. Inntrendelag Parkinsonforening 22,99 prosent

2. Narvik og omegn Parkinsonforening 20,83 prosent
3. Moss og omegn Parkinsonforening 20,00 prosent

Arsberetning 2024 Norges Parkinsonforbund, Side 27 av 33



Arrangementer, kurs og seminarer

Interne arrangementer

Arskonferanse og 40-rsjubileum

Arskonferansen ble avholdt 9.-10. november pa Quality Hotel Gardermoen. Arrangementet
markerte Norges Parkinsonforbunds 40-arsjubileum og samlet totalt 91 deltakere, inkludert
administrasjonen og forbundsstyret. Jubileumsfeiringen inneholdt bade faglig program og
innslag som reflekterte forbundets betydningsfulle arbeid.

Regionale innspillsmeter

Norges Parkinsonforbund gjennomferte to strategisk viktige digitale dialogmeter for
tillitsvalgte 1 2024:

28. mai avholdt vi arets forste digitale dialogmeate med deltakelse fra organisasjonens
tillitsvalgte. Metetfungerte som en essensiell plattform for kunnskapsutveksling,
strategidiskusjoner og gijennomgang awaktuelle utfordringer innen forbundet.

29. september fulgte vi opp med hestens digitale dialogmete, hvor samtlige tillitsvalgte igjen
var invitert.Dette motet fokuserte saerlig pa oppfelging av initiativer fra varens samling
og planlegging akommende aktiviteter.

Disse regelmessige dialogmetene har vist seg & vaere uvurderlige for & styrke samarbeidet
mellom forbundets ulike organisasjonsledd og sikre effektiv informasjonsflyt til alle med

tillitsverv 1 organisasjonen. Den digitale meteformen har muliggjort bred deltakelse uavhengig
av geografiske begrensninger.

Kurs i medlemsregister

Vi har arrangert kurs i medlemsregister to ganger i aret digitalt over Teams. Malgruppen var
alle som har

tilgang til medlemsregisteret i sin forening, og alle som er interessert 1 & laere mer om Winorg.
Ved pamelding fikk deltakerne tilsendt Teams-lenke pa e-post

Infomete om Funkis

Vi arrangerte et info-mete pa Teams 1 desember. Mélgruppen var alle lokalforeninger. Ved
pamelding fikk deltakerne tilsendt Teams-lenke pa e-post. Pia Regine @stby Johannesen fra
Studieforbundet Funkis fortalte om hvordan de jobber, og hvordan seke statte til aktiviteter 1
lokalforeningene. Astri Marija Rosenqvist fra Oslo Vest Parkinsonforening har sgkt en del
statte, og fortalte hvordan de seker og hvilke aktiviteter de har mottatt stette for.
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Andre arrangementer

Familiesamling

14.-16. juni arrangerte Norges Parkinsonforbund familiesamling i Skien Fritidspark. Ti familier
deltok (48 deltakere), med barn i alderen 1-18 ar. Programmet inkluderte skreddersydde
aktiviteter for tre mélgrupper: egne aktiviteter for barna, parerende, og tilpassede opplegg for
personer med Parkinsons sykdom.

Samlingen ble sveart vellykket, med positive tilbakemeldinger fra samtlige deltakere. Som del av
arrangementet produserte forbundet en kraftfull fotoserie som formidler autentiske, uredigerte
sitater fra personer som lever med Parkinsons sykdom, samt deres barn og partnere.

Fagseminar for parkinsonssykepleiere

31. oktober- 1. november var Norges Parkinsonforbund medarranger av det arlige fagseminaret
forparkinsonssykepleiere. Var helsefaglige radgiver, som ogsa sitter i styret for faggruppen for
parkinsonssykepleiere, spilte en sentral rolle 1 planleggingen og gjennomferingen.

Seminaret samlet 45 sykepleiere med spesialkompetanse som arbeider daglig med personer med
Parkinsons sykdom. Deltakerne fikk oppdatert fagkunnskap, praktiske verktoy og
informasjonsmateriell de kunne implementere direkte i sitt arbeid med pasientene. Seminaret
bidro til 4 styrke det nasjonale nettverket av parkinsonssykepleiere og sikre hoy kvalitet 1
omsorgen for personer med Parkinsons sykdom.

Parkinsondagen

Tradisjonelt markeres Den internasjonale parkinsondagen over hele verden /1. april hvert ér til
minne om fodselsdagen til den britiske legen James Parkinson (11. april 1755-21. desember
1824), som var den forste som beskrev Parkinsons sykdom. I 2024 var det 207 ar siden den
britiske legen James Parkinson beskrev sykdommen for forst gang.

I egen regi ble Den internasjonale parkinsondagen markert 1 Bergen 9. april.

Trekkplaster var blant annet den anerkjente artisten Bjern Eidsvag som holdt en minikonsert.
Deretter var det en samtale mellom Karianne Forland Vennered, regisser, filmskaper og
parerende til Petter Vennered, som hadde atypisk parkinsonisme (PSP), og seniorradgiver
helsefag i Norges Parkinsonforbund, Ragnhild S. Stekket. Dr. Anette Storstein, Haukeland
universitetssjukehus holdt foredraget: "Arbeid med Parkinsons sykdom som modell for
hjernehelsearbeid". Professor Charalampos "Haris" Tzoulis, Haukeland
universitetssjukehus/Universitetet i Bergen, holdt foredraget: «Parkinsons sykdom: Hvor er vi
om 10 &r»?

I forkant av markeringen ble det arrangere en hel "parkinsonuke" med deling av relevant
materiell i vare kanaler. Norges Parkinsonforbund markerte 1 2024 sitt 40-arsjubileum, og
jubileumsaret satte ogsa sitt preg pa arrangementet.

Fagdelen av programmet fra kl. 1800-2000 ble streamet direkte gjennom Norges
Parkinsonforbunds kanaler. Arrangementet var gratis.
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Hjernehelsekonferansen

Forbundet deltok med egen stand pé arets Hjernehelsekonferanse, med «Kognisjon» som tema,
iregi av Hjerneradet 7. november. Kognisjon er vér evne til & kunne tenke, resonnere, planlegge
og huske, og gir oss en identitet som menneske. Dagen inneholdt en rekke 1nsp1rerende og
leererike innlegg, erfaringsutvekslinger og meter med andre organisasjoner, neringsliv og etater
som er viktig for oss.

lorges Parkinsonforbund

- et trygt og aktivt
ffellesskap for alle som er
bergrt av parkinson

= Hap

= Optimisme

= Varme

* Medmenneskelighet

Vi er her for deg!

MWW.parkinson.na

Internasjonalt samarbeid

Nordisk Parkinsonrad (NPR)

Nordisk Parkinsonrad er et samarbeidsorgan for alle de nordiske lands parkinsonorganisasjoner.
Medlemsorganisasjonene er fra Finland, Sverige, Danmark, Island, Fereyene og Norge.
Nordisk Parkinsonrad arrangerer nordisk seminar for medlemsorganisasjonene hvert ar for &
bidra til erfaringsutveksling, fa ideer fra hverandre og snakke om felles utfordringer. Det er en
viktig arena. Nordisk Parkinsonrads arsmete arrangeres i tilknytning til dette.

NPR ble arrangert 1 Torshavn 1 2024.

12024 var Fareyene vertsland, og den 3. til 5. september mettes representanter fra de nordiske
landene, 1 Torshavn. Fra Norge deltok nestleder 1 forbundsstyret, Heidi Bye og generalsekretaer
Kristin Ruud. Temaer var arbeidsdeltakelse, politisk pavirkningsarbeid, frivillighet og styrking
av lokalforeninger og medlemsvekst. I september 2025 er Danmark vertsland for metet.
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Nasjonalt samarbeid

Nasjonalt kunnskaps- og kompetansenettverk for bevegelsesforstyrrelser (NKB)

Forbundet har tett og lopende dialog med Nasjonalt kunnskaps- og kompetansenettverk for
bevegelsesforstyrrelser omkring aktuelle faglige vurderinger og saker forbundet arbeider med.
Samarbeidet er styrket gjennom arbeidet med ParkinsonNet, etablering av nytt
parkinsonregister og ulike informasjonsprosjekter. | NKB sitter representanter fra alle fire
helseforetakene, i tillegg til Norsk Parkinsonregister og biobank, ParkinsonNet samt
brukerrepresentanter fra Dystoniforbundet og Norges Parkinsonforbund.

www.sus.no/nkb

Samarbeid hjernehelseomradet

Norges Parkinsonforbund samarbeider tett med Hjerneradet, Norsk Epilepsiforbund, MS
Forbundet og CP-foreningen om felles problemstillinger og politikkutforming innenfor
nevrofagomradet. I 2024 har det veert spesielt fokus pa spesialisert rehabilitering, Nasjonal
helse- og samhandlingsplan samt arbeidet med ny hjernehelsestrategi.

Samarbeidet har ogsé resultert i Hjernehuset. I forbindelse med at Epilepsiforbundet,
Hjernerddet, Hodepine Norge og Norges Parkinsonforbund skulle flytte ut av de gamle
lokalene i Karl Johans gate 7, og til nye lokaler i Storgata 33, flyttet ogsd MS-forbundet
sammen med oss 1 Hjernehuset.

Hjernehuset har gjort det mulig a4 samarbeide pa tvers mellom de ulike organisasjonene, noe
som er nyttig bade faglig og sosialt.

Hjernerddet

Norges Parkinsonforbund er medlem av Hjerneradet. Hjerneradet er en sammenslutning av
pasientorganisasjoner, fagorganisasjoner, forskningsmiljeer, institusjoner og interessegrupper.
Hjerneradet har kontor i lokalene sammen med Norges Parkinsonforbund, Hodepine Norge og
Norsk Epilepsiforbund.

www.hjerneradet.no

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
Norges Parkinsonforbund er medlem av FFO. www.ffo.no

Studieforbundet Funkis

Forbundet er medlem av Studieforbundet Funkis og rapporterer arlig inn studietimer som gir
okonomisk elling for sentralleddet og lokal- og fylkesforeningene. www.funkis.no

Stiftelsen Dam
Forbundet er medlem av Stiftelsen Dam. Stiftelsen Dam er en av Norges storste stiftelser

og gir penger til helse- og forskningsprosjekter som skal gi bedre helse gjennom
deltakelse, aktivitet og mestring for folk i Norge. www.dam.no
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Frivillighet Norge
Forbundet er medlem av Frivillighet Norge, som er frivillig sektors interessepolitiske
samarbeidsforum. www.frivillighetnorge.no

Fundraising Norge

Forbundet er medlem av Fundraising Norge (tidligere Norges Innsamlingsrad, byttet navn i
2021), som er en interessepolitisk og faglig akter som bistar norske organisasjoner og
institusjoner som regelmessig skaffer midler til sin virksomhet gjennom innsamlinger.
Fundraising Norge jobber for alle som driver med fundraising i Norge. https://
innsamlingsradet.no/

Pareorendealliansen

Norges Parkinsonforbund ble 1 2022 medlem i Pdrerendealliansen, en sterk
paraplyorganisasjon, som pa nasjonalt nivd aktivt arbeider for parerende og deres rettigheter.
Pérorendealliansen er en frittstiende paraplyorganisasjon som skal synliggjere parerende og
familieomsorgens utfordringer, uavhengig av hvem man er par;arende til. Organisasjonen er en
aktiv padriver i utformingen av péarerendepolitikk i Norge péd vegne av alle parerendegrupper.
Pérorendealliansen samarbeider med og innhenter kunnskap og erfaringer fra nasjonale og
internasjonale organisasjoner og fagmiljeer innen péarerendefeltet, og arbeider for bedre vilkér
for alle parerende, uansett hvem de er parerende til. Forbundet har store forventninger til at
samarbeidet vil vere positivt for parerende til mennesker med parkinson. Pargrendealliansen
(parorendealliansen.no)

Representasjon i eksterne utvalg

Nordisk Parkinsonrad (NPR)
Nestleder styret Heidi Bye, og generalsekreter Kristin Ruud

Referansegruppe for Nasjonalt kunnskaps- og kompetansenettverk for
bevegelsesforstyrrelser (NKB) Generalsekreter Kristin Ruud

Nasjonalt kunnskaps- og kompetansenettverk for bevegelsesforstyrrelser (NKB)
brukerutvalg
Eilif Nordseth, Trine Lise Corneliussen og nestleder fra styret, Heidi Bye

Norsk Parkinsonregister og biobank
Generalsekretaer Kristin Ruud

Nasjonal referansegruppe for dyp hjernestimulering
Helsefaglig radgiver Lemia Boussaada

Norges Parkinson Forskningsfond
Medlem forbundsstyre Eirik Hilland, generalsekretaer Kristin Ruud. Fondet avgir egen
arsberetning.

ParkinsonNet
Ved utgangen av 2024 var det totalt 19 brukermedvirkere fra Norges Parkinsonforbund i
forbindelse med system- og tjenesteniva ParkinsonNet.
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Torbjern Akersveen var nasjonal brukerrepresentant pa systemniva i Nasjonal
koordineringsfunksjon fram til han trakk seg hesten 2024. Mette Granum Holm tok over fra
nyttar 2025.

Neuro-SysMed
Medlem av brukerutvalget: Helsefaglig rddgiver Ragnhild Stekket (til juni) og helsefaglig
radgiver Lemia Boussaada (fra juni)

Nevroklinikkens brukerutvalg, Oslo universitetssykehus
Jan Bjerneboe

Regionalt brukerutvalg Helse Midt HF
Brukerutvalgsmedlem FFO Torbjern Akersveen

Mars 2025
Arnt Heidi E. Aadde
Zimmermann Bye Nestleder Kari Brekke
Forbundsleder Arnesen
Styremedlem

Brita Faaberg Age Jensen
Styremedlem Styremedlem

. . . Kristin Ruud
Eirik Hilland Torhild Eidem Generalsekretaer
Styremedlem Styremedlem
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