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1 NORGES PARKINSONFORBUND

Norges Parkinsonforbund er en landsomfattende, partipolitisk uavhengig
organisasjon for mennesker med parkinsonisme og deres pargrende. Norges
Parkinsonforbunds formal og verdigrunnlag, som fremgar av forbundets
vedtekter, er som fglger:

1.1 Formal

Forbundet skal ivareta parkinsonrammedes interesser og arbeide for at alle som
er rammet av parkinsonisme, samt deres familier, kan oppna best mulig livs-
kvalitet. Forbundet skal arbeide for at alle deler av samfunnet tilrettelegges best
mulig for mennesker med disse sykdommene.

1.2 Verdigrunnlag

Organisasjonen bygger pa en dpen og inkluderende holdning overfor det
enkelte menneske med vekt pa kjerneverdiene optimisme, varme, hap og
medmenneskelighet.

Et overordnet prinsipp i forbundets arbeid er at mennesker med parkinsonisme
og deres pargrende har rett til et fullverdig behandlingstilbud.

1.3 Vedtekter

Forbundets vedtekter vedtas av landsmgtet og gjelder hele organisasjonen.

1.4 Begrepsavklaringer

Parkinson og parkinsonisme

Parkinsonisme er en samlebetegnelse p& en rekke kroniske symptomer som
likner p& hverandre, og som kjennetegnes ved at de seerlig gir problemer knyttet
til bevegelser og bevegelighet. Parkinsons sykdom er den vanligste av disse
sykdommene, men det er i praksis nesten umulig 3 skille de forskjellige
sykdommene fra hverandre, szerlig i starten av et sykdomsforlgp.

| dette arbeidsprogrammet brukes betegnelsen parkinson som en felles beteg-
nelse for sykdommene. Nar noe kun gjelder Parkinsons sykdom, brukes den
betegnelsen, og ndr noe kun gjelder parkinson pluss, brukes den betegnelsen.

Forbundet

Norges Parkinsonforbund bestar av mange ulike organisasjonsledd. | dette
arbeidsprogrammet benyttes betegnelsen forbundet for hele organisasjonen,
inkludert fylkes- og lokalforeningene.



1.5 Fylkes- og lokalforeninger

Forbundet har i dag 17 fylkesforeninger og 27 lokalforeninger. Fylkes- og
lokalforeningene skal drive til det beste for medlemmene i omradene de

dekker. Noen fylkesforeninger har lokalforeninger som dekker ulike deler av
fylket. | disse fylkene har fylkesforeningene en koordinerende rolle overfor fore-
ningene. Ofte er det da lokalforeningene som tar seg avmedlemsaktivitetene,
mens fylkesforeningene konsentrerer seg om mer overordnede problemstillinger
og interessepolitikk.

Arsmatene i fylkes- og lokalforeningene legger fgringer for hvordan foreningen
skal drives gjennom arbeidsprogram, budsjett og valg. Mellom arsmgtene er
det foreningens valgte styre som stér for foreningens daglige drift og falger opp
vedtakene fra &rsmgtet. Styret koordinerer ogsa foreningens gvrige tillitsvalgte
samt det lokale medlemstilbudet og holder oversikt over medlemsmassen.

Lokale grupper arrangerer mgteplasser for medlemmer i avgrensede geo-
grafiske omrader. Gruppene har ikke egne arsmgter eller styrer, men er organi-
sert ut fra hvilke aktiviteter de skal gjgre. Grupper kan hgre organisatorisk til
neermeste forening, enten det er fylkes- eller lokalforening. Grupper bidrar til at
det blir lavere terskel for aktivitet flere steder. Dermed far flere medlemmer kor-
tere vei til mgteplassene. | denne landsmgteperioden vil forbundet ha som mal at
det opprettes flere grupper.

1.6 Forbundsstyret
Forbundsstyret er ansvarlig for forbundets daglige virksomhet og er forbundets
gverste myndighet mellom landsmgter.

Forbundsstyret er ansvarlig for & ivareta oppgavene landsmagtet gir, blant annet
gjennom arbeidsprogrammet. Dette fglges opp gjennom mellom fire og seks
styremegter arlig samt gjennom utvalg som nedsettes for spesielle oppgaver.
Medlemmene i styret er 0gsd ofte med som ledere eller medlemmer i de ulike
utvalgene og deltar ogsd i prosjektgrupper i samarbeid med administrasjonen
og andre. Praktiske dag-til-dag-oppgaver overfgres gjerne fra styret til adminis-
trasjonen.

1.7 Administrasjonen
Norges Parkinsonforbund har en administrasjon som fglger opp alle vedtak
fattet av landsmgtet og forbundsstyret.



Administrasjonen betjener forbundskontoret og fglger opp daglige
administrative oppgaver. De har blant annet ansvar for @ holde medlems-
registeret oppdatert, skrive sgknader om tilskudd til sentrale prosjekter,
betjene innkommende telefoner, e-post og post som sendes forbundskontoret,
falge opp hjemmesider og informasjonsarbeid, medieoppslag og gjennomfgre
landsdekkende arrangementer og kurs.

Administrasjonen har mye kontakt med enkeltpersoner som henvender seg
fordi de trenger hjelp eller stgtte med ulike utfordringer.

| tillegg driver administrasjonen et omfattende interessepolitisk pavirknings-
arbeid, legger til rette for ulike medlemstilbud og gjennomfgrer diverse
prosjekter. De ansatte har tett kontakt med nevrologer og andre fagpersoner,
legemiddelindustrien samt deltar i diverse réd og utvalg.

Administrasjonen falger ogsa opp fylkes- og lokalforeningene, blant annet
nar det gjelder

e bestilling av medlemslister og adresselapper for postutsending

e medlemsendringer [nye innmeldinger, utmeldinger, adresseendringer)
e innsending av arsmelding og valgrapport

e spgrsmal rundt interne tilskuddsordninger, sgknader og rapporter
e informasjon om sentrale (landsdekkende) arrangementer og kurs
e veiledning i bruk av lokale nettsider

e generelle spgrsmal rundt foreningsdrift

e utsending av post og informasjonsmateriell

e sgknad om momskompensasjon

e tilskudd fra Funkis

e  ExtraExpress-sgknader

e informasjons- og veiledningsarbeid

e likepersonskurs- og oppfelging

e fundraising



2.0 ARBEIDSPROGRAMMETS FUNKSJON

| tillegg til & gi en overordnet oversikt over lgpende oppgaver staker arbeids-
programmet ut retningen for Norges Parkinsonforbund for perioden 2020-2021.
Arbeidsprogrammet gjelder for alle organisasjonsleddene i forbundet.

Programmet omtaler falgende omrader:
e organisasjonsutvikling

e moteplasser

e interessepolitikk

e informasjon

e forskning

Arbeidsprogrammet gir oversikt over mye av forbundets lgpende arbeid, men
0gsé over forbundets planlagte satsing i perioden.

Forbundsstyret og fylkes- og lokalforeningsstyrene tilpasser arbeidsprogrammet
til egen virksomhet, gkonomi, kapasitet og prioriteringer. Det er opp til fylkes- og
lokalforeningene & prioritere arbeidsomradene.

| tillegg til oppgavene i arbeidsprogrammet skal det veere rom for aktuelle saker
som dukker opp underveis i perioden, og som krever umiddelbar handling og
oppmerksombhet.

Forbundets skonomiske rammevilkar er avgjerende for muligheten til & kunne
gjennomfgre de planlagte oppgavene. Forbundet har f& faste inntektskilder,
noe som gjgr det utfordrende & planlegge fremover. Det er en viktig malsetting
for forbundet & arbeide for flere og mer forutsigbare inntektskilder.

Finansieringen av forbundet er i stadig stgrre grad basert pa prosjekttilskudd.
Aktivitetene som kan gjennomfgres, vil derfor pavirkes av hvilke prosjekter
forbundet far tilskudd til.

Arbeidet med sgknader og rapportering av prosjekter er omfattende og krever
mye kapasitet.



3.0 HOVEDSATSINGER | PERIODEN
Fglgende to oppgaver vil ha hovedfokus og veaere forbundets hovedsatsinger
i perioden:

3.1 ParkinsonNet-implementering i hele landet

Forbundet skal bidra i arbeidet med & implementere og spre ParkinsonNet-
modellen nasjonalt. Myndighetene har besluttet at ParkinsonNet skal spres
til hele landet og forbundet spiller en viktig rolle i utviklingen. Store deler av
organisasjonen vil bli involvert i utviklingsarbeidet som skal gjennomfgres

i perioden 2020 - 2023.

| 2017 startet et 2-arig pilotprosjekt med & utvikle og teste ut en norsk variant av
den nederlandske modellen ParkinsonNet for tverrfaglig oppfglging av personer
med parkinson/parkinsonisme og deres pargrende. Rogaland og Oslo ble plukket
ut som pilotomrader, der Oslo universitetssykehus og Nasjonal kompetanse-
tjeneste for bevegelsesforstyrrelser (NKBJ skal koordinere de to pilotene.
Prosjektet ledes av Helsedirektoratet. | arbeids- og koordineringsgruppen

i direktoratet deltar forbundets generalsekreteer og assisterende general-
sekretaer.

Etter oppstart av ParkinsonNet i Rogaland, hgsten 2017 ble tilsvarende
oppstartskurs gjennomfgrt for pilotomrade Oslo, i januar 2018. Kristin Borch

er ansatt som prosjektkoordinator for Oslo, sammen med prof. nevrolog Espen
Dietrichs. Det har veert gjennomfgrt manedlige mgter i implementeringsgrup-
pene i hver region. Forbundets fylkesforeninger i Oslo og Rogaland deltar med
brukerrepresentanter i begge implementeringsgrupper. Begge pilotomrader har
rekruttert og kurset fysioterapeuter, ergoterapeuter, logopeder og sykepleiere
fra kommuner og bydeler.

Det ble i 2018 valgt ut 8 faglige veiledere, 2 veiledere for hver av yrkesgruppene
fysioterapeuter, ergoterapeuter, logopeder og sykepleiere. Det er en faglig
veileder for hver av faggruppene i hvert pilotomrade, og hver faglig veileder

er formelt tilknyttet prosjektet i en stillingsbrgk ut pilotprosjektperioden.

De faglige veilederne for sykepleiere ble formelt tilknyttet prosjektet fra
1.1.2019.

Forbundet fikk i lgpet av 2018 tildelt oppgaven med & drive informasjonsfor-
midling av pilotprosjektet. Som en del av informasjonsoppgaven har forbundet



tilrettelagt for en «finn din behandler», et fagpersonregister, via forbundets
hjemmesider. Forbundet formidler forlgpende utviklingen av prosjektet via
forbundets informasjonskanaler. Det ble ansatt en egen medarbeider i adminis-
trasjonen for & bistd med oppgavene. Statsrad Bent Hgie deltok under innspilling
av en episode om ParkinsonNet til ParkisPodden i mai 2018.

| lgpet av ret har koordineringsgruppen i Helsedirektoratet arbeidet med a
skissere hvordan ParkinsonNet kan implementeres i hele landet. Koordinerings-
gruppens vurderinger og forslag ble oversendt departementet fgr sommeren.

Statsraden, statssekreteeren og departementet har fulgt ngye med i utviklingen,
og departementet har omtalt prosjektet pa flere arenaer og i flere dokumenter
som springer ut fra Helse- og omsorgsdepartementet.

De regionale helseforetakene (RHF) vil fa drifts- og finansieringsansvar for
nasjonal implementering av ParkinsonNet. RHF-ene far ansvar for 4 bista
og understgtte sine sykehus [HF-er], involvere og koordinere nettverkene og
helsepersonell fra kommuner/bydeler under opprettelse og drift av de nye
regionale/lokale nettverkene.

Forbundets foreninger vil ha en viktig og sentral rolle i utviklingen. Forbundets
tillitsvalgte sentralt, regionalt og lokalt vil fa oppgaver under utvikling og imple-
mentering av nye nettverk. Skal implementering av nye lokale nettverk lykkes,
mé& brukerinvolveringen veere sterk i alle deler av arbeidet. Forbundet skal
arbeide for brukerrepresentasjon pa alle nivder.

3.2 Styrke tillitsvalgte i fylkes- og lokalforeningene
Forbundet skal styrke forbundets tillitsvalgte, tilby bedre oppfslging og
synliggjere forventninger til forbundets tillitsvalgte.

Norges Parkinsonforbund er avhengig av de mange frivillige som patar seg verv
og oppgaver i forbundsstyret, forbundets fylkes- og lokalforeninger, komiteer
og arbeidsgrupper. Mer enn 350 tillitsvalgte legger ned betydelig innsats for at
andre i samme situasjon skal bli mgtt av en organisasjon som har verdi for alle
som lever med parkinson i Norge.

A rekruttere, skolere, motivere og ivareta de frivillige i organisasjonen er en
hovedoppgave for Norges Parkinsonforbund. Forbundet gnsker derfor 8 sette
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mer fokus pa hvordan organisasjonen mgter nye tillitsvalgte og hjelper disse
til & kunne drive sin frivillige innsats i organisasjonen.

Forbundet gnsker & bidra til & styrke den enkelte som patar seg oppgaver for
organisasjonen og det skal iverksettes et arbeid for & styrke alle tillitsvalgte.
Tillitsvalgte ma gjerne ogsé drive utadrettet virksomhet.

Forbundet sentralt vil sette av ressurser til & utvikle og drive oppleering og kurs
for tillitsvalgte. Hvordan oppleering og oppfglging skal gjennomfgres vil drgftes
og vurderes i perioden, far utvikling av nye verktgy. Organisasjonshandboken
og ngdvendige retningslinjer, maler og hjelpeverktgy vil produseres og utvikles.
Forbundet gnsker a tilby oppleering gjennom nettkurs, fysiske mgter og gode
verktgy.

Norges Parkinsonforbund anser likepersonsarbeidet som en sentral og viktig
del av de tillitsvalgtes oppgaver. Forbundet gnsker & rekruttere og skolere flere
likepersoner. Den som gnsker & bli likeperson i Norges Parkinsonforbund,

ma, i tillegg til personlig egnethet, ha gjennomfart et likepersonskurs i regi

av forbundet sentralt. Fylkes- og lokalforeningene har ansvaret for det lokale
likepersonsarbeidet og for de lokale likepersonene.

Likepersonsarbeid i forbundet skal legge til rette for organisert erfaringsutveks-
ling mellom personer med parkinson og erfaringsutveksling mellom pargrende.
Mange har behov for & mgte en likeperson, et menneske som allerede har hgstet
verdifulle erfaringer i liknende eller samme situasjon. Likepersonsarbeid kan
foregd pa ulike steder og i ulike situasjoner, enten man mgtes en til en eller det
foregar som en fglgetjeneste til ulike hjelpeinstanser, som besgkstjeneste i hjem
eller sykehus, telefonisk eller pa internett. Likepersonsaktivitet kan ogsa gjeres

i grupper under medlemssamlinger eller temamgter.



4.0 ORGANISASJONSUTVIKLING

Norges Parkinsonforbund er en organisasjon i vekst. Organisasjonen har
mange aktive tillitsvalgte og god tilvekst av frivillige som bidrar til gkt
aktivitetsniva i hele organisasjonen.

4.1 Organisasjonsstruktur - nye fylkesledd
Forbundet skal falge med pa sammenslaing av fylkene og bidra til etablering
av nye fylkesforeninger i takt med regionsreformen i Norge.

| et samfunn som stadig er i utvikling, er det viktig for forbundet & veere bade
oppdatert og tilpasningsdyktig. Nye samfunnsstrukturer og rammevilkar vil
fare til behov for endring av organisasjonsstrukturen. Som en fglge av at fylker
slds sammen til regioner, vil forbundet se pa egen organisering og pa hvilke
endringer som er hensiktsmessige. Forbundsstyret fglger utviklingen og vil
eventuelt foresld ngdvendige vedtektsendringer for landsmgte 2021.

4.2 Pkonomiske rammevilkar
Forbundet skal arbeide for & styrke det gkonomiske grunnlaget for en stabil
drift av hele organisasjonen og alle organisasjonsleddene.

Forbundet skal gjgre dette ved & pavirke rammevilkdrene bade gjennom
interessepolitisk arbeid lokalt og sentralt og ved & sgke nye finansieringskilder.
Det er varierende hvor aktive fylkes- og lokalforeningene er nar det gjelder

& soke tilskudd fra ulike steder. For forbundets sentralledd er det primeert
administrasjonen som driver det interessepolitiske arbeidet, samt kartlegger
finansieringskilder og sgker pa aktuelle tilskuddsordninger.

For & forbedre de skonomiske rammevilkarene er dette de mest aktuelle
tiltakene i perioden:

e gke andelen av faste driftsinntekter

e pavirke til gkning i offentlige tilskudd til organisasjonen

e rekruttere flere faste givere gjennom fundraisingsprosjektet

e legge til rette for innsamling av midler gjennom fundraisingsprosjektet
e verve flere medlemmer og stgttemedlemmer

e fglge med pd & soke pé aktuelle tilskuddsordninger

e gke rapporteringen av voksenoppleering i Funkis

e arbeide for d inngd avtaler med ulike sponsorer og samarbeidspartnere
e legge til rette for & motta testamentariske gaver

1
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4.3 Tillitsvalgte

Forbundet vil arbeide for ngdvendig opplaering og bedre oppfslgingen av
tillitsvalgte. Forbundet vil arbeide for & rekruttere kommunekontakter i alle
landets kommuner. Forbundet skal gjennomfgre regionale og landsdekkende
ledermgter for tillitsvalgte.

Forbundet har rundt 350 tillitsvalgte. | @pet av perioden skal forbundet arbeide
for en bedre og mer systematisk oppfelging av disse. Dette vil vi blant annet gjgre
gjennom kompetansestyrking pa de omradene de har behov for det. Noe

av dette vil foregd pd lokalt niva, annet i form av regionale eller nasjonale kurs.
Flere lokalforeninger etterlyser mer kunnskap om hvordan de kan arbeide
interessepolitisk lokalt.

Forbundet vil bidra til & styrke det lokale interessepolitiske arbeidet ved & hjelpe
til i rekrutteringen av kommunekontakter i alle landets kommuner. Kommune-
kontaktene er medlemmer som sier seg villig til & gjgre en innsats i sin hjem-
kommune. De vil kunne ta opp prinsipielle saker med kommunen. Erfaringer
fra Nord-Trgndelag viste at kommunen ofte ikke var klar over behovene, og at
det ikke var vanskelig & opprette et tilbud nar de fgrst ble gjort oppmerksomme
pa det av kommunekontaktene.

| lapet av &ret er det flere moteplasser for tillitsvalgte. | &r uten landsmate
arrangeres en landsdekkende konferanse som skal vaere apen for fylkes-
og lokalforeninger.

Flere av foreningene samarbeider om blant annet stgrre arrangementer.

Administrasjonen har daglig kontakt med tillitsvalgte pa fylkes- og lokalplan.
Kontakten foregar over e-post, telefon og ved ordineere fysiske mgter.

4.4 Brukermedvirkning
Forbundet skal rekruttere flere brukerrepresentanter og tilby oppfglging
av disse.

Forbundet skal arbeide for & veere til stede pa flere arenaer for brukermed-
virkning. Dette skal vi gjgre ved & rekruttere flere som gnsker & sitte i bruker-
utvalg og veere brukerrepresentanter. Forbundet vil vurdere ytterligere tiltak
som kan bidra til at flere av organisasjonens medlemmer patar seg verv og
roller som forbundets brukerrepresentanter.



4.5 Medlemsverving og nytt medlemsregister
Forbundet gnsker flere medlemmer. Nytt, moderne og brukervennlig

medlemsregister skal bidra til sikker og enkel ivaretakelse av forbundets
medlemmer.

Forbundet skal arbeide for at vi far flere medlemmer for & kunne bidra til at
flere mottar den hjelpen og stgtten de har behov for. Medlemmer kan verves

via stander, apne mgter og andre aktiviteter i foreningene, og de som er
medlemmer, kan oppfordres til & verve stattemedlemmer i sine omgangskretser.
Omtale av foreningen i lokale medier kan ogsé bidra til & gjgre foreningen kjent
og til at personer som tidligere ikke har hatt kontakt med foreningen, gnsker &

bli medlem. Flere av foreningene har ogsa et tett samarbeid med nevrologiske
avdelinger ved sykehus.

1
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5.0 MOTEPLASSER

Forbundet gnsker & legge til rette for mgteplasser for personer med parkinson
og pargrende. Nar en person far parkinson, pavirkes hele familien. Forbundet
er organisasjon bade for dem som selv har sykdommen, og for deres
pargrende.

Forbundet skal i perioden ta initiativ til aktiviteter for familiene til personer med
parkinson. Det kan veere barn eller barnebarn, sgsken og andre som ogsa kan
ha behov for informasjon og & mgte andre de kan utveksle erfaringer med.

De aller fleste av disse mgteplassene i forbundet skapes av fylkes- og lokal-
foreningene. Mgteplassene kan vaere fysiske, men kan ogsa veere & knytte
kontakt over nettet eller via telefon.

5.1 Hjelp til selvhjelp
Forbundet skal tilby kurs i det & leve med parkinson enten man har sykdom-
men selv eller er i familie med noen som har parkinson.

Gjennom lokale og sentrale kurstilbud i regi av forbundet eller samarbeids-
partnere skal vi bidra til & skape gode rammer for hjelp til selvhjelp. Mange
av foreningene samarbeider med laerings- og mestringssenter ved sykehus,
rehabiliteringssenter og andre institusjoner for & tilby kurs for personer med
parkinson og pargrende, blant annet for nydiagnostiserte. Dette arbeidet skal
vi fortsette med i perioden.

5.2 Samtalegrupper

Samtalegrupper er en viktig mgteplass for personer med parkinson og
pargrende.

Samtalegrupper som mgtes flere ganger, er en fin mate & bli kjent med egen
sykdom og andre personer med parkinson p&. Forbundet har utarbeidet et
opplegg for en studiering som bestar av at mellom fem og atte deltakere mgtes

i fire samlinger som varer i to-tre timer. Samlingene ledes av en likeperson og
har ulike temaer. Deltakerne i studieringen mottar et hefte med mer informasjon
om temaene og konkrete spgrsmal til bruk for refleksjon og videre samtaler |

gruppen.

Forbundet er ogsa opptatt av & skape egne mateplasser for pargrende og
har utviklet en studiering som egner seg for denne gruppen. Den som skal



lede studieringen, skal helst ha opplaering via likepersonstilbudet i Norges
Parkinsonforbund.

Pargrende kan selvfglgelig ogséd metes i andre mater og aktiviteter. | gruppe-
arbeid med erfaringsutveksling er det ofte nyttig & ha egne grupper for
pargrende.

5.3 Medlemsmgter og apne informasjonsmgoter
Forbundet vil arrangere medlemsmgter der ulike temaer settes pa dags-
ordenen.

Fylkes- og lokalforeningenes medlemsmagter er viktige mgtearenaer for
medlemmer. P& medlemsmater far medlemmene anledning til & tilegne seg
informasjon, utveksle erfaringer og dele sine meninger. Ofte tar man utgangs-
punkt i et bestemt tema, og en eller flere personer innleder til samtale om dette.
Slik far ogsa foreningsstyret bedre innblikk i hva foreningens medlemmer er
opptatt av. Temamgter kan gjerne begynne med en innledning fra en likeperson
eller annen tillitsvalgt.

Flere lokalforeninger har mer uformelle kafétreff en gang i maneden eller oftere,
der det er &pent for alle medlemmer & delta, og der praten g&r om lgst og fast.

Det er ikke alle medlemmer som har mulighet til & komme seg pd mgtene pa
egen hand. En del foreninger setter i gang tiltak som skal gjere det enklere &
delta. Mgtene foregar vanligvis pa steder som ogsa er tilgjengelige for personer
som har redusert bevegelsesevne. Noen organiserer felles kjgring til og fra
motene, slik at personer som er i darlig form, kan hentes av andre medlemmer.

Apne informasjonsmater er stgrre mater der alle som gnsker det, kan veere
til stede. Apne mgter bidrar til spredning av informasjon og synliggjgring av
forbundet og foreningene.

Mange av fylkes- og lokalforeningene arrangerer dpne mgter i tilknytning til den
internasjonale parkinsondagen den 11. april og ellers lgpende gjennom &ret.

Samarbeid med lokale sykehus/nevrologer og annet helsepersonell om fagmater
er ettertraktet og er ofte godt besgkt. Mange av forbundets fylkes- og lokalfore-
ninger arrangerer slike fagseminarer én gang i aret.
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5.4 Besgkstjeneste
Forbundet vil styrke kontakten med personer som ikke kan delta pd mater.

Flere av foreningene er opptatt av hvordan de kan ivareta personer som bor pa
sykehjem, eller som av andre arsaker ikke kan delta p& medlemsmgter. Noen
foreninger er i gang med & etablere egne tilbud til dem som er for darlige til &
delta i aktiviteter. Et eksempel pa tiltak er besgkstjeneste, der tillitsvalgte reiser
hjem til medlemmer etter avtale. Forsgk med besgksvenn har veert prgvd ut
med gode resultater for eldre med lignende helseutfordringer.

5.5 Treningstilbud

Forbundet gnsker a bidra til at alle personer med parkinson/parkinsonisme
kan finne ulike treningstilbud der de bor. Fylkes- og lokalforeningene samar-
beider ofte med fagpersoner som bidrar til & etablere og drive treningsgrupper
av ulik art. Disse treningsgruppene er viktige for mgteplasser, samtidig som
den enkelte kan fa god hjelp til @ motvirke sine plager og helseutfordringer.

Undersgkelser viser at fysisk aktivitet har positiv innvirkning p& funksjonsevne og
livskvalitet.

De fleste foreninger har ett eller flere treningstilbud for medlemmene, for
eksempel bassenggrupper, spinning, trening i gymsal, boksing, golf, bowling
og tur- eller stavgangsgrupper. Erfaringene med treningsgrupper for personer
med parkinson er positive. De bidrar til at flere kommer i gang med og opp-
rettholder aktivitetsnivaet over tid. | perioden vil forbundet arbeide for at flere
treningsgrupper opprettes. Gruppene skal i starst mulig grad nd medlemmene
i neerheten av der de bor.

Flere av fylkes- og lokalforeningene har oppnevnt en eller flere treningskontakter
som har i oppgave & ta initiativ til flere aktivitetstilbud. Dette har veert vellykket,
og forbundet vil derfor fortsette @ motivere flere til & bli treningskontakter.

Treningskontakter kan ta initiativ til aktiviteter i kommunene, gjerne i samarbeid
med kommunalt hjelpeapparat. Oppnevning og oppfglging av treningskontakter
er et viktig ledd i arbeidet for & fa flere med parkinson i gang med trening og
aktivitet.



5.6 Yngre

Forbundet er opptatt av situasjonen for yngre med parkinson. Forbundet gjen-
nomfgrer yngreseminarer og seminarer for personer med parkinson i ar-
beidslivet. Seminarene er ogsa for pargrende. Det har i den forrige landsmgte-
perioden vaert satt i gang et arbeide for at det skal finnes yngrekontakter i alle
fylkesforeninger.

Personer som far parkinson i ung alder, har ofte fa andre unge i sitt lokalmiljg.
Forbundet har i flere ar prioritert & arrangere seminarer for denne gruppen.
Seminarene er viktige mgteplasser for personer med parkinson i ung alder.

For & nd yngre personer med parkinson og pargrende med aktiviteter og tilbud
har mange av fylkene oppnevnt yngrekontakter. Yngrekontaktene bidrar til &
skape mateplasser og aktiviteter litt p& siden av andre aktiviteter lokalt. Yngre-
kontaktene samarbeider pa tvers av fylkes- og kommunegrenser, og er kontakt-
personer for andre unge som opplever & fa parkinson. Hvilken rolle og mandat
yngrekontakten skal ha, ma avklares med fylkesforeningen. Forbundsstyret skal
avklare retningslinjer og mandat for yngrekontaktene.
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6.0 INTERESSEPOLITIKK

Norges Parkinsonforbund skal arbeide for at mennesker med parkinsonisme
og deres pargrende skal oppna best mulig livskvalitet. Forbundet skal vaere det
viktigste talergret for personer med parkinsonisme og deres pargrende.

Interessepolitisk arbeid og pavirkning er en viktig del av forbundets arbeid bade
sentralt og lokalt. Forbundet driver lgpende interessepolitisk arbeid mot poli-
tikere og beslutningstakere i offentlig forvaltning. Forbundet deltar i eller gir
innspill til aktuelle hgringer, utredninger og forarbeid til disse. Forbundet deltar
under arlige budsjetthgringer p& Stortinget for & belyse aktuelle omrader eller
problemstillinger. Arbeidet er omfattende og gkende.

Stadig flere fylkes- og lokalforeninger arbeider med politisk pavirkningsarbeid

i sine kommuner. Dette er et viktig arbeid forbundet vil fortsette & utvikle videre.
Hvilke omrader foreningene retter sin politiske oppmerksomhet mot, varierer,
men det politiske arbeidet tar utgangspunkt i forbundets overordnede politiske
satsinger. Den enkelte fylkes- og lokalforening bgr selv definere lokale priori-
teringer i pavirkningsarbeidet.

Forbundet skal drive malrettet kommunikasjonsarbeid overfor beslutningstakere
som politikere eller byrékrater lokalt og sentralt. Dette gjgres i hovedsak gjen-
nom mgtevirksomhet og foredrag om bestemte temaer.

6.1 Hjernehelse
Forbundet skal veere en tydelig stemme og aktiv aktgr i arbeidet med den
nasjonale hjernehelsestrategien.

Regjeringens nasjonale strategi for hjernehelse er et viktig redskap for a gke
fokus pa hjernesykdommer, og bidra til at ressurser settes inn for & imgte-
komme gkende behov fra store pasientgrupper.

Norges Parkinsonforbund har veert en av flere p&drivere for a f& helsemyn-
dighetenes interessert i hjernehelseomradet. | 2017 lanserte statsrad Bent

Haie den aller fgrste nasjonale strategien for hjernehelsefeltet i Europa.
Strategien omtaler 4 hovedmalsettinger og skal suppleres med en handlingsplan
i 2019. Norges Parkinsonforbund vil vaere en konstruktiv samarbeidspartner

for helsemyndighetene og sgrge for at personer med parkinson/parkinsonisme
blir ivaretatt av strategiarbeidet.



6.2 Parkinson pluss

Forbundet vil arbeide for at mennesker med parkinson pluss diagnoser far
bedre oppfalging. Forbundet vil bidra til & synliggjere diagnoseomradene over-
for politikere og helsetjenestene lokalt og sentralt.

Personer med parkinson pluss og pargrende opplever mangelfull oppfelging,
bade fra spesialisthelsetjenesten og i det kommunale tjenesteapparatet. En del
folges opp av en nevrolog pa sitt lokale sykehus, andre far kun oppfalging fra
fastlege. Kunnskapen om parkinson pluss-diagnosene synes & veere mangelfull
pa mindre nevrologiske avdelinger og blant fastleger. Dette fgrer til manglende
iverksetting av tiltak og symptomlindrende behandling og dermed ungdvendige
belastninger for dem det gjelder.

Pargrende og personer med parkinson pluss melder ogsé fra om manglende
kunnskap i det kommunale hjelpeapparatet. Deres beskrivelser stemmer med
antallet henvendelser fra ansatte i det kommunale tjenesteapparatet som sgker
rad og kunnskap hos forbundet.

Personene som er rammet, og deres pargrende beskriver & fgle seg alene med
sykdommen og de utfordringene den fgrer med seg. De gnsker seg en tverrfaglig
oppfglgingsmodell i spesialisthelsetjenesten. | l@pet av perioden vil forbundet
fortsette arbeidet med & etablere en pilotmodell for oppfelging av personer med
parkinson pluss og deres pargrende.

Forbundsstyret setter ned et utvalg som vil arbeide med & iverksette tiltak for
personer med parkinson pluss og deres pargrende.

6.3 Bedre kompetanse i kommunale hjemmetjenester og sykehjem
Forbundet vil bidra til & heve kvaliteten i hjemmetjenester og sykehjem.

Forbundet produserte i forrige landsmateperiode et eget e-laeringskurs for
ansatte i kommuner/bydeler. E-leeringskurset og annen egnet informasjon skal
deles og spres, slik at s& mange helsearbeidere som mulig kan f& ngdvendig
kompetanse.

For & forebygge funksjonsfall trenger personer med parkinson oppfglging og
behandling fra kompetent helsepersonell. Det er kommunenes ansvar & sikre
forsvarlige tjenester.
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Spesialisthelsetjenesten skal bistd kommunene i & sikre ngdvendig faglig
kompetanse slik at de skal kunne lgse sine oppgaver etter lov og forskrift.

Pargrende og personer med parkinson melder om manglende kompetanse bade
i hjemmetjenesten og i sykehjem. Det er problematisk at beboere i sykehjem

blir avskaret fra den oppfglgingen de hadde fgr de flyttet i institusjon. Manglende
oppfelging fra for eksempel fysioterapeut kan gi dramatisk funksjonsfall og
alvorlige konsekvenser.

lvaretakelse av personer med parkinson krever en tverrfaglig tilnaerming,

hvor fysioterapeuter, ergoterapeuter og annet helsepersonell arbeider sam-
men i malrettet teamarbeid. Dagens erfaringer og opplevelser fra sykehjem og
hjemmetjeneste er langt fra denne virkeligheten. Med god oppfalging vil mange
bli mer selvstendige og f& gkt mobilitet, og faren for komplikasjoner reduseres.
Kompetanse om parkinson er derfor en god investering for kommunene.

Forbundet vil bidra til kompetanseheving i hjemmetjenesten og i sykehjem. Dette
vil blant annet foregd gjennom e-leeringsprogrammer. Forbundet vil fortsette &
ta initiativ til oppleeringstiltak for dagens helsepersonell i primaerhelsetjenesten.
Oppleaeringstiltakene kan gjerne skje i samarbeid med spesialisthelsetjenesten.
Lokalt kan dette forega gjennom dialog med aktuelle kommuner og sykehjem.

Forbundet vil styrke arbeidet for & fa parkinson inn som en del av undervisnin-
gen for fremtidig helsepersonell i kommunehelsetjenesten. Flere fylkes- og
lokalforeninger tilbyr i dag foredrag for studenter i universiteter, hgyskoler og
videregdende skoler, dette er en satsing vi vil styrke og viderefgre.

6.4 Leve hele livet
Forbundet vil falge med pa regjeringens eldrereform «Leve hele livet».

«Leve hele livet» handler om de grunnleggende tingene som oftest svikter
i tilbudet til eldre. Mat, aktivitet, fellesskap, helsehjelp og sammenheng
i tienestene er fokusomrader kvalitetsreformen peker pa.

Norges Parkinsonforbund har veert og er opptatt av situasjonen pa sykehjem.
Norges Parkinsonforbund gnsker & bidra til at eldre med parkinson skal mestre
livet lenger, ha trygghet for at de far god hjelp nar de har behov for det, og at
pargrende kan bidra med sin kompetanse i tjenestene. Forbundet vil derfor fglge
reformarbeidet tett, og benytte muligheten til & peke pé vare medlemmers behov
og utfordringsbilde ved norske sykehjem.
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Forbundets informasjon, - réd og veiledningstjenester kan spille en viktig rolle
for bade ansatte og beboere, nar tilbudene til eldre med parkinson skal tilrettel-
egges. Forbundet vil bidra med denne kompetansen og forbundets ressurser
for & skape god oppfelging av alle eldre og deres pargrende.

6.5 Primarhelseteam, oppfalgingsteam og individuell plan
Forbundet vil delta i utviklingen av pilotmodell for oppfglgingsteam
i kommunene.

Regjeringen tester ut oppfslgingsteam for & styrke tjenesten til pasienter

med omfattende helseutfordringer og sammensatte behov for helsetjenester.
Pilot «oppfglgingsteam» skal viderefgres og breddes ut til flere kommuner i de
kommende tre drene. Arbeidet ses i sammenheng med forbundets engasjement
i ParkinsonNet.

Helsedirektoratet holder p& med en pilotmodell for oppfglgingsteam i kom-
munene. Forbundet er gjennom ParkinsonNet arbeidet i dialog med prosjektet
som ledes av Helsedirektoratet.

Hvis man har behov for langvarige og koordinerte helse,- omsorg- og sosial-
tjenester har du rett til & f& utarbeidet en individuell plan. Individuell plan har
vist seg & veere alt for lite brukt blant personer med parkinson/parkinsonisme.
Forbundet gnsker & bidra til at flere skal f& mulighet til & f& en individuell plan,
og vil derfor vurdere ulike tiltak for & sette fokus pa individuell plan som aktuelt
verktgy.



7.0 INFORMASJON 0G RADGIVNING

Norges Parkinsonforbund skal arbeide for & heve kunnskapsnivéet om parkin-
sonisme og bidra til gkt forstdelse. Forbundet har som mal & vaere den fremste
leverandgren av kvalitetssikret, troverdig informasjon om parkinsonisme.
Mottakerne skal vaere sikre pa at informasjonen de mottar, er riktig.

7.1 parkinson.no
Forbundets hjemmeside skal vaere foretrukket nettsted om parkinson i Norge.

Nye parkinson.no ble lansert i 2017. Hovedmalet med nettsidene er & hjelpe
personer med parkinson og deres pargrende & gke kunnskapen om parkinson.
I tillegg har forbundet definert helsepersonell, politikere og presse som
indirekte malgrupper.

| landsmgteperioden vil forbundet markedsfgre nettsidene og utvide med innhold
som det er behov for. Nettsiden parkinson.no skal fortsatt veere det foretrukne
nettstedet for informasjon om parkinson i Norge. Sidene driftes av forbundets
administrasjon, som sammen med lokale nettredaktgrer gir fylkes- og lokal-
foreningene mulighet til & administrere sine egne lokale sider.

7.2 Sosiale medier
Forbundet skal bruke sosiale medier til & spre informasjon, komme i kontakt
med interesserte og vaere en synlig stemme for alle med parkinson i Norge.

Sosiale medier er viktige kommunikasjonskanaler i dagens samfunn. Gjennom
sosiale medier blir forbundet synlig for allmennheten og bidrar til gkt involver-
ing blant medlemmer og andre. Sentralt benytter forbundet Facebook, Twitter,
Instagram og youtube, og det er utviklet egne strategier for hvert av mediene.

Forbundets kanaler administreres av forbundets administrasjon. Omkring 6000
personer falger Norges Parkinsonforbund pa Facebook, der saker publiseres
daglig. Antall fglgere pa Twitter, Instagram og Youtube gker.

Flere fylkes- og lokalforeninger har aktive grupper og/eller sider pa Facebook.
Dette er en fin mate & kommunisere pa i en kanal stadig flere behersker. Noen av
foreningene bruker sidene til & dele informasjon, innkalle til mgter og fgre dialog
med enkeltmedlemmer.
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Forbundet utviklet en egen podcast, ParkisPodden i 2018. Her kan man lytte
til ulike intervjuer som sammen gir god informasjon om hvordan det er & leve
med parkinson. Podcast er enda en ny mate & kommunisere ut budskap pa
som forbundet vil fortsette & utvikle.

Film supplerer tekst pd en god mate. Forbundet har derfor produsert og delt

en rekke nye filmer pa forbundets Youtube-kanal og hjemmesider de siste arene.
Forbundet gnsker at flere skal fa kjennskap til og mulighet for & benytte seg av
det omfattende filmmaterialet som ligger tilgjengelig.

7.3 Omtale i mediene
Parkinson skal synes i mediene. Forbundet skal bidra til at antall mediesaker
gker.

A £3 en sak ut i media kan vaere en god mate & sette saker pa dagsordenen pa.
Gjennom lokale medieoppslag far foreningen synliggjort parkinson i lokalmiljget.
Det kan gjere at andre far gkt forstdelse for hvordan det er & leve med sykdom-
men.

Mange fylkes- og lokalforeninger driver med informasjonsarbeid rettet mot ulike
grupper. Foreningene kan blant annet arbeide for & skape medieoppslag om

& leve med parkinson, de kan lage tilstelninger eller sta pd stand, eller de kan
skrive innlegg i ulike debatter og forumer i forskjellige medier.

Forbundets administrasjon bistar i en rekke saker som skrives av ulike aviser
og medier. | tillegg tar administrasjonen initiativ til medieoppslag om aktuelle
saker i lgpet av aret.

7.4 Parkinsontelefonen og sos

Forbundet vil opprettholde radgivningstilbudet i perioden. Alle som gnsker
det, kan sende inn spgrsmal pa e-post eller via nettsidene og fa svar pa
spersmal om parkinson.

Mange personer med parkinson og pargrende opplever & ikke na frem til
helsepersonell med god kompetanse nar de har spgrsmal om sykdommen.
Derfor har forbundet flere tilbud der man kan f& svar. | tillegg til disse er
helsepersonell ofte til stede ved arrangementer lokalt og sentralt og kan
besvare spgrsmal ogsa der.



Parkinsontelefonen er et lavterskeltilbud hvor alle med parkinson, p&rgrende
eller andre kan kontakte skolerte likepersoner. Parkinsontelefonen betjenes
daglig og oppfalging av tjenesten ivaretas av administrasjonen.

Spersmal og svar (SOS] er en nettbasert tjeneste der et panel av ulike fagper-
soner besvarer henvendelser som kommer pa e-post til sos@parkinson.no eller
via et skjema pa parkinson.no. Det faste panelet bestar blant andre av nevrolog,
jurist, fysioterapeut og ernaringsfysiolog.

Som et supplement til denne tjenesten arrangerer forbundet jevnlig nettmgter
der andre fagpersoner besvarer spgrsmal om oppsatte temaer.

7.5 Informasjonsmateriell og filmer

Forbundet vil styrke sin posisjon som ledende informasjonsformidler til alle
som er interessert i Parkinsons sykdom/parkinsonisme i Norge. Forbundet
skal i perioden arbeide for at s mange som mulig kan fa ta del forbundets
informasjon- rad og veiledningstilbud.

A spre informasjons om parkinson og bidra til & gke forstdelsen for hvordan
det er & leve med parkinson, er en hovedoppgave for Norges Parkinsonforbund.
Forbundet er viktig formidler av relevant informasjon om parkinson i Norge

og forbundets informasjon- rad og veiledningstjenester supplerer offentlige
helsetjenester pd en god mate.

Forbundet har et omfattende tilbud av informasjonsbrosjyrer og supplerer
skriftlig materiale med filmer, videoer, podcast etc. Materialet er etterspurt og
administrasjonen sender ukentlig ut et stort antall brosjyrer/hefter til medlem-
mer, helsearbeidere, kommuner og sykehus. Forbundets informasjonsmateriale
kan lastes ned gratis via parkinson.no

Forbundets hjemmesider er foretrukket nettsted blant mange som sgker etter
informasjon via internett. Mer enn 100 000 besgker parkinson.no hvert ar.

Om lag halvparten av alle som lever med parkinson i Norge kjenner til forbundet
og kan ta del i informasjonen organisasjonen har. Mange personer er ikke kjent
med de ressursene som forbundet rar over, og kan st& i fare for & ikke tilegne
seg viktig kunnskap om egen sykdom. | denne perioden vil forbundet bidra til at
enda flere f&r kjennskap til det materiell som finnes ved & sgke etter flere mater
& dele informasjonen p&. Gjennom samarbeid med andre relevante aktgrer vil
forbundet se p& nye mater & dele informasjon pa.
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8.0 FORSKNING

Norges Parkinsonforbund og medlemmene er opptatt av at det foregar
forskning pa parkinson i Norge. Forbundet har tett dialog med forskere og
forskningsmiljger i Norge samt fglger med pa forskning som foregar globalt.

Forbundet gnsker & stgtte forskning pé parkinson/parkinsonisme i Norge og
bidra til at relevant forskning formidles pa forstaelig mate.

8.1 Oke tilskuddene til forskningen i Norge

Forbundet skal motivere og bidra til forskning pa parkinson i Norge.
Pengestgtten til norske forskningsprosjekter har gkt i takt med givergleden
blant medlemmer og stgttespillere. Norges Parkinsonforbund er en viktig
bidragsyter til norske parkinsonforskere gjennom sin arlige tildeling av
forskningsmidler.

Gjennom innsamlingsarbeidet i forbundet kunne Norges Parkinsonforbund
tildele 1,1 millioner kroner til 10 ulike forskningsprosjekter i 2019. Sammen
med Norges Parkinson Forskningsfond arrangerte forbundet et eget forskning-
stildelingsarrangement i januar 2019, der 2,2 millioner kroner ble tildelt norske
forskere.

Forbundet har en malsetting om & kunne tildele midler &rlig og gjennomfare
et arlig arrangement der genergse givere og forskere kan mgtes for & utveksle
informasjon om de p&gdende eller patroppende forskningsprosjektene som far
tildelt midler.

8.2 Norsk Parkinsonregister og biobank
Forbundet vil delta i utviklingen og utprgvingen av registeret og motivere
personer til & registrere seg nar registeret blir lansert i 2019/2020.

Nasjonal kompetansetjeneste for bevegelsesforstyrrelser (NKB) har startet
registering av data i Norsk Parkinsonregister og biobank. Registeret har som
hovedmal & overvdke og sikre kvalitet i utrednings- og behandlingstilbudet for
brukergruppen i hele landet.

Parkinsonregisteret vil ha stgrre verdi jo flere som registreres, og forbundet
vil bidra med markedsf@ring av registeret. De fgrste registreringene kan skje
i lgpet av 2019.

Forbundet er representert i styringsgruppen for Parkinsonregisteret. Nar det
er apnet for registrering, vil forbundet motivere til at flest mulig benytter seg
av denne muligheten.



8.3 Brukermedyvirkning, deltagelse og samarbeid
Forbundet skal utarbeide en strategi for brukermedvirkning i forskning.

| den nasjonale HelseOmsorg21-strategien er gkt brukermedvirkning definert
som et eget satsingsomrade. Ifglge regjeringens handlingsplan for oppfalging
av denne strategien er det gnskelig & benytte brukernes erfaringer og kunnskap
i stgrre grad i forsknings- og innovasjonsprosesser. | utlysninger av forsknings-
midler stilles det oftest krav til brukermedvirkning. Brukermedvirkning er ogsa
et viktig kriterium for deltakelse i EUs forsknings- og innovasjonsprogram
Horisont 2020.

Brukere kan bidra pa flere ulike mater. Dette kan veere pa et overordnet niva, i
styringsgrupper og andre strategiske rad og utvalg, eller det kan veere gjennom
direkte involvering i forskningsprosjekter. Ulike modeller for brukermedvirkning
for forskning i spesialisthelsetjenesten er under utvikling.

Forbundet stgtter flere forskningsprosjekter og deltar som brukermedvirkere
i en rekke ulike forskning- og utviklingsprosjekter. Medlemmer og ansatte
oppnevnes og deltar i et gkende antall prosjekter i regi av fag- og forsknings-
institusjoner, rehabiliteringsinstitusjoner og kommuner.

Forbundet gnsker a tilby kvalitetssikret informasjon om forskning gjennom sine
informasjonskanaler. Forbundet samarbeider derfor tett med flere fag- og for-
skningsmiljger.

8.4 Norges Parkinson Forskningsfond
Forbundet skal sammen med Norges Parkinson Forskningsfond statte
forskning i Norge.

Norges Parkinson Forskningsfond er en selvstendig stiftelse som arbeider for
a stimulere og stgtte forskning pa& Parkinsons sykdom, parkinsonisme og andre
nevrologiske betingede bevegelsesforstyrrelser. Forskningsfondet deler arlig

ut midler til ulike forskningsprosjekter i Norge. Stiftelsen er en av de stgrste
bidragsyterne til forskning pa parkinson i Norge etter de regionale helsefore-
takene og Forskningsréddet. Stiftelsen har eget styre med representanter fra
Norges Parkinsonforbund, Nasjonal kampetansetjeneste for bevegelsesfor-
styrrelser og universitetssykehusene i Norge.
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