Parkinsonforeningen

12. april 2021

REFERAT

Forretningsudvalgsmgde
Den 17. marts 2021 kl. 12.30 - 14.30
Zoom

Til stede: Allan Bergholt (konstitueret landsformand), Per Eriksen, Christian Reventlow, Preben Carge, Grethe
Hebo Jensen, Astrid Blom (direkt@r) og Marlene Grgnnegaard Sgrensen (referent)

Afbud: Diana Holm
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1. Godkendelse af dagsorden

Landsformanden konstaterede, at dagsordenen var udsendt rettidigt.

Landsformanden foreslog at tilfgje en drgftelse af det ekstraordinaere hovedbestyrelsesmgde den 7. april
under punkt 3.3 ‘Forslag til dagsorden til HB-mgde den 8. maj 2021’.

Forretningsudvalget godkendte dagsordenen med denne andring.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Landsformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene, hvor der pr. 26. februar er 10.492 medlemmer.
Dette er en stigning pa 282 medlemmer pa et ar, hvilket er lidt mindre end tidligere ar. Det kan eventuelt
skyldes corona, eller at flere og flere mennesker med parkinson er medlemmer af foreningen, og derfor kan
det veere sveert at fortsaette de store medlemsstigninger.

2.2 Arvesager

Direktgren oplyste, at der pt. er otte arvesager under behandling. Der er kommet én arvesag, som kan spores
til samarbejdet 'Det Gode Testamente’, men der kan veere flere, som foreningen ikke er blevet oplyst.

Pa spgrgsmal om prisen for oprettelse af testamente svarede direktgren, at det koster ca. 5.000 kr., hvilket
foreningen betaler.

2.3 Landsformandens meddelelser

e Den fungerende landsformand og direktgr deltog den 10. februar i et virtuelt mgde med Pointer
Search for at fa praesenteret seks mulige kandidater til posten som landsformand. De gennemgik
kandidaternes CV og motivation. Efter mgdet valgte landsformand og direktg@r at afholde samtaler
med fem relevante kandidater. Disse samtaler blev afholdt den 24. februar i Pointers lokaler i
Kgbenhavn.

e Landsformanden deltog sammen med direktgr og forskningsformidler Karen @stergaard i et mgde
med initiativet 'Valg Klogt’ den 2. marts. Vaelg klogt er et samarbejde mellem Danske Patienter og De
legevidenskabelig selskaber og handler om at identificere omrader, hvor der finder ungdige
undersggelser eller behandling sted med henblik pa at undlade sadanne. Parkinsonforeningen har
kun sat fokus pa arlige blodprgver hos de privatpraktiserende neurologer som et muligt omrade.
Eftersom der kraeves en vis patientvolumen for, at omradet bliver valgt ud til naeermere undersggelse,
er det tvivlsomt, om omradet prioriteres.

2.4 Sekretariatets meddelelser

e Charlotte Henius er blevet tilknyttet som virksomhedspraktikant. Hun er begyndt 12 timer ugentligt
og stiger Ipbende i timetal, hvis det er muligt. Charlotte har udarbejdet en medlemsundersggelse
forud for dialog om strategi 2022-2024, som er blevet sendt ud i et nyhedsbrev. Der er pt. kommet
over 1000 besvarelser. Derudover bistar Charlotte Vibeke Grgnlund i Videns- og kompetencecenter
for rehabilitering til mennesker med parkinson.
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Der er opslaet en stillingsannonce, hvor foreningen sgger to studentermedhjzlpere, dels til videns-
og kompetencecenter for rehabilitering til mennesker med parkinson pa Sano og som vikar for
Marlene Grgnnegaard Sgrensen, der gar pa barsel ultimo april. Lea Munk Staugaard gnsker at
overtage opgaver i forhold til forretningsudvalg og hovedbestyrelse, og Louise Hjerting Nielsen gnsker
at overtage bokseprojektet og kursus for nye kredsbestyrelsesmedlemmer. Derfor mener direktgren,
at sekretariatet er daekket ind med en studentermedhjzelper som vikar.

Arbejdstilsynet har meldt deres besgg til august. Der er tale om et rutinemaessigt besgg, og de gik
forgaeves primo februar.

| anledning af Hjerneugen har NeuroCampus Aarhus lavet et online foredrag ’'Parkinsons sygdom — fra
patientperspektiv til nyeste forskning’. Der er planlagt deltagelse af 870 personer. Direktgren gav
tilsagn om at Parkinsonforeningen ville daekkes udgiften pa omkring 6.000 kr. til opgradering af zoom,
sa alle kunne fglge med.

International Parkinsondag er planlagt markeret med et zoom-seminar om stamcellebehandling, som
var temaet for sidste ars arrangement, der matte aflyses. Det afholdes lgrdag den 10. april kl. 13-15.
Der har igen vaeret en fin interesse for ophold pa Bogensholm. De fem ophold er fyldt op. Det fgrste
er sat til den 12.-14. april, men det afventes, om det kan afholdes eller skal flyttes til efteraret.
Sekretariatet og arbejdsgruppen fglger coronaudviklingen i forhold til afvikling af Parkinson Unity
Walk i Kebenhavn den 29. maj. Det bliver sandsynligvis et digitalt event, hvor man gar sammen hver
for sig.

Arsmgdet i Nordisk Parkinson Rad skulle have varet afholdt i Finland, men bliver i stedet et digitalt
mgde den 19.-20. maj.

Sekretariatet har planlagt kursus for voksne bgrn af foraeldre med parkinson (Parklife) og
erhvervskursus i juni maned, men med planlagte datoer i efteraret, hvis kurserne skal flyttes pa grund
af corona.

Foreningen har modtaget 260.000 kr. i en donation fra Steen Daugaards Fond uden yderligere
kommentarer.

Brochuren om atypisk parkinson er faerdig og kan bestilles for 30 kr. plus porto i webshoppen.
Foreningen igangsatte en telemarketingkampagne den 15. marts i samarbejde med bureauet All Ears.
De fgrste dage af kampagnen er gaet rigtig godt. Der er blevet lavet mange stgtteaftaler. Der ringes til
medlemmer af foreningen, som ikke tidligere er blevet kontaktet, og der spgrges til et fast
manedligt/kvartalsvis/halvarligt/arligt belgb. Der er forud for kampagnen blevet annonceret i
Parkinson Nyt, nyhedsbrev, hjemmeside, Facebook og mail til kredse/klubber. Alle der giver
donationer til Parkinsonforeningen far et takkebrev i december.

Parkinsonforeningen har bistaet Bordtennis Danmark og Lars Bo Kaspersen med en ansggning til
TrygFonden om midler til at geare bordtennisklubberne til at tilbyde bordtennis til personer med
parkinson i form af uddannelse o.l. Bordtennis Danmark med modtaget 233.000 kr. fra TrygFonden.
Den 8. marts holdt direktgren og Lea Munk Staugaard mgde med Thomas Ibsen og Finn Jgrgensen fra
foreningen Hospice i Rudersdal om behovet for at styrke muligheden for hospiceophold og palliativ
indsats mere generelt i forhold til mennesker med parkinson. Det ser ud til, at der er
sammenfaldende interesser, sa sekretariatet vil vaere opmaerksomme pa samarbejdsmuligheder
fremover.

Foreningen har faet en ny pulje fra Danske Handicaporganisationer pa 94.000 kr. Pengene skal bruges
til et online foredrag med psykolog Charlotte Jensen med overskriften ”1 ar med corona”. Det bliver
kredsarrangementer, saledes at alle kredse kan mgdes hver iszer.

2.5 Status pa st@rre projekter

Rehabiliteringsprojekt

Direktgr, sundhedspolitisk konsulent Marlene Grgnnegaard S@rensen og neurolog Tove Henriksen afholdt
m@de med venstres sundhedsordfgrer Martin Geertsen den 1. februar. Det var et rigtig fint mgde, og Martin
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viste interesse for bade rehabiliteringstilbuddet og helhedsplan. Som oppositionspolitiker er det ikke
umiddelbart Martin, som kommer til at vaere en afggrende allieret. Det er aftalt med Martin, at han vil stille §
20-spgrgsmal til ministeren angaende rehabiliteringstilbuddet. Sekretariatet har sendt flere mails efter mgdet
uden at hgre noget.

Sekretariatet har ligeledes sendt flere mails til sundhedsordf@rere fra Radikale Venstre, SF og Enhedslisten
uden at fa svar. Der arbejdes derfor pa at fa foretraede for Sundhedsudvalget pa et tidspunkt i foraret.

Endelig har der vaeret dialog med Sundhedsministeriets departement, men der er stadig ikke kommet et
mgde i kalenderen.

Sekretariatet arbejder pa en artikel om rehabiliteringstilbuddet, som kan komme i Altinget og seette fokus pa
behovet for et permanent rehabiliteringstilbud pa finansloven. Denne skal kombineres med foretraedet.

Bokseprojekt
Der skulle have veeret afholdt et boksekursus med kursusdage den 27. marts og den 24. april. Dette kursus er

rykket til den 24. april og en dato i maj/juni pga. forsamlingsforbuddet pa fem personer.
De fleste boksehold er stadig lukket ned pga. corona-restriktioner. Enkelte er abnet op udendgrs.

Foreningen har faet 397.100 kr. fra en pulje under Danske Handicaporganisationer til ensomhedsprojekter,
som skal ga til bokseprojektet, bl.a. kurser til at uddanne boksetraenere, erfaringsworkshops, sociale
arrangementer i bokseklubber mv. Midlerne skal bruges i 2021. Derudover fik foreningen 41.000 kr. fra
medarbejdere i Lundbeck som julegavedonation. Endelig afventes der svar fra en ansggning sendt til
Sundhedsstyrelsen.

Der har i Parkinson Nyt marts udgaven varet en stgrre artikel om projektet.
DH-projekt 'En hverdag med stzerke fellesskaber’

Grundet corona har der ikke vaeret afholdt aktiviteter i projektet siden arsskiftet. Flere danseinstruktgrer star
dog klar til at tilbyde dans pa plejehjem, sa snart restriktionerne og sikkerheden tillader det.

DP-projekt ’'Flerstrenget radgivning af parkinsonpatienter under en coronaepidemi’
Foreningen har faet midler fra Danske Patienter, som gar til fglgende:

e Kommunikation via fysisk radgivningskatalog samt tryghedsopkald: Der blev medio februar udsendt
en pjece til alle medlemmer af foreningen med parkinson. Pjecen gjorde opmaerksom pa relevante
oplysninger i tilknytning til corona, f.eks. radgivning, treening, vaccination mv. Efter pjecen var sendt
ud, ringede bureauet All Ears til de medlemmer, som foreningen ikke har emailadresser pa for at fglge
op pa pjecen. Tilbagemeldingen fra bureauet var, at kampagnen gik rigtig godt. Medlemmer har
veeret glade for opkaldet. De har faet kontakt til faerre end estimeret.

e Indsamling af ny viden og digital radgivning: Forskningsformidler Karen @stergaard og direktgren har
de fgrste maneder af 2021 holdt sig opdateret i forhold til viden om coronavaccination, hvor et
mindre antal af foreningens medlemmer kan fa vaccination i gruppe 5, mens stgrstedelen bliver
indkaldt efter alder. Denne viden er kommunikeret via hjemmeside, Facebook og nyhedsbrev.

e Styrket telefonisk radgivning: Telefontiden for psykolog, neurolog og socialradgiver er blevet oprustet
frem til 1. juli. Det betyder, at medlemmer kan kontakte psykolog to timer hver uge (tidligere en time
to gange om maneden), neurolog to timer hver uge (tidligere en time hver uge) og socialradgiver otte
timer hver uge (tidligere seks timer hver uge).
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e Radgivning gennem foreningens omkring 300 frivillige i foreningen: Direktgren sender mails med
information om corona direkte til foreningens kredse og klubber.

2.6 Fynskredsens 'Syng med Parkinson’ er afsluttet

Christian Reventlow redegjorde for Fynskredsens projekt ‘Syng med Parkinson’, som er afsluttet. Der er
udarbejdet forskellige rapporter, et afsluttende notat samt et haefte "Manual og guidelines’ med anbefalinger
til etableringen af fremtidige kor for mennesker med parkinson, herunder bl.a. konkrete korgvelser
udarbejdet i samarbejde med korleder og logopaed.

Som det fremgar af det afsluttende notat, har forlgbet — selvfglgelig — vaeret generelt pavirket af
coronaepidemien, men heldigvis naede den primzere del af forlgbet at blive gennemfgrt inden epidemiens
start i foraret 2020. Fra september 2020 startede koret op pa ny i regi af en lokal aftenskole, men matte
ophgre som fglge af corona. Malet om at lave effektmalinger har veeret vanskeligt at gennemfgre. Trods disse
vanskeligheder har kredsen oplevet en meget stor succes og tilsvarende stor brugertilfredshed.

Der er desuden i efteraret 2020 sggt gennemfgrt en evaluering af kordeltagernes stemmeudvikling, men
denne evaluering har veeret saerdeles vanskelig som fglge af coronaepidemien. Det overordnede resultat er
stor brugertilfredshed, men at det ikke er lykkedes at male en forbedring af kordeltagernes fysiske udbytte.
Det skal her tages i betragtning, at status quo i sig selv kan vaere en succes, da der jo er tale om en
progredierende lidelse.

Der er indgaet aftale med Dansk Oplysningsforbund om afholdelse af efteruddannelse i august 2021 for
korledere, der matte gnske at etablere parkinsonkor i samarbejde med DOF's lokale oplysningsforbund. Ved
efteruddannelsen, der vil forlgbe over to kursusdage og en opfglgningsdag, vil korleder Ann Dybdal Eriksen
sta for undervisningen i samarbejde med neurolog Anne Korsgaard og logopaed Maria Nysom Kjaergaard, der
begge har vaeret tilknyttet projektet. Malet er herefter, at der med udgangspunkt i aftenskoler rundt i de
stgrre byer pa landsplan vil blive udbudt kor for landets parkinsonfamilier. Der vil i Parkinson Nyt juni
nummer blive bragt en neermere omtale herom.

3.1 Udkast til arsregnskab for 2020

Foreningens udkast til arsregnskab for 2020 blev praesenteret af revisor Sgren Appelrod.

Revisoren papegede indledningsvist, at regnskabet naturligvis er pavirket af coronaepidemien — dog
begraenset sammenlignet med andre virksomheder.

Regnskabet indeholder en blank pategning, og regnskabspraksis er usendret fra sidste ar.

Regnskabet udviser et arsresultat pa 4.750.505 kr., en balance pa 27.233.114 kr. og en egenkapital pa
18.899.260 kr., hvoraf 3.213.549 kr. er til forskning og 15.685.711 kr. er til frie formal.

Pa indtaegtssiden oplyste revisor, at belgbet vedrgrende medlemskontingenter er pavirket af, at opkraevning
af medlemskaber periodiseres pa en anden made end tidligere. Foreningen er overgaet til at opkraeve
medlemskaber Igbende og ikke én gang arligt. | 2020 har der veeret en regulering, saledes at belgbet er
vaesentligt hgjere end sidste ar. Det betyder ikke, at der er kommet flere medlemmer i 2020. Revisoren
meddelte, at der i 2020 er kommet 4.831.670 kr. i arvemidler, hvilket er hgjere end i 2019.
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Pa udgiftssiden papegede revisoren, at niveauet fra Ignninger svarer til 2019, da en del af Ignningerne indgar i
forskellige projekter. Derudover er det iseer udgifter til medlemsarrangementer og -aktiviteter, som er faldet i
2020, hvilket skyldes coronaepidemien.

Forretningsudvalget havde en drgftelse omkring formueforvaltning, da foreningen i gjeblikket har mange
midler staende og betaler negative renter. Det bgr overvejes, om flere af midlerne skal investeres i
aktier/obligationer med lav risiko. Forretningsudvalget var enige om, at direktgren indhenter et tilbud, som
kan drgftes pa naeste forretningsudvalgsmgde den 7. maj. Samtidig pointerede forretningsudvalget, at der
skal veere plads til perioder med faerre arvebelgb.

Afslutningsvis var der et spgrgsmal til den manglende funktionsadskillelse, som star beskrevet under 'Seerlige
forhold.” Revisoren oplyste, at det er helt normalt i mindre virksomheder, at der ikke kan veere en
funktionsadskillelse mellem disponerende, registrerende og kontrollerende funktioner i foreningen. Dette
geelder i mange andre virksomheder med samme stgrrelse.

Forretningsudvalget godkendte regnskabet for 2020.

3.2 Status pa coronasituation og foreningens aktiviteter

Direktgren meddelte, at den seneste udmelding vedrgrende foreningens aktiviteter gar til og med paske, men
det er for tidligt at tale om, hvad der skal meldes ud derefter.

Direktgren efterlyste gode ideer til tiltag, der kan revitalisere det lokale arbejde i kredse og klubber.
Foreningen har faet midler fra en pulje til, at kredsene kan udbyde et online arrangement med psykolog
Charlotte Jensen om corona. Forretningsudvalget var enige om, at der er brug for en revitalisering af
foreningen — gerne med fokus pa samvaer og fest. Det blev aftalt at have punktet pa hovedbestyrelsesmgdet
den 8. maj.

Afslutningsvis oplyste direktgren, at der sker aendringer i vaccinationsplanen, saledes at vaccination fremover
tilbydes efter alder. Det vil for st@rstedelen af foreningens medlemmer vaere en fordel.

3.3 Forslag til dagsorden til HB-mgde den 8. maj 2021

Indledningsvist drgftede forretningsudvalget det ekstraordinzere hovedbestyrelsesmgde den 7. april, hvor der
skal vaelges ny landsformand. Allan Bergholt har veeret i dialog med flere af kredsformaendene for at fa en
fornemmelse af deres holdning til den praesenterede landsformand, Rene La Cour Sell. Der blev drgftet
afstemningsproceduren samt pointeret vigtigheden af, at der er nok deltagere til at vaere beslutningsdygtige.

Herefter var der en drgftelse af dagsordenen til hovedbestyrelsesmgdet den 8. maj, der indeholder faste
punkter om valg af dirigent, godkendelse af dagsorden, godkendelse af landsformandens beretning,
godkendelse af det reviderede arsregnskab for 2020, valg af landsformand, valg af naestformand, valg af op til
fire eksterne medlemmer af hovedbestyrelsen, valg til forretningsudvalg og valg til udvalg for uddeling af
Pakkenbergprisen.

Forretningsudvalget papegede, at de pa det ekstraordinaere hovedbestyrelsesmgde har foreslaet, at
hovedbestyrelsen godkender, at der ikke afholdes valg af landsformand pa det ordinzare
hovedbestyrelsesmgde den 8. maj 2021, som vedtaegterne ellers foreskriver. Punktet fjernes derfor pa
dagsordenen.
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Derudover indeholder dagsordenen til hovedbestyrelsesmgdet et punkt om kommunal- og regionsvalg, en
orientering om informationsmgde for nye kredsbestyrelsesmedlemmer samt en brainstorming over ideer til
temamgdet den 28.-29. august 2021 i Helsinggr.

Det er forventningen, at mgdet ma afholdes digitalt.

Forretningsudvalget godkendte med disse a&ndringer dagsordenen til hovedbestyrelsesmgdet den 8. maj
2021.

3.4 Kommunal- og regionsvalg 2021

Der er valg til kommunalbestyrelser og regionsrad den 16. november 2021. Direktgren oplyste, at
sekretariatet som tidligere ar vil lave baggrundsmateriale, som kredse/klubber kan bruge i den kommunale
valgkamp. Der leegges op til, at valgkampen op imod regionsradene bliver kgrt i et samarbejde mellem
sekretariat og interesserede kredse.

Forretningsudvalget papegede, at der lokalt skal vaelges fa temaer, at temaerne kan vaere forskellige fra
kommune til kommune samt at materialet skal veere baseret pa fakta.

Forretningsudvalget foreslog felgende temaer til kommunalvalget:
- Fastholdelse i job
- Aflastningspladser
- Rehabilitering
- Retssikkerhed
- Uddannelse af kommunale personer i kommunen.

Sekretariatet havde forinden drgftet temaer til hhv. kommunal- og regionsvalg.

Kommunalvalg:
- Sammenhang og brobygning i et parkinsonforlgb
- Problematikker i senfasen
- Aflastningspladser
- Rehabilitering/genoptrzaening.

Regionsvalg:
- Mangel pa neurologer
- Ulighed i tilgangen til avanceret behandling.

Sundhedspolitisk konsulent Marlene Grgnnegaard Sgrensen oplyste, at der laegges op til, at
valgkampsmaterialet sendes til kreds- og klubformaend (knap 100 frivillige), og sa er det op til de lokale
frivillige, om man har lysten, kompetencerne og ressourcerne til at lave en indsats frem mod
kommunalvalget. Der kan afholdes mgder og fas sparring fra sekretariatet efter behov. Derudover forankres
arbejdet i forretningsudvalget og hovedbestyrelsen, hvor der Igbende i forbindelse med mgder vil blive
drgftet status for arbejdet.

3.5 Lancering af ny visuel identitet

Direktgren oplyste, at arbejdet med hjemmesiden skrider frem, og den vil blive lanceret den 28. april, hvor
ogsa foreningens nye logo lanceres.
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Allan Bergholt har indhentet tilbud pa muleposer til salg i webshoppen, nye roll-ups til kredsene, kuglepinde,
sukkerfri tyggegummi og en ny indmeldelsesfolder pa i alt 109.000 kr.

Der blev foreslaet at kgbe tusch i stedet for kuglepinde, da personer med parkinson kan have sveert ved at
skrive med en kuglepind.

Pa spgrgsmal om antallet af muleposer svarede Allan, at budgettet tager udgangspunkt i 1000 muleposer, da
de fgrste 400 poser vil blive uddelt til foreningens frivillige.

Forretningsudvalget besluttede, at der skulle indkgbes 500 muleposer og dermed ikke seette dem til salg i
webshoppen, men udelukkende bruge dem til frivillige. Derudover blev det aftalt at kgbe 2000 tuscher.

4. Eventuelt

Der var ingen punkter under eventuelt.
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