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Den 29. juni 2021

DAGSORDEN

Forretningsudvalgsmgde
Den 9. juni 2020 kl. 15.30-17.30
Handicaporganisationernes Hus

Til stede: René la Cour Sell (landformand) Allan Bergholt (naestformand), Per Eriksen, Christian Reventlow,
Jesper Lasthein, Ella Brgdbaek Astrid Blom (direkt@r) og Lea Munk Staugaard (referent)
Birger Thybo Sgrensen deltog under pkt. 5

Afbud: Pia Fog
Godkendelse af dagsorden

Sager til orientering

2.1. Medlemstal

2.2, Arvesager

2.3. Landsformandens meddelelser

2.4. Sekretariatets meddelelser

2.5. Status for foreningens st@rre projekter

Sager til behandling

3.1. Godkendelse af mgdeplan for hovedbestyrelse og forretningsudvalg 2021

3.2. Evaluering af strategi 2019-2021

3.3. Medlemsundersggelse 2021

3.4. Forberedelse af temamgde i hovedbestyrelsen den 29.-30. august 2020

3.5. Nye medlemmer af styregruppen for yngre pa introduktionskurset for kredsbestyrelsesmedlemmer

Evt.

Workshop: Inspiration til Parkinsonforeningens kernefortlling (medlemmer af fundraisinggruppen kan
deltage under dette punkt)
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1. Godkendelse af dagsorden

Landsformanden konstaterede, at dagsordenen var udsendt rettidigt.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Landsformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene, hvor der per 1. juni er 10.686 medlemmer. Det
er en stigning pa 338 medlemmer siden 28.5.2020.

2.2 Arvesager

Landsformanden oplyste, at der ikke er nye arvesager siden sidste forretningsudvalgsmgde. Restarven fra Lars
Edmund pa kr. 253.497 er udbetalt. Midlerne skal ga til forskning.

2.3 Landsformandens meddelelser

e Landsformanden havde den 26. maj, sammen med naestformand og direktgr, mgde med professor
Bente Rona Jensen, som har staet for studiet af P-TEMF behandling (elektromagnetisk stimulation).
Der er ikke planer om et opfglgende studie, blandt andet fordi forskningsgruppen er splittet op. Bente
Rona har tilbudt firmaet bag ”"haetten” at bista med artikler til deres ansggning om godkendelse.

Astrid uddybede, at fgrste forsgg med 100 deltagere korrigerede for placebo-effekt, hvorfor dette ikke
var inddraget i andet forsgg, der endte med 14 deltagere. Firmaer ma i Danmark ikke markedsfgre re-
ceptpligtigt udstyr, dog tilbyder firmaet pa deres hjemmeside opskrivning til nyhedsbrev. Det har vi an-
faegtet over for firmaet. Astrid indsamler mailadresser pa interesserede medlemmer og kontakter
dem, nar der er nyt om behandlingsmuligheden.

e landsformanden havde den 26. maj, sammen med naestformand og direktgr, et kort mgde med et
yngre medlem, Nicolai Hesdorf. Nicolai har dels kontakt til Michael J Fox Foundation og er en del af et
VL netveerk af personer med parkinson. Vi talte om muligheden for at etablere en Igst tilknyttet grup-
pe for disse personer, der ikke umiddelbart kan se sig selv inden for foreningens nuvaerende rammer.
Flere erhvervsfolk kan ikke se sig i vores netvaerk, de vil gerne bidrage. Det blev foreslaet at oprette et
VL erhvervsnetveerk for erhvervsaktive virksomhedsledere med parkinson.

e landsformanden deltog i den virtuelle Parkinson Unity Walk 2021 med en video, hvor han bgd alle vel-
kommen til at ga med.

e Llandsformanden var mgdeleder ved det indledende mgde i Parkinson Alliancen den 1. juni med 21
deltagere.

e Landsformanden deltog i generalforsamling Sjeelland @st 6. juni.

2.4 Sekretariatets meddelelser

e Louise Hjerting Nielsen er sygemeldt grundet alvorlig sygdom i naermeste familie. Det er endnu uklart,
hvor laenge sygemeldingen varer. Barselsvikar Annemette Poulsen er gaet nogle timer op i tid under
sygemeldingen, og direktgren har overtaget nogle af Louises opgaver.

e Sekretariatet har modtaget en henvendelse fra Sundhedsstyrelsen angaende vores vurdering af beho-
vet for en sakaldt National Klinisk Anbefaling (tidl. Retningslinje). Vi har udarbejdet et notat, der peger
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pa indsatser inden for tvaerfaglig rehabilitering (dagligdagsaktiviteter, kognitiv funktion og fysisk trae-
ning). Vi er bekendt med, at ogsa Ergoterapeutforeningen og Danske Fysioterapeuter har faet lignende
henvendelser og deres faglige selskaber er kommet med bidrag. Hvis arbejdet szettes i gang, kan det
bidrage med hgjere faglig kvalitet i den kommunale rehabiliteringsindsats.

e Vier kommet ud med et estimat af preevalensen af Parkinsons sygdom, nemlig 12.000 og 1.500 nye di-
agnoser arligt. Der har laenge veeret tvivl om, hvor mange der har parkinson i Danmark. | forskningsra-
det har der veeret uenighed og tvivl. Data fra de privatpraktiserende neurologers forening og fra de of-
fentlige sygehuse har sammen med anden data skabt grundlag for, at vi har kunne udarbejde et kvali-
ficeret estimat. Forretningsudvalget har modtaget notatet i forbindelse med den seneste update fra
sekretariatet. Det er vigtigt, at vi alle spreder historien om, at der faktisk er flere patienter, end vi hidtil
har regnet med.

e Der har vaeret en del rettelser til den nye hjemmeside. De er efterhanden pa plads og sekretariatet har
inviteret til et faellesmgde for hovedbestyrelsen den 7. juni, for at hgre de umiddelbare kommentarer
og for at planlaegge opleaering i kredse brug af kredshjemmesiderne.

e Der har vaeret en del henvendelser om den ovenfor naevnte behandlingsmetode, P-TEMF. Mange med-
lemmer gnsker at vaere forsggspersoner eller at fa behandlingen. Direktgren har kontaktet firmaet bag
"haetten”. De er sa smat gaet i gang med at udarbejde en ansggning om godkendelse af behandlingen.
Det er svaert at finde andre parkinsonfagpersoner, der faester serigs lid til metoden. Men firmaet har
lovet at holde os orienterede om ansggningsprocessen. Vi foretraekker klart, at det er Parkinsonfore-
ningen, der har kontakten til medlemmer og patienter, og ikke firmaet selv. Det er ikke god skik, at
medicofirmaer har direkte kontakt til patienter.

e Sekretariatet har bistar i udarbejdelse af en ansggning til Novo Nordisk Fonden om en app, der kan
monitorere medicinforbrug og tilpasse medicintider til patientens livsstil mm. Perspektivet er, at neu-
rologer skal have adgang til app’en. Ansggningen udarbejdes sammen med OUH og KU, sundheds-
fremme, Maria Kristiansen.

e Arbejdsgruppen omkring kvalitetsstandarder har feerdiggjort sit arbejde. Der ligger nu et saet standar-
der, som vi skal satte flot op, og dernaest til vi videre i processen omkring etablering af et register. Det
er forventningen, at Trine Hermann Thomsen anszettes og udarbejder en ansggning til de store fonde
om midler til registeret, der kan supplere, hvad vi selv kan bidrage med.

2.5 Status for foreningens stgrre projekter

Sagsfremstilling:

e Rehabiliteringsprojektet: Rehabiliteringsopholdene kgrer planmaessigt. Sekretariatet arbejder pa
to artikler — en i Jyllandspostens tillaag om handicap og en i Altinget. Disse skal, sammen med et di-
rekte brev til sundhedsordfgrerne, bidrage med at holde fokus pa behovet for et permanent til-
bud.

e Bokseprojekt: Der er afholdt et nyt boksekursus i maj, og endnu et kursus forventes afholdt i Arhus
medio juni. Vi har faet godkendt revideret budget for projektet, der har faet godt 1 mio. kr. fra
Sundhedssstyrelsen.

e En hverdag med steerke fellesskaber: Der er stadig ca. 280.000 kr. tilbage af projektet. Der er dog
kommet ansggninger i forbindelse af afholdelse af generalforsamlinger. Sekretariatet indtager en
fleksibel holdning til ansgger, da vi vurderer, at det vigtigste er, at midlerne kommer ud at virke.

3. Sager til behandling

3.1 Godkendelse af mgdeplan for hovedbestyrelse og forretningsudvalg 2022
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Der er tilslutning til mgdeplanen for 2022, dog skal 3.-4. maj 2022 zndres til 6.-7. maj 2022. Der var tale om en
fejl.

3.2 Evaluering af strategi 2019-2021

Sagsfremstilling:
Strategi 2019-2021 udlgber med arets udgang. Status pa de strategiske fokusomrader er kort beskrevet fgl-
gende:
A. Rehabiliteringstilbud til dem med behov
Det politiske arbejde har vaeret intensivt saerligt i 2020 og 2021 med afholdelse af politisk hgring, mgder
med sundhedsordfgrere bade pa digitalt og pa Sano, interview af Kirsten Normann Andersen i Parkinson
Nyt og med flere artikler pa vej.
B. Formidling af ny forskning
Der er per 1.1.2020 ansat en forskningsformidler i foreningen, der skriver e-avisen Nyt om parkinsonforsk-
ning. E-avisen udgives 3 — 4 gange arligt. Ifglge medlemsundersggelsen er der udmaerket kendskab til og
tilfredshed med e-avisen. Ud over e-avisen har foreningen haft flere initiativer i forhold til at formidle
forskning blandt andet digitalt og med en stgrre medlemsinvolvering i det arlige forskningsarrangement.
C. Informatgrkorps
Der er etableret et nyt informatgrkorps, som er pa ve;j til at blive annonceret pa foreningens hjemmeside.
D. Breddei medlemsbasen
Der er nedsat en arbejdsgruppe af yngre, som er kommet med konkrete forslag til, hvordan vi kan ggre
foreningen mere tiltraekkende for yngre. Alle disse forslag er implementeret. Det har endnu ikke afspejlet
sig et st@rre antal yngre medlemmer, men flere af initiativerne er ferst kommet pa plads for nylig. Dog er
det fornemmelse, at der er tale om et langt sejt treek for at ggre foreningen mere attraktiv for yngre med
parkinson. Arbejdsgruppen for flere yngre har udtrykt gnske om at fortsaette indsatsen ogsa i den kom-
mende strategiperiode.
Der blev desuden nedsat en arbejdsgruppe med fokus pa at tiltreekke flere medlemmer blandt sarbare
grupper, herunder etniske minoriteter. Efter en leengere afdaekning af omradet, konkluderede arbejds-
gruppen, at det ikke var muligt at Igfte opgaven, da malgruppen var for spredt og for lille.
E. Styrket lokalt engagement
Det var ikke muligt at nedsaette en arbejdsgruppe pa dette omrade, fgr coronaepidemien lukkede alle lo-
kale aktiviteter ned. Den primaere aktivitet har vaeret planen om at afholde fem regionale kurser for poten-
tielle frivillige, planlagt til efteraret 2021.

Generelt har perioden veaeret meget praeget af coronaepidemien. Derfor er det vurderingen, at der naeppe vil
komme meget nyt ud af at gennemfgre en naermere evaluering af strategi 2019-2021 blandt foreningens frivil-
lige.

Der var enighed om, at der ikke er behov for evaluering fra hver arbejdsgruppe. Dog bgr det vurderes for hver
enkelt arbejdsgruppe om der er behov for at arbejde videre med udvalgte omrader.

3.3 Medlemsundersggelse 2021

Sagsfremstilling:

| april faerdiggjorde en virksomhedspraktikant en medlemsundersggelse. Knap 2.000 medlemmer besvarede
spogrgeskemaet. Undersggelsens resultat ligger nogenlunde pa linje med medlemsundersggelsen fra 2018. Der
er dog tegn p3, at satsningen pa mere forskningsformidling har baret frugt, ligesom der er stor tilfredshed med
medlemsbladet Parkinson Nyt.

Side 4 af 6



PARKINSON &% .3

foreningen 0.'3...

°e
."
Forretningsudvalget bemeerkede, at undersggelsen er af stor veerdi og giver vaerdifuld information om bl.a.
den store forbrug af Parkinson Nyt og relativt lavt af facebook, og selvom efterspgrgsel pa nyheder om forsk-
ning er faldet, er interessen stadig hgj.

Det blev foreslaet, at vi fremadrettet tager udgangspunkt i undersggelsen, nar vi drgfter medlemmernes be-
hov, samt at vi bringer en opsamling af — og tilbagemelding pa — undersggelsen i Parkinson Nyt.

3.4 Forberedelse af temamgde og ordinzert m@gde i hovedbestyrelsen den 28-29. august 2021

Sagsfremstilling:

Temamgde i hovedbestyrelsen den 28.-29. august 2021 afholdes pa Marienlyst Badehotel i Helsinggr. Lgrdag
er afsat til en workshop om strategi 2022-2024, inkl. social udflugt, og sendag vil Dorthe lIsfort vise et oplaeg
om, hvordan en kreds eller klub kan inkludere flere yngre medlemmer. Der kunne inviteres en ekstern oplaegs-
holder til sgndag formiddag.

Der var enighed om at inddrage forskning og formanden drgfter muligheden for at Jacob Steen Nielsen, Novo
kan holdeoplaeg om stamcelleforskning.

3.4. Nye medlemmer af styregruppen for yngre pa introduktionskursus for kredsbestyrelsesmedlemmer

Sagsfremstilling:

Introduktionskurset den 20. august 2021 har de senere ar veeret forbeholdt nye medlemmer af kredsbestyrel-
ser. Hannah Petersen har spurgt, om det er muligt for nye medlemmer af styregruppen for yngre ogsa at del-
tage i dette kursus, som varer 3 timer og giver en introduktion til foreningen og formandskabet.

Et vigtigt element pa dette kursus har typisk vaeret dialogen kredsbestyrelsesmedlemmer imellem om, hvor-
dan de bedst bidrager til bestyrelsesarbejdet.

Det er meget positivt, hvilke medlemmer af styregruppen for yngre gnsker at deltage i kurset. Formodentlig vil
der veere tale om 1 — 2 personer per ar. Pa den anden side er styregruppen en arbejdsgruppe pa linje med
ENE-netvaerket og ikke et formelt politisk organ i foreningen. Medlemmer af klubber kunne have samme inte-
resse. Det kan betyde, at deltagerkredsen bliver for stor til at skabe en god dialog.

Forretningsudvalget var enige om, at der er behov for knytte kredsbestyrelserne og yngregruppen tzettere
sammen samt at gge yngregruppens kendskab til den gvrige del af foreningen, hvilket deres deltagelse pa et
sadan mgde vil imgdekomme. Safremt efterspgrgslen forstgrres betydeligt, ma vi de naeste ar vurdere, om der
skal arrangeres et saerskilt mgde.

4. Eventuelt

Sagsfremstilling:
Intet til eventuelt

5. Workshop: Inspiration til Parkinsonforeningens kernefortzlling

Parkinsonforeningen star foran at skulle formulere strategi 2022-2024. Der har ikke tidligere veeret formulering
en kerneforteelling for foreningen.
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En kernefortzelling er en tekst, der samler hvem foreningen er. Det er summen af foreningens historie, viden
og retning — og det problem vi vil Igse. Det er svaret pa spgrgsmalet: Hvorfor er vi her? En praecis kerneforteel-

ling skal sikre, at der er bund og troveerdighed i foreningens kommunikation.

Vi havde inviteret konsulent Mia Pallisgaard til at hjeelpe os med at pejle os ind pa Parkinsonforeningens ker-
neforteelling. Malet med denne workshop var at formulere bidrag, som formandskabet og direktgren kan ar-
bejde videre med forud for hovedbestyrelsesmgdet ultimo august, hvor hovedbestyrelsen ogsa skal arbejde
videre med kernefortaellingen. Input fra begge workshops skal indga i sekretariatets efterfglgende arbejde
med at udarbejde et forslag til strategi 2022-2024. Den skal til beslutning pa hovedbestyrelsesmgdet den 13.
november 2021.

Medlemmer fra fundraisingudvalget var inviteret til at deltage i denne workshop. Det benyttede Birger Thybo
Sgrensen, Storkgbenhavn, sig af. Der arbejdes videres med strategien i 2. halvar 2021.
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