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Den 6. oktober 2022

REFERAT

Forretningsudvalgsmgde
Den 21. september 2022 klokken 14.00-16.30
Handicaporganisationernes Hus i mgdelokale ’Randers’

Deltagere: René la Cour Sell (landsformand) Christian Reventlow, Ella Brgdbaek, Per Eriksen, Preben Carge,
Astrid Blom (direktgr) og Marlene Grgnnegaard Them (referent).

Afbud: Berit Kjaergaard (naestformand) og Pia Fog.

1. Godkendelse af dagsorden

2. Sager til orientering
2.1. Medlemstal
2.2, Arvesager
2.3. Sekretariatets meddelelser
2.4. Status pa stgrre projekter
2.5. Opfglgning pa hovedbestyrelsesmgde den 27.-28. august 2022

3. Sager til behandling
3.1. Drgftelse af udkast til budget 2023
3.2. Forberedelse af fellesmgdet mellem forretningsudvalget og forskningsradet
3.3. Udkast til dagsorden for hovedbestyrelsesmgdet 12. november 2022
3.4. Drgftelse af behovs- og malanalyse

4. Eventuelt
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1. Godkendelse af dagsorden

Forretningsudvalget godkendte dagsordenen.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Landsformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene, hvor der per 31. august 2022 var 11.008 med-
lemmer. Det er en stigning pa 155 medlemmer pa et ar.

2.2 Arvesager

Direktgren oplyste, at der er syv pagaende arvesager. | indevaerende ar er der indkommet ca. 6,3 millioner
kroner, hvilket er en del hgjere end vanligt. Samarbejdet ‘Det Gode Testamente’ vurderes ikke at have en ef-
fekt endnu pa udbetalingerne, men det er tydeligt, at der udformes flere testamenter til fordel for foreningen
som fglge af samarbejdet.

2.3 Sekretariatets meddelelser

e Den 31. august deltog omkring 30 medlemmer i DHL Kgbenhavn. Dermed er DHL 2022 afsluttet med
deltagelse fra vores forening i Odense, Aarhus, Aalborg, Kebenhavn og Aabenraa.

e Socialradgiver Elsebeth Bech og direktgren deltog 1. september i en workshop hos Trine Hgrmann
Thomsen pa Rigshospitalet Glostrup omkring udvikling af en 8 ugers self care program for mennesker
med parkinson. Programmet er en del af et forskningsprojekt.

e Direktgr og Marlene Grgnnegaard Them har den 5. september holdt mgde med MSA-foreningen. Pa
mgdet blev det aftalt at ivaerksaette en pilotafprgvning af, at MSA-foreningen henviser til Parkinson-
foreningens telefonradgivning ved psykolog og sygeplejerske pa deres hjemmeside. Hvis det giver et
maerkbart ekstra traek pa radgiverne fra personer, der ikke er medlemmer af Parkinsonforeningen, vil
MSA-foreningen gerne daekke den gkonomiske udgift.

e Den 6. september holdt sekretariatet mgde for repraesentanter fra Parkinsonforeningen i DH lokalt,
handicaprad, Patientinddragelsesudvalg o.l. Det var et godt mgde, hvor det blev klart, at opgaven som
repraesentant kan vaere meget udfordrende, og at der er behov for at stgtte hinanden, ikke mindst
omkring parkinson-relaterede emner. Der er 12, som er interesserede i at deltage i netveerk.

o Direktgren har deltaget i det fjerde mgde i Nationalt Rad for Forsyningssikkerhed af leegemidler den 9.
september. | radet sidder bade patienter, sundhedspersoner, industri og myndigheder. Direktgren sid-
der i radet pa vegne af Danske Patienter. Radet beskaeftiger sig bl.a. med, hvordan man sikrer, at me-
dicin ikke kommer i restordre, hvilket tidligere har vaeret tilfeeldet med parkinsonmedicin.

e Sekretariatet har indledt et godt samarbejde med bureauet Effector omkring informationskampagnen
malrettet sundhedspersonale, isaer social- og sundhedshjalpere. Der arbejdes stadig pa at afklare de
sidste ting omkring finansiering, som skal ske med hjzelp fra flere medicinalvirksomheder.

e Sekretariatet overvejer at kgbe et abonnement til SurveyXact for at kunne lave bedre spgrgeskemaun-
dersggelser. Forretningsudvalget bakkede op om dette.
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2.4 Status for foreningens stgrre projekter

Rehabiliteringsprojektet

Marlene Grgnnegaard Them oplyste, at regeringen har fremlagt et forslag til finanslov 2023, hvor de 10 millio-
ner kroner til specialiserede rehabilitering i 2023 er naevnt. Derudover er indsatsen navnt under udspil til re-
serven/SSA-midler for 2023-2026. Der kommer formodentlig et valg inden finansloven bliver vedtaget, men
det er en indikation af, at Socialdemokratiet ser en videre finansiering af rehabiliteringstilbuddet.

Ventelisten for at komme pa et rehabiliteringsforlgb er gennem arene vokset — pa naer under corona — for alle
rehabiliteringsforlgb. Det skyldes med stor sandsynlighed, at tilbuddet er blevet mere kendt blandt patienter
og henvisere, samt at antallet af mennesker med parkinson hele tiden vokser. Det er derfor blevet tydeligt, at
bevillingen, der s@ges om, skal vaere hgjere end fgr ansggt, hvis ventelisten skal ned pa de anbefalede seks
maneder. Sekretariatet er i dialog med Sano om, hvorvidt de har plads til ekstra patientforlgb, hvis foreningen
far flere midler.

Pa baggrund af analyserne om det fremadrettet behov for rehabiliteringstilbud vil sekretariatet udarbejde
materiale, der skal bruges til mgder med politikere — forventeligt efter et valg — og med departement.

Sekretariatet arbejder desuden videre med at fa produceret film og skrevet debatindlaeg, der ogsa kan bruges
til at argumentere overfor politikerne, at der er behov for midler til rehabiliteringstilbuddet.

Forretningsudvalget bakkede op omkring sekretariatets plan for at fremtidssikre rehabiliteringstilbuddet.

Bokseprojektet
Der blev afholdt et styregruppemgde den 20. september, hvor der bl.a. blev talt om forankring af projektet

efter 2023. Der blev besluttet at bruge midler fra Parkinsonforeningen (tidligere donationer malrettet boks-
ning) i en to-arig periode. Midlerne skal bruges til kurser og erfaringsworkshops, hvor forskellen fra i dag er, at
de skal under Danmarks Bokse-Union pa samme made som deres gvrige uddannelsesmuligheder.

2.5 Opfolgning pa mgde i hovedbestyrelsen den 27.-28. august 2022

Hovedbestyrelsens arlige temamgde blev afholdt pa den 27.-28. august 2022 i Aalborg. Der var 24 deltagere
fra hovedbestyrelsen.

Der har generelt vaeret stor tilfredshed med mgdet. Der kom nogle enkelte forslag fra det udsendte evalue-
ringsskema — herunder flere aktive pauser, en status om foreningen indledningsvist og forslag til aftenens
middag — som der vil blive taget hgjde for til naeste ars temamgde.

3. Sager til behandling

3.1 Drgftelse af udkast til budget 2023

Direktgren praesenterede udkast til budget 2023.
Der budgetteres med et st@rre underskud end tidligere, da der leegges op til at ansatte to ekstra medarbejde-

re i sekretariatet. Den ene skal vaere med til at skabe stgrre synlighed omkring parkinson, f.eks. ved flere stgrre
events, mens den anden skal vaere en analyse-/projektmedarbejder.
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Derudover er det nye i budgettet, at der er afsat midler til deltagelse i World Parkinsons Congress 2023 i Bar-
celona, frivillige treef, ekstra honorar til formandskabet, gratis kurser til foreningens medlemmer samt under-
skudsgaranti til Parkinson Unity Walk to steder i landet.

Forretningsudvalget havde en drgftelse af kontingentandelen til kredse, da det blev papeget, at nogle kredse
har en stram gkonomi. Christian Reventlow oplyste, at han for nogle ar tilbage havde lavet en model for tilskud
til kredse, der tager hgjde for, at kredsene far flere midler, hvis der kommer flere medlemmer. Landsforman-
den oplyste, at de fleste kredse har mange midler pa kontoen. Forretningsudvalget blev enige om, at der laves
et udkast til en simpel model for at sgge om ekstra midler ved behov, som taenkes ind i konceptet for Parkin-
sonskoler, der alligevel skal retaenkes. | denne model skal samarbejdet med AOF ogsa skitseres.

Der var i forleengelse af denne drgftelse en snak om, hvorvidt der skal budgetteres med flere ansatte i sekreta-
riatet i stedet for midler til kredsene. Landsformanden understregede, at det er en bevidst beslutning, da flere
ansatte kan vaere med til at generere flere midler til foreningen, samt at ansatte i sekretariatet ogsa er med til
at understgtte aktiviteter i hele landet.

Pa spgrgsmal om udgifter til sekretariatets lokaleleje i Handicaporganisationernes Hus svarede landsforman-
den, at det er forholdsvis dyrt, men at det pa nuvaerende tidspunkt er det rigtige sted at holde til.

Forretningsudvalget havde en drgftelse af Folkemgdet pa Bornholm og var enige om, at det var et mindre be-
Igb, der var afsat til, at en handfuld personer, herunder formandskabet, kan deltage. Direktgren oplyste, at det

endnu ikke er afklaret pa hvilken made, foreningen skal deltage.

Forretningsudvalget godkendte udkast til budget 2023.

3.2 Forberedelse af faellesmgdet mellem forretningsudvalget og forskningsradet

Foreningen har modtaget 30 ansggninger om forskningsmidler til et samlet belgb af 7,9 millioner kroner.

Forskningsradet afholder et mgde inden feellesmgdet med forretningsudvalget, hvor de udvaelger de forsk-
ningsprojekter, som indstilles til at fa stgtte og vil praesentere disse pa feellesmgdet. Der kan i alt uddeles stgt-
te pa 3,5 millioner kroner.

Det blev naevnt, at der kunne savnes forskningsprojekter pa den mere korte bane. Direktgren meddelte, at
foreningen netop i ar eksplicit har efterspurgt projekter indenfor rehabilitering og stgtte til pargrende, men
der er desveaerre ikke kommet sa mange, som habet. Det tager tid at fa opdyrket nye forskningsfelter.

3.3 Udkast til dagsorden for hovedbestyrelsesmgdet den 12. november 2022

Direktgren preesenterede udkast til dagsorden for hovedbestyrelsesmgde den 12. november 2022.

Dagsordenen indeholder budget 2023, foreningens politik for ikke-medlemmer og orientering fra den ene or-
ganisationskonsulent om arbejdet med at understgtte kredsenes arbejde, herunder frivillige treef. Derudover
foreslas det at have en oplaegsholder udefra, f.eks. en politisk kommentator, til at give sit syn pa det nye Folke-
ting, da det formodes, at der har vaeret afholdt valg. Endelig foreslog direktgren, at hovedbestyrelsen har en
drgftelse af, hvordan foreningen skal agere i forhold til baeredygtighed, som pa et tidspunkt vil blive et EU-
krav, men fgr man nar dertil, kan foreningen vaelge at agere mere proaktivt pa denne dagsorden.
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Forretningsudvalget var enige om at have en drgftelse af foreningens position i forhold til baeredygtighed, og
at denne i fgrste omgang skal forega internt med et oplaeg fra sekretariatet.

Forretningsudvalget gjorde opmaerksom p3, at der skal et punkt pa omkring fremtiden for Parkinsonskoler.

Forretningsudvalget besluttede at droppe punktet om det nye Folketing, da dagsordenen indeholder mange
andre relevante punkter.

3.4 Behovs- og malanalyse

Pa temamgdet blev hovedbestyrelsen prasenteret for en behovs- og malanalyse, som led i et videre strategi-
arbejde. Formalet er at skabe et overblik over behov og mal for mennesker med parkinson, og pa den bag-
grund kunne identificere de omrader, hvor foreningen kan ivaerksat nye initiativer.

Direktgren har siden mgdet arbejdet videre med analysen i form af en status- og interessentanalyse. | denne
analyse er de enkelte mal delt op, sa det er tydeligt, hvor der mangler indsatser.

Det blev aftalt, at direktgren praesenterer oversigten for hovedbestyrelsen den 12. november, sa de kan priori-
tere, hvad foreningen skal arbejde videre med.

4. Eventuelt

Preben Carge foreslog at skrive en artikel i Parkinson Nyt om informatgrkorpset, der bestar af mennesker med
parkinson, som holder oplaeg om, hvordan de lever med parkinson for undervisningsinstitutioner, plejehjem og
andre, der gerne vil vide mere om sygdommen.
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