Referat af kredsbestyrelsesmgde 19. juni 2023, kl. 19.00 - 21.25

Sted: Hos Jeppe

Til stede: Anna Lise Bonde, Jeppe Avlund Hansen, Poul Israelsen, Erwin Kristoffersen, Mona Martens,
Niels Christian Mortensen og Kurt Skjgdt Pedersen

Afbud: Pia Fog pga. sygdom

Dagsorden:

Godkendelse af dagsordenen

Valg af referent og ordstyrer

Siden sidst v/ Pia m.fl., herunder sundhedspolitik i Aalborg kommune
@konomi v. Niels Christian

Parkinsonskolen

DHL-stafet 2023

Hvad g@r vi med vores projekt “Parkinsonteam” fremover?

Unity Walk 2024?

. ”Lokal/regional interessevaretagelse”, Udvalgsarbejde (Pia, Mona, Jeppe og Poul)
10. Naeste mgde

11. Eventuelt
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Ad 1. Godkendelse af dagsordenen
Godkendt med angivelse af DHL-stafet 2023 som selvstaendigt punkt.

Ad 2. Valg af referent og ordstyrer
Erwin ordstyrer og Poul referent

Ad 3. Siden sidst v/ Pia m.fl., herunder sundhedspolitik i Aalborg kommune

Kurt:

Hovedresultater fra et mgde med Aalborg kommune omkring sundhedspolitik, hvor mange andre
patientforeninger deltog (25 patientforeninger var indbudt men kun 7 repraesenteret). Pia og Kurt
deltog fra os. Referatet bygger pa Kurts noter fra mgdet:

e Vifik kontakt til Alzheimer foreningen v/ Nadine, Grideletnadine@gmail.com, 3087 8755, hvor
et evt. samarbejde omkring Neurolog-problematikken kunne vaere relevant

e Diabetesforeningen fortalte om ga-grupper, motivations-grupper og hjemmetraening. Ga-
gruppen kunne vere relevant i forbindelse med samarbejde

e Det var lykkedes Osteoporoseforeningen at fa mgder med sygehusledelsen. (Det ma vi ogsa
forsgge, jf. punkt 9 nedenfor. Men hvad menes med udtrykket ”Sygehusledelsen”? Kurt tjekker
ved lejlighed)

e Sygeplejerske Gitte Hgrslev Knudsen fortalte om et kraeft-senfglge-traeningsforlgb, der kgrer to
gange om aret med max. 10 personer pr. hold, som finansieres af kommunen. Der bruges rigtig
mange ressourcer fra kommunen til dette forlgb. Pt. er der max. 6 pers. Pr. hold, hvorfor man
efterlyste patienter.

e Mikkel (?) fra kommunen fortalte, at de havde overvejet en pargrendevejleder, men var gaet fra
det igen. | stedet skal der vaelges én ansvarlig indenfor hvert omrade. Tilbagemeldingen fra salen
var, at ingen kunne finde den ansvarlige fra kommunen!!!

Han fortalte ogs3, at det er kommunen, der betaler for vores vederlagsfri fys. Kurt tjekspurgte i
pausen, og Mikkel holdt fast!! — DET vil Kurt dobbelttjekke. Han er 99% sikker pa, det er
Regionen.
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e Forskningsenheden i Aalborg Kommune har flere patientforeninger, som deltager i deres mgder

Kurt prgver at finde ud af mere)

e ”Aalborg Sociale Kompas” er etableret sammen med Frivillig Huset. (Sekretseren/Poul: Ved
opslag pa nettet far man en hjemmeside, som siger: “Find feellesskaber, hjeelp og tilbud pa
Socialkompas Aalborg. Her far du overblik over aktiviteter og tilbud, som du, eller én du kender,
kan have brug for Tilbuddene drives af frivillige social- og sundhedsrettede foreninger samt
Aalborg Kommune. Sa Aalborgklubben er optaget pa denne hjemmeside.

e Der var Frivilligmarked i Aalborg, Igrdag d. 10. juni 2023 kl. 11.00-15.00 pa Gammeltorv i
Aalborg. https://www.frivilligfredag.dk/lokalt/item/frivilligmarked-2. Frivilligmarked
praesenterer et bredt udsnit af Aalborgs mange frivillige sociale foreninger, og i ar var der plads
til 38 foreninger. Der var flere af de fremmgdte patientforeninger, der IKKE kendte til
arrangementet, inkl. Parkinsonforeningen!

Anna Lise:

e Vikan, hvis vi gnsker, det komme pa Livsstilmesse. Det hed det sidste ar. | ar hedder det
"inspirationsmesse”. Det er ikke specifikt malrettet parkinsonpatienter, men parkinsonpatienter
er ogsa seniorer, og som et par parkinsonpatienter sagde sidste ar: “det var faktisk rart at hgre,
hvad der ogsa er af aktiviteter”. Se neermere pa: https://akkc.dk/arrangementer/messer-
udstillinger/forbrugermesse/sundt-seniorliv/

Ad 4. @konomi v. Niels Christian

NC kunne oplyse, at der var blevet sendt kr. 5.000 til hver af klubberne (kr. 30.000 i alt), og at vi har kr.
17.220 til gode for vores udlzeg til DHL-stafet 2023 (forsinket tilbagebetaling grundet skift af kasserer i
Hovedforeningen).

Vi havde en diskussion af, om vi skulle betale det saedvanlige honorar til kredsbestyrelsen medlemmer
(ca. kr. 1.500 til menige medlemmer og det dobbelte til formand og kasserer), som skattevaesenet
anerkender uden dokumentation, og som Hovedforeningen anbefaler, at vi ggr. Beslutning herom blev
udsat til Pia er tilbage, altsa til naeste mgde.

Ad 5. Parkinsonskolen
Opfelgning pa forslag fra sidste mg@de d. 8. ma;j:

(Pia og Kurt som tovholdere): Et heldagsmgde med formiddagsemnet kost og eftermiddagen med
stemmetraening og alternativ fysisk traening: Foredragsholderen Mathias Smith Hansen var i forslag
omkring kost, men Pia har meddelt referenten efter mgdet, at han ikke er til radighed pga. sygemelding
med stress. Eftermiddagens emner var ikke naermere afklaret. Hvad ggr vi? Vi skal have en afklaring
senest midten af 15. august af hensyn til annoncering i bladet!

(Kurt som tovholder): Det andet emne var et foredrag af to ivaerksaettere, som har startet et firma, der
har modtaget 200 mio. kr. til gennemfgrelse af forskningsforsgg med at stoppe nedbrydning af
hjerneceller pa mennesker. Kurt har kontaktet IDA, men endnu ikke modtaget tilbagemelding. Problem
er formentlig, at gaester til IDA’s mgder normalt betaler kr. 400.

Ad 6. DHlL-stafet 2023
Vi er, som tidligere meddelt af referenten, tilmeldt til d. 29. august pga. mangel pa teltplads den
gnskede dag, d. 30.08. Husk at ogsa bestyrelsesmedlemmer skal tilmelde sig (vi har kun madkasser til 50
personer).
Arbejdsdeling ift. DHL-stafetten:
e Kurt har oprettet NemTilmeld og sender reminder ud med mail til alle medlemmer fgr ferien (og
muligvis ogsa efter)
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e Poul laeggerne deltagernavnene, nar vi kender dem, ind pa DHL-stafettens hjemmeside med
angivelse af trgjestgrrelse. Poul bestiller trgjer hos hovedforeningen

e Jeppe og Kurt samarbejder om at medbringe en vandflaske til alle deltagere, en 3-liters rgd- hhv.
hvidvin og en 18-pack Tuborg Classic plus drikkebaegere

e Erwin sorterer trgjer ift. deltagernes bestillinger

e Deltagere fra kredsbestyrelsen forventes at komme ca. kl. 17.00

Ad 7. Hvad ga@r vi med vores projekt “Parkinsonteam” fremover?
Der laves en test af, om kommunes team kan vare behjxlpelig med to ting:
e Jeppe vil sgge at opna et mgde om, hvorvidt teamet kan vaere behjzelpelig med fysisk traening
ud over vederlagsfri fys.
e  Kurt vil teste om teamet kan vaere behjalpelig med handtering af problemet vedrgrende
manglende Sinemet.

Ad 8. Unity Walk 20247
Skal vi lave et Unity Walk d. 15. juni, 2024, og eventuelt i Tolne Skov, som foreslaet af Niels Christian.
NC redegjorde ret sa grundigt for sin vision om arrangementet, herunder:
e At der betales indgangsbillet pa kr. 50, men at denne billet ogsa vil sikre gratis togrejse (t/r) med
Nordjyske Jernbaner til Tolne Station
e atvisikkert kan fa tilsagn om deltagelse af ambassadgr Bodil Jgrgensen
e atde lokale hjelpere fra sidst, 2018, synes det er en god idé
e at NC har et par sponsorer i baghanden
e et enkelt minus er, at Praktisk Medhjlper-Uddannelsen er nedlagt. Herfra fik vi hjzelp sidst.

Beslutningen blev, at vi afholder naeste kredsbestyrelsesmgde i Tolne Skov.
P3a dette mgde fremlaegger NC:
e et gkonomisk overslag over arrangementet
e hvad gkonomien i Unity Walk, Kgbenhavn, er, som grundlag for hvad vi kan (bgr kunne) opna i
tilskud fra Hovedforeningen

Poul tilkendegav, at han troede allerede at have fremsendt rapport og regnskab for Vendelbo Walk i
2018. Det er ikke sket - men vil ske snarest!

Ad 9. ”Lokal/regional interessevaretagelse”, Udvalgsarbejde (Pia, Mona, Jeppe og Poul)

De fire personer har afholdt et enkelt mgde (hos Pia). Her blev mulige formuleringer ift. Neurologisk
afdeling diskuteret. Der har til kredsbestyrelsens medlemmer vaeret rundsendt et udkast til brev til
Overlaege Lotte Vinge. Dette udkast var man enige om, skulle vaere det vi i fgrste omgang sendte — med
Pia som underskriver og afsender.

Ad 10. Naeste mgde
| mangel af andre alternativer sgndag d. 13. august, kl.15.00 — 18.00, Tolne Skov. Neermere angivelse af

sted ved NC senere.

Ad 11. Eventuelt
Referenten har ikke noteret noget.

/Referent Poul



