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1. Godkendelse af dagsorden

Forretningsudvalget godkendte dagsordenen.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Landsformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene. Der er 11.820 medlemmer pr. 22. april 2025.
Det er en fremgang pa 784 medlemmer sammenlignet med april 2024. Der var medlemskampagne fra 1.-16.
april 2025. | perioden kom der 285 nye medlemmer. Det er lidt flere end under kampagnen i 2024.

2.2 Arvesager

Direktgren orienterede om, at der er ni arvesager, som advokaten handtere og en arvesag, som foreningen
selv handterer. Der er med arvesagerne udsigt til fornuftige indtaegter af frie midler. Direkt@ren orienterede
desuden om, at Saxhofs fond ikke giver midler til forskning for nuveerende, maske om et par maneder.

2.3 Landsformandens meddelelser

Landsformanden orienterede om, at generalforsamlingerne er vel overstaede. Der er veeret deltagelse af en-
ten formand, naestformand eller direktgr pa generalforsamlingerne. Det generelle indtryk er, at det gar godt i
de forskellige kredse. Mange steder har nye frivillige meldt sig til bestyrelsesarbejdet, hvilket er meget positivt.
Et enkelt sted var der flere end maksimale antal opstillede, hvorfor der blev afholdt kampvalg til bestyrelsen.

Forretningsudvalget drgftede kort valgprocessen i kredsene til generalforsamlingerne. Derudover blev der
gjort opmaerksom pa muligheden for at tilknytte ressourcepersoner til bestyrelserne, der ikke er medlemmer
af bestyrelsen, men kan taenkes pa sigt at blive det.

2.4 Sekretariatets meddelelser

e Personalia: Socialradgiver Elsebeth Bech gar lidt op i tid per 1. maj til 33 timer ugentligt. Der har vaeret
63 ansggninger til stillingen som sundhedskonsulent/barselsvikar for Malaika Lange. Fem har vaeret til
samtale. Kandidat i folkesundhedsvidenskab, Alberte Mie Muld er ansat per 1. juni. Anna @rtved er
blevet fastansat, sa hendes ansaettelse ikke laengere kun er for tre ar.

o Direktgr og naestformand deltog 19. marts i Handicappolitisk Radsmg@de. Hovedpunktet var ny strategi
for DH, herunder praesentation af interessentanalyse. Hovedpointerne i den var, at DH er professionel
og troveerdig, men ikke sa innovativ og proaktiv. Det blev ogsa naevnt, at analysen viste, at de lokale
handicaprad ikke fungerer optimalt. Direktgren orienterede ogsa om, at der til efteraret er repraesen-
tantskabsmgde i DH, hvor nuvaerende formand Thorkild Olesen stiller op til formandsposten, mens
nuvaerende naestformand Sif Holst ogsa stiller op til formandsposten.

e 21. marts deltog direktgren i mgde for neurologiske patientforeninger. Der arbejdes stadig med kom-
missorium for gruppen, men der er stor begejstring for at udveksle information om politiske dagsord-
ner. Blandt andet blev der nedsat en gruppe, som skal tale videre sammen om position i forhold til kg-
rekort og fratagelse af det. Desuden blev der talt om specialiseret rehabilitering og pesticider. Parkin-
sonforeningen er stadig den eneste forening, der er engageret i dette emne, men flere viste stor inte-
resse.
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e Direktgren deltager i en fglgegruppe for forskningsprojektet Hab og handlekraft, som er forankret pa
REPHA. 25. marts var der fgrste mgde i gruppen. Forskningen har fokus pa betydningen af hab for di-
agnosegrupperne parkinson, kraeft og erhvervet hjerneskade.

e 31. marts deltog direktgren i mgde i advisory board for brobygning og sammenhangende patientfor-
lpb i Videns- og kompetencecenter for parkinsonrehabilitering. Temaet var digital understgttelse af di-
alog mellem fagpersoner og patienter. Forskningsprojektet IPARD blev prasenteret.

e International parkinsondag blev markeret fire steder i lander.

Den 8. april i Hvidovre, hvor klubberne Hvidovre og Rgdovre havde inviteret to forskere til at fortzelle
om deres forskning, og direktgren fortalte om nyt fra foreningen for de 50 deltagere.

Den 11. april var der knap 300 deltagere i markeringen af international parkinsondag i Roskilde. Per Fly
og Sgren @stergaard blev interviewet af Camilla Ngrgaard om at vaere offentlig person og fa parkinson.
Desuden blev deltagerne underholdt af et kor og fik et foredrag om etik.

| Horsens deltog 75 i et vellykket arrangement, hvor blandt formand for Region Midtjylland, Anders
Kidhnau og forsker Martin Langeskov Christensen holdt oplaeg.

| Aarhus deltog 200 i et flot arrangement, hvor forskningsformidler Karen @stergaard holdt oplaeg om
medicin og parkinson fulgt op af en reekke oplaeg og introduktion til fysisk traening.

e Mgdet med Socialministeren er udskudt for tredje gang. Ny mgdedato er 26. maj.

o Direktgren deltog 24. april i Danske Patienters repraesentantskabsmgde.

e Island har meldt ud, at de har til hensigt at melde sig ud af NPR af gkonomiske arsager. Der er dialog
om mader, hvorpa de kan forblive en del af faellesskabet.

e Direktgren fortalte om gkonomisituationen i huset. Man forsgger at komme ud af IT-aftale, hvilket er
udfordrende. Foreningen ser ind i en efterregning pa muligvis 58.000 kr. pa grund af IT-aftalen. Man er
gaet i gang med en ny og billigere IT-leverandegr.

e Direktgren fortalt, at det gar fremad med udlejningsprocenten i huset.

2.5 Status for foreningens stgrre projekter

Rehabiliteringsprojekt

Sekretariatet afholdt mgde med Kirsten Normann Andersen (SF) den 23. april og skal afholde mgde med Stinus
Lindgreen den 13. maj (RV) og med Lea Wermelin (S) den 14. maj om det specialiserede rehabiliteringstilbud
og behovet for en permanent bevilling. Den nye kredsformand pa Bornholm er nzer bekendt af Lea og deltager
derfor i mgdet.

Direktgren orienterede om fundraising-processen.

Fremskreden parkinson

Datoerne for alle 12 trivselsophold er fastlagt, og der laves Igbende aftaler med oplaegsholdere og undervise-
re. | juni vil der komme mere information om trivselsforlgbene i Parkinson Nyt og pa Parkinsonforeningens
hjemmeside.

| foraret har socialradgiver Elsebeth Bech og sundhedskonsulent Anna @rtved faciliteret tre online pargrende-
grupper, herunder en for pargrende til en person med fremskreden parkinson. Grupperne er mgdtes fem gan-
ge hver. Der er til grupperne blevet udviklet materiale med et fastlagt emne og refleksionsord for hver mgde-
gang, som er blevet sendt ud til deltagerne pa forhand som forberedelse. Det har vaeret godt med en faelles
ramme at tale ud fra i grupperne.

Podcast og online foredrag

Der er afholdt fire online foredrag i januar og februar med emnerne: Introduktion til parkinson, kognitive ud-
fordringer, hjelpemidler og familieliv med parkinson. Foredragene har faet rigtig positive evalueringer, og
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mange er glade for den fleksible made at tilga viden pa. Knap 500 har i alt set de fire foredrag live, mens knap
3.000 i alt har set de optagede foredrag pa hjemmesiden efterfglgende. | maj og juni planlaegges fire online
foredrag mere, blandt andet ét om kost og ét om Lewy Body Demens.

Derudover er der produceret fem episoder af den nye podcast “Parkinson taet pa”, som handler om henholds-
vis mental sundhed, pargrende, kognitive udfordringer, impulskontrolforstyrrelser samt stigmatisering. Podca-
sten evalueres ikke via spgrgeskemaer, da det ikke er teknisk muligt, men foreningen har modtaget flere posi-
tive mails fra medlemmer, som er glade for den. Podcasten har pr. april 2025 faet 4.000 lytninger. Afsnittet om
mental sundhed har flest lytninger pa omkring 1.200, mens de gvrige ligger pa omkring 600 lytninger. Der
planlaegges flere episoder inden sommerferien 2025.

For at markedsfgre det nye projekt er der i marts udsendt flyers og plakater til alle neurologiske afdelinger,
privatpraktiserende neurologer og fysioterapeuter, som har vaeret pa kursus i Videns- og Kompetencecentret.
Det er habet, at fagpersonerne vil have informationsmaterialet liggende i deres venteveerelser, sa patienter
bliver opmarksomme pa projektet og pa foreningen generelt. Derudover annonceres der i foraret for projek-
tet i Ekstra Bladet og Magasinet Helse.

Direktgren og landsformanden fortalte om en henvendelse fra et medlem omkring indholdet i podcast. Ved-
kommende syntes, at indholdet var for tungt.

Der var et spgrgsmal i forhold til markedsf@ring hos og af neurologer. Direktgren svarede, at foreningen kon-
takter de neurologiske afdelinger i forhold til at informere om foreningen. Der var et spgrgsmal til, hvordan
kontakten er til de privatpraktiserende neurologer. Direktgren svarede, at foreningen har kontakt til dem gen-
nem deres forening, og deres formand sidder i Parkinsonalliancen.

2.6 Budgetopfelgning for 1. kvartal 2025

Af budgetopfelgningen for 1. kvartal 2025 fremgar enkelte punkter, hvor forbrug afviger fra budget. Dette
redeggres der for i bilaget med kommentarer til budgetopfglgningen.

Direktgren bemaerkede, at der er en fejljustering ift. til udgifter til advokat, da foreningens advokatradgiver er
taget med. Direktgren fortalte, at radet fra revisor i forhold til investeringer lige nu er, at man afventer situati-
onen.

3. Sager til behandling

3.1 Gennemgang af dagsorden for HB-mgde den 3. maj 2025

Hovedbestyrelsen holder mgde den 3. maj kl. 10.15-15.50 i Handicaporganisationernes Hus i Hgje Taastrup.
Landsformanden gennemgik de enkelte punkter i dagsordenen.

Forretningsudvalget drgftede valgprocessen til FU, hvor der er fire pladser pa valg. Hvert medlem af hovedbe-
styrelsen har derfor fire stemmer. Der skal ogsa vaelges to suppleanter. Hvis flere end fire stiller op, kommer

de fire, der far flest stemmer i FU, resterende bliver suppleanter (der kan vaelges mere end to).

Det blev preeciseret, at det er foreningens vedtaegter, der skal sendes til bankerne, nar disse efterspgrges i
kredsene.

Forretningsudvalget drgftede frivilligtreef ift. til sted og antal deltagere.
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Eventuel indsats fra Parkinsonforeningen syd for Sahara blev drgftet. Forretningsudvalget stgtter projektet.
Synspunktet vil blive fremlagt pa hovedbestyrelsesmgdet.

Der var et forslag til, at den lokale opdeling af Parkinsonforeningen kan drgftes pa temamgdet i september.

3.2 Principper for udbud af rehabilitering/traeningsforlgb i Parkinsonforeningen

Direktgren og landsformanden praesenterede punktet og overvejelserne bag punktet. Et medlem fra Vejle,
Alice Voetman, har taget initiativ til afholdelse af en seks-dages traeningslejr/rehabiliteringsforlgb, som forven-
tes afviklet i juni 2025. Budgettet er pa 116.000 kr. Alle pladser er besat. Sekretariatet har veeret i kontakt med
Alice siden juni 2024. Der er behov for at tale om, hvorvidt der er behov for at formulere principper for for-
eningens afholdelse af lignende initiativer fremover.

Landsforeningen administrerer en bevilling til specialiseret rehabilitering, hvor to leverandgrer har driftsansva-
ret. Montebello udbyder traeningsophold under Region Hovedstaden. Alices initiativ er beundringsvaerdigt, og
hun har lagt mange timer i projektet. Men nar en kreds eller klub under Parkinsonforeningen afholder en akti-
vitet, der kan minde om et rehabiliteringsophold, opstar der visse dilemmaer i forhold til, hvem der har det
faglige ansvar, hvem der kvalitetssikrer fx informationsmateriale om lejren, hvem der har det gkonomiske an-
svar, hvordan det forholder sig i forhold til forsikring mv.

Forretningsudvalget besluttede, at sekretariatet udarbejder principper for initiativer som ovenstaende, og de
drgftes pa et senere FU-mgde.

3.3 Mulig udvidelse af netvaerkssamarbejde i Parkinsonforeningen

Direktgren praesenterede punktet og overvejelserne bag det. Parkinsonforeningen er den klart stgrste forening
i Danmark for mennesker med parkinson og pargrende. Der er dog andre mindre foreninger og netvaerk, som
har til formal at stgtte mennesker med parkinson — ofte i form af traeningsinitiativer (fx Fit4Cure og Bi-
kes4Parkies). Det er positivt at veere flere aktgrer, der arbejder for samme mal, men der kunne muligvis vaere
endnu mere potentiale i et teettere samarbejde med disse andre aktgrer. Samtidig oplever Parkinsonforenin-
gen forskellige udfordringer i sameksistensen med de gvrige aktgrer pa feltet. Det har ledt til overvejelser om-
kring muligheden for at etablere et netvaerksunivers indenfor Parkinsonforeningen, hvor den type aktiviteter
kunne rummes. Det vil i givet fald ikke kunne vaere etablerede foreninger, eftersom Parkinsonforeningen ikke
ma udvikle sig til en paraplyorganisation. Men der er muligvis andre veje. Det vil dog kraeve ngje overvejelse.

Forretningsudvalget besluttede, at sekretariatet udarbejder et udkast til rammebeskrivelse for netvaerkssam-
arbejde i Parkinsonforeningen.

3.4 Stgttepulje til pkonomisk pressede

Direktgren praesenterede punktet og tankerne bag stgttepuljen. Parkinsonforeningen har i disse ar et solidt
gkonomisk fundament. Det abner for, at vi som foreningen kan hjalpe mennesker med parkinson, der star i en
presset gkonomisk situation. Dette kunne ggres ved oprettelse af en ansggningspulje om stgtte. Den kunne
eventuelt veere malrettet en seerlig udgift fx julen i form af julehjaelp. Puljen skal veere nem at administrere
med klar afgreensning af, hvem der kan sgge og hvad der kan sgges til. Endelig godkendelse af en sadan pulje
vil ligge i hovedbestyrelsen.

Direktgren papegede, at det er svaert at sige, hvor mange ansggere det kan dreje sig om.
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Forretningsudvalget er pa dbne for, at puljen etableres. Der kan evt. laves en prgveperiode for at skabe over-
blik over interessen, og hvor mange administrationsmaessige ressourcer puljen kraever. Sekretariatet udarbej-
der et udkast til rammer for en sadan pulje.

4. Eventuelt

Direktgren og landsformanden fortalte om arrangementet i Roskilde i forbindelse med International Parkin-
sondag. Deltagerevalueringen var overvejende positiv — der var kommentarer i forhold til indholdet og maden.

Der var stor efterspgrgsel efter billetter til arrangementet i Roskilde. Det blev drgftet, at arrangementet i Ros-
kilde mest skabte synligheden internt i foreningen. | fremtiden kan man maske lave et stgrre event med plads
til bade medlemmer og andre. Arrangementerne i Horsens og Aarhus var ogsa gode. Der var omkring 600 del-
tagere i alle tre arrangementer.

Ib Jgrgensen genopstiller ikke til forretningsudvalget og takkede for to gode ar i FU. Landsformanden takkede
Ib for indsatsen.

Naestformanden orienterede om, at hun og Anton Klaaby skal interviewes af Jette Thuesen til hendes forsk-
ningsprojekt.
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