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Den 21. november 2025

Referat

Hovedbestyrelsesmgde
15. november 2025 kl. 10.45 — 16.30

Handicaporganisationernes Hus, Blekinge Boulevard 2, Hgje Taastrup

Deltagere

René la Cour Sell
Berit Kjeergaard
Jan Lange

Inger Albertsen
Birgitte Brandt
Jette Sggaard
Birgit Sander

Jan D Petersen
Leif Werborg

Per Billesg

Pia Fog

Jan Lund

Anni Pedersen
Kristine Nielsen

Ib Jergensen

Lene G Juul

Anton Klaaby
Uffe Monrad
Kaare Holst
Hanne Lindstrgm Jacobsen
Susanne Hggsberg
Ditte Hggsgaard
Lise Talbgll

Bente Dalsgaard
Hanne Westergaard
Lone Kristensen
Charlotte Park
Per Eriksen
Hannah Petersen
Michael Vendelbo

Mgdelokale Aarhus og Aalborg, grén gang

Landsformand

Naestformand

Nordsjzellands kreds
Nordsjzellands kreds

Fyns kreds

Fyns kreds
Kgbenhavn/Frederiksberg kreds
Kgbenhavn/Frederiksberg kreds
Storkpbenhavns kreds
Storkpbenhavns kreds
Nordjyllands kreds

Vestjyllands kreds

Vestjyllands kreds

Sjeellands @st kreds
Storstremmens kreds
Storstremmens kreds
Senderjyllands kreds
Senderjyllands kreds
Sydgstjyllands kreds
Sydgstjyllands kreds
Vestsjeellands kreds (gik kl. 12.15)
Vestsjeellands kreds
Midtnordjyllands kreds
Midtnordjyllands kreds
@stjyllands kreds

@stjyllands kreds

@stjyllands kreds

@vrige medlemmer

@vrige medlemmer

@vrige medlemmer
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Sekretariatet
Astrid Blom
Karina Madsen
Anna @rtved
Malte Bang

Afbud:

Bjarne Westerdahl
Margit Christoffersen
Brian Henriksen
Tonny Holst

Svend Lundsberg
Tine Saust

Poul Israelsen

Inge Bodilsen

Margit Christensen

Direktgr
Kommende direktgr

Sundhedskonsulent (referent)
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Organisationskonsulent (deltog fra punkt 2 til 8)

Bornholms kreds
Bornholms kreds

Fyns kreds
Storkgbenhavns kreds
Vestjyllands kreds
Sjeellands @st kreds
Nordjyllands kreds
Sydvestjyllands kreds
Sydvestjyllands kreds
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1. Valg af dirigent

Hovedbestyrelsen godkendte, at Michael Vendelbo ledte mgdet.

Michael Vendelbo konstaterede, at m@det var indkaldt rettidigt.

2. Udvidet praesentationsrunde

Hovedbestyrelsens medlemmer og deltagere fra sekretariatet prasenterede sig selv.

3. Godkendelse af dagsorden

Hovedbestyrelsen godkendte dagsordenen.

4. Landsformandens beretning

Landsformanden praesenterer sin beretning om, hvad der er sket i foreningen siden seneste ordinzere
hovedbestyrelsesmgde den 3. maj 2025.

Landsformanden fremhaevede ansattelsesprocessen for den nye direktgr, Karina Madsen, og takkede
ansattelsesudvalget for deres indsats.

Medlemstallene har veaeret stigende og foreningen har faet medlem nr. 12.000.

Bade i sekretariatet og lokalt har man igangsat flere af initiativerne fra strategien, og kredsene har bl.a. fokus
pa, hvordan man far nye med i faellesskabet.

Landsformanden takkede den afgaende direktgr for hendes arbejde i foreningen. Hovedbestyrelsen bifaldt
denne tak. Landsformanden fortalte, at der er reception 17. december for den afgdende og kommende
direkter.

Der var et spgrgsmal til den store sggning til trivselsforlgb og antallet af forlgb. Der afholdes 12 forlgb i alt, og
sekretariatet vil se ind i, hvordan man kan fortsaette projektet og evt. tilbyde opfglgende ophold. Den
langsigtede plan er, at disse forlgb kan rummes i et kommende Parkinsonhus.

Der var et spgrgsmal til, om man kan saette fokus pa kvalitet af fysioterapi, da den er meget forskellig.
Direktgren svarede, at videns- og kompetencecenteret allerede udbyder kurser om parkinson til
fysioterapeuter, der skal vaere med til at hgjne kvaliteten, og stiller krav om Igbende opkvalificering for at
fysioterapeuterne kan optraede pa foreningens behandlerliste. Lgft af kvaliteten er ogsa en del af et
forhabentlig kommende Parkinson FagNetvaerk.

Ophold pa Bogensholm var baseret pa en donation, der nu er stoppet. Lignende ophold kan eventuelt
viderefgres i et kommende parkinsonhus.

Hovedbestyrelsen tog beretningen til efterretning.

5. Godkendelse af budget 2026
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Der foreligger udkast til budget for 2026 samt bemaerkninger til budget for 2026.
Direktgren praesenterede udkast til budget for 2026 med nedslag i bestemte punkter.

Side 1 af budget:

Der er budgetteret med medlemsindtaegter, men disse er sveere at forudsige.

Den forventede arv for 2026 er flyttet til indtaegter. Det har tidligere staet til slut i budgettet.
Den lokale arrangementspulje er ikke fuldt udnyttet i 2025, men det haber vi, den bliver i 2026.

Side 2 af budget:

Puljen til gkonomisk pressede er i 2025 estimeret til 10.000 kr., hvilket er grundet tekniske problemer, der har
gjort det svaert at sgge. Problemerne er formentligt snart Igst, sa puljen kan anvendes i 2026.

Direktgren tilfgjede, at der pa grund af de tekniske problemer ikke er gjort sa meget reklame for puljen andet
end en nyhed pa hjemmesiden. Hovedbestyrelsen kan overveje, hvordan man bedst spreder budskabet om
puljen.

| forhold til Ignningsbudgettet er der er lagt to ubesatte stillinger ind med anszettelse fra medio 2026.

Side 3 af budget:

Der er ggede udgifter til konferencer i 2026, da der er World Parkinson Congress.

Der er ggede udgifter til radgivning pa grund af den kommende akkrediteringsproces.

Det er ligesom tidligere estimeret med 150.000 kr. til parkinsonskoler i 2026. | 2025 ender det dog pd omkring
40.000 kr. fordi sggningen har vaeret begranset. Hver kreds far 2 x 5.000 kr. til parkinsonskoler arligt, og der
kan ikke sgges om mere.

Side 4 af budget:

Udgifterne til Frivilligtreef 2026 er hgjere grundet flere deltagere.

Der er udgifter til medfinansiering af undersggelse ift. Parkinsonhuset.

Det er meget forskelligt, hvad der bruges af udgifter pa informationsmateriale, derfor kan det veere sveert at
estimere.

Side 5:
Der budgetteres i 2026 med et minus af driftsresultatet.

Hovedbestyrelsen godkendte budgettet for 2026.

6. Forslag til vedtaegtsaendringer i forhold til klubber

Der blev pa hovedbestyrelsesmgdet i september opfordret til, at der kigges pa vedtaegterne i forhold til det
lokale niveau. Som forberedelse til mgdet havde hver kreds forberedt deres input om fglgende spgrgsmal:
e Er der behov for @ndringer i foreningens vedtaegter i forhold til det lokale niveau (kredse og klubber)?
e Hvad er begrundelsen for dette behov?
e Hvis ikke, | ser et behov, hvordan er vedtaegterne hjelpsomme for jer for nuvaerende?

Kredsene praesenterede deres input til ovenstdende spgrgsmal. Kredsene havde forskellige holdninger til, om
der er behov for at sendre foreningens vedtaegter i forhold til det lokale niveau. Nogle kredsene mener ikke,
at det er ngdvendigt, da de nuvaerende vedtaegter og samarbejdet mellem kredsen og klubberne fungerer
godt. Andre fremhaevede de udfordringer, der er ved, at klubberne ikke har egne vedtaegter. Det kan f.eks.
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veere svaert at fa et CVR-nummer. Det er forskelligt fra kreds til kreds, om klubberne i kredsen har lavet
vedtaegter.

Landsformanden samlede op pa praesentationerne, og fremhavede bade fordele og ulemper ved
vedtaegtsaendringer for klubberne. Af fordele blev naevnt, at det kan vaere et styringsredskab for klubberne,
det kan ggre det nemmere i forhold til gkonomiske forhold, og det kan skabe demokratisk legitimitet. Af
ulemper blev naevnt, at bureaukrati kan skreemme frivillige veek, og det kan blive ufleksibelt ift. den frivillige
indsats.

Landsformanden praesenterede forslag til den videre proces, hvor sekretariatet arbejder videre med det og
udarbejder et udkast til reviderede vedtaegter, der kan fremlaegges til godkendelse pa
hovedbestyrelsesmg@det i maj 2026.

Hovedbestyrelsen bakkede op om dette.

7. Forskning til projekter inden for livet med parkinson, midler fra Jascha Fonden

| forretningsudvalget har der vaeret flere samtaler om, hvordan vi kan fremme flere projekter inden for
forskningsfeltet ”Livet med parkinson”. Der har vaeret konsultationer med forskningsmiljger, der er relevante
for denne type af forskning. Pa den baggrund har sekretariatet udarbejdet et notat om udviklingen af
forskningsomradet, der er godkendt af forretningsudvalget.

Sidelgbende er Jascha Fonden ved at implementere en ny strategi, hvor de gerne vil uddele penge mere
strategisk. De vil derfor gerne etablere partnerskaber med deres malgrupper, nemlig parkinson, sclerose og
muskelsvind, i forhold til forskning inden for livet med de tre sygdomme. Forslaget gar pa en tilbagevendende
donation fra fonden i en femarig periode. Det endelig belgb er ikke fastsat. Det er direktgrens opfattelse, at
der vil komme tre forskningsrad — en for hver sygdom.

De tre sygdomsomrader er valgt, da de fremgar af fondens fundats. Fonden er stiftet af Jane Schaldemose, og
fondens kapital stammer fra hende.

Det er endnu uklart, hvilken betydning det vil have for deres stgtte til andre aktiviteter som f.eks. Unity Walk,
men dette fglger sekretariatet op pa.

8. Nyt om Parkinsonhuset og midler til rehabilitering

Pa det ekstraordinaere hovedbestyrelsesmgde d. 20. oktober godkendte hovedbestyrelsen enstemmigt, at
direktgr og landsformand gar videre med at afsgge midler til ombygning af bygning pa Filadelfia, og at
Parkinsonforeningen kan reservere op til 10 mio. kr. til projektet.

Der er i oktober indgaet en aftale i Folketinget, der sikrer midler til det specialiserede rehabiliteringstilbud. |
2026 og 2027 sker det som en mekanisk fremskrivning af, hvad vi har faet af midler i ar. Bevillingen vil
derefter indga i den nye model for civilsamfundets grundfinansiering.

Direktgren fortalte om de mgder, der er holdt i Igbet af 2025 med sundheds- og finansordfgrer. Pa mgderne
har foreningen fortalt om dilemmaet mellem at fa finansiering fra fonde til et Parkinsonhus og manglende fast
finansiering til den specialiserede rehabilitering. Sidelgbende med, at foreningen har holdt mgder med
politikerne, har der veeret forhandlinger om en ny model for civilsamfundets grundfinansiering.
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Der er nu kommet en aftale om civilsamfundets grundfinansiering, der geelder fra 2028. | 2026 forhandles
kriterierne for modellen. Der skal etables en enhed under Center for frivilligt socialt arbejde, der ser pa
ansggningerne ift. at modtage finansiering.

Parkinsonforeningen er pa listen over dem, der modtager driftsstgtte i 2026 og 2027. Det skal tages som
udtryk for, at det har vaeret en aktiv beslutning, at vi far midler til rehabilitering.

| forhold til et eventuelt Parkinsonhus har Realdania foreslaet, at foreningen taler med firmaet Carlberg i
forhold til ansggningen til forundersggelse.

Spergsmal om ejerskab laegges ind i forundersggelsen, hvor det skal afsgges, hvilken model der sikrer, at
investeringen ogsa pa lang sigt gar til gavn for parkinsonpatienter.

Hvis der kommer penge til en forundersggelse, vil denne med stor sandsynlighed forega indtil juli. Pa
baggrund af forundersggelsen kan der sgges penge hos Realdania til selve realiseringsprojektet. Realdania kan
godt vaelge at sige nej til at stgtte selve realiseringen, selvom de evt. har givet penge til forundersggelsen.

Det er forventningen, at Sano og Filadelfia begge bliver leverandgrer i en rum tid fremover. De er begge gode
leverandgrer. Fra 2026 vil Filadelfia varetage alle weekendkurser, mens Sano varetager fase 2-3-forlgb og
boost-forlgh.

Hvis der kommer penge til forundersggelsen, skal hovedbestyrelsen beslutte den videre proces, nar
resultaterne af undersggelsen forelaegger.

Der er afsggt forskellige muligheder for et Parkinsonhus, og huset pa Filadelfia er det bedste bud som
situation er for nuvaerende.

9. Ansggning om internationalt arbejde

Hovedbestyrelsen godkendte d. 3. maj 2025, at sekretariatet arbejdede videre med at udarbejde en konkret
ansggning til DHs Handicappulje for internationalt samarbejde. Sekretariatet har efterfglgende afsggt
forskellige lande og mulige samarbejdspartnere i de forskellige lande. Det vurderes, at der er stgrst potentiale
i et samarbejde med organisationen Parkinson’s Si Buko Uganda. DHs Handicappulje rummer i denne
sammenhang primaert mulighed for at sgge midler til en partneridentifikationsrejse for to personer til et
maksimalt budget pa 65.000 kr.

Ansggningen sendes til DHs pulje med forventet svar i begyndelsen af januar.

Pa baggrund af partneridentifikationsrejsen skal der tages stilling til, om der er basis for at ansgge om et
egentligt partnerskab.

Udover at stptte udsatte i det globale syd, er initiativet en made at profilere foreningen pa i trad med
foreningens strategi ”Aldrig alene med parkinson”.

Hovedbestyrelsen godkendte ansggningen.

10. Online introduktion til Parkinsonforeningen

Pa hovedbestyrelsens mgde i september 2024 blev der talt om, hvordan vi kan styrke introduktion af
nydiagnosticerede med parkinson. Da foreningen fik penge til at afholde ekstra weekendkurser, blev
initiativet med en styrket introduktion pauseret. | dag afholder mange kredse dog velkomstmgder for nye
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medlemmer. Sekretariatet overvejer nu med inspiration fra Norge at afholde korte webinarer for
nydiagnosticerede hver maned. Indhold er endnu ikke fastlagt, men formalet vil vaere at have et sted, hvor
nydiagnosticerede kan henvende sig for at hgre basisviden om sygdommen og hgre, hvad foreningen tilbyder.
Derudover kan det effektivisere kommunikationen til nydiagnosticerede, da sekretariatet i dag besvarer
mange opkald fra denne malgruppe. Mgdet vil ikke kun vaere for medlemmer af Parkinsonforeningen. Det
skal isaer veere for dem, der kommer ikke pa hjemmesiden for at sgge info.

Hovedbestyrelsen var positive overfor initiativet, og mener, at det kan vaere et godt supplement til de
introduktionsmgder, der er i nogle kredse.

11. Fortsat kredstilskud til deltagere i yngrearsmgder

Yngrestyregruppen arrangerer i 2026 endnu et yngrearsmgde. Kredsene har tidligere bidraget med et
gkonomisk tilskud til de yngre fra deres kreds, som deltager i arsmgdet. Formalet har vaeret at etablere en
kontakt mellem yngre med parkinson og kredsbestyrelserne. Der er flere eksempler pa, at dette har ledt til en
interesse fra yngre for at engagere sig i kredsbestyrelsesarbejde. Der er ca. 35 deltagere i arsmgderne.

Tilskuddet har tidligere vaere 450 kr., mens det i 2024 var 350 kr. pa grund af en donation fra Abbvie.

Direktgren opfordrede til, at en beslutning om tilskud deles med kredsenes kasserer, sa de ikke bliver
overrasket, nar opkraevningen kommer.

Kredsene far besked om, hvem der er givet stgtte til.

Forretningsudvalget har efter indstilling fra yngrestyregruppen drgftet muligheden for at haeve aldersgraensen
for yngregruppen fra 56 til 59 ar. Forretningsudvalget har godkendt, at forslaget fremlaegges for
hovedbestyrelsen pa mgdet i maj 2026 med henblik pd godkendelse. Dette vil potentielt gge antallet af
deltagere i arsmgdet, og dermed ogsa antallet, der kan modtage tilskud.

Hovedbestyrelsen godkendte, at der ydes tilskud til yngre fra deres kreds. Belgbet er som udgangspunkt 450
kr., men kan reduceres, hvis der kommer en donation til mgdet.

12. Valg af lokation til temamgdet den 29.-30. august 2026

Den 29.-30. august 2026 er der temamgde for hovedbestyrelsen. Det skal besluttes, hvor i landet det skal
forega. Temamgderne har i 2024 og 2025 veeret afholdt pa Sjeelland i hhv. Naestved og Kgge.

Kreds Midtnordjylland meldte sig til at veere vaerter.

Hovedbestyrelsen godkendte, at Midtnordjyllands kreds afholder temamgde i 2026.

13. Eventuelt

Der var et spgrgsmal til, hvordan logoet fremstar, nar man er farveblind. Det er muligt at se kontrasterne.
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