Den 24. november 2021

Referat

Forretningsudvalgsmgde
Den 12. november 2021 klokken 15.30-17.30
Handicaporganisationernes Hus i mgdelokale 'Frederiksberg’

1. Godkendelse af dagsorden

2. Sager til orientering
2.1. Medlemstal
2.2, Arvesager
2.3. Landsformandens meddelelser
2.4. Sekretariatets meddelelser
2.5. Status pa st@rre projekter

3. Sager til behandling
3.1. Mulighed for digital deltagelse i hovedbestyrelsesmgder
3.2. D=kning af udgifter til tegnsprogstolk
3.3. Forslag til punkter til forretningsudvalgsmgdet 19. januar 2022
3.4. Forberedelse af hovedbestyrelsesmgde 13. november

4. Eventuelt

Til stede: René la Cour Sell (formand) Allan Bergholt (naestformand), Christian Reventlow, Jesper Lasthein,
Per Eriksen, Pia Fog (deltog fra pkt. 3.2), Astrid Blom (direktgr) og Lea Munk Staugaard (referent).

Afbud: Ella Brgdbaek

1. Godkendelse af dagsorden

Dagsordenen er udsendt rettidigt og forretningsudvalget godkendte dagsordenen.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Formanden redegjorde for medlemstallet, der fortsat er stigende med 10.817 medlemmer pr. 29.10.2021,
hvilket er en stigning pa 324 pa 1 ar. Der er tegnet et nyt stort firmamedlemsskab Christian Kgppen - CK
Fitness pa Frederiksberg.

2.2 Arvesager

Der er modtaget 1,7 mio. efter en enkeltperson.
Der er betalt for syv testamenter i indevarende ar, seks i 2020 og tidligere ar 13 niveauet pa omkring tre
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arligt. Nogle testamenter er de sakaldte 30/70 testamenter, hvor arvinger undgar arveafgift mod at for-
eningen betaler arveafgiften og modtager 30% af arven.

Direktgren har drgftet privat skifte med advokat Michael Vendelbo, der er nyt medlem i HB. Michael har
tilbudt sparring omkring arvesager, hvilket er meget fint.

2.3 Landsformandens meddelelser

Landsformanden deltog pa Abbvies seminar for neurologer og parkinsonsygeplejersker den 1. ok-
tober med et oplaeg om Parkinsonforeningens politiske maerkesager. Der var en god dialog og fael-
les udfordringer. Der var ogsa mulighed for bilaterale snakke, hvor han bl.a. blev inviteret til at be-
s@ge privat neurologs klinik.

Landsformanden har sammen med direktgren haft et mgde med KLs direktgr for sundhed, Christi-
an Harslgf, den 27. oktober for at tale om vederlagsfri fysioterapi. KL har den opfattelse, at der ikke
er et problem med mangel pa gkonomiske midler i ordningen. Landsformanden foreslar yderligere
dialog med KL. Danske Patienter og Danske Handicaporganisationer er i mgdekadence med Danske
Fysioterapeuter. Sekretariatet kontakter DP og drgfter positionering.

Sammensatningen af Pakkenbergudvalget matte sendres pa grund af Knud Erik Lykkes dgdsfald.
Preben Carge indvilgede i at ga ind i udvalget. Der kom seks indstillinger til prisen og udvalget be-
sluttede, at Christian Reventlow og Sus Nilsson begge skulle have Pakkenbergprisen, som blev over-
rakt den 30. oktober.

Landsformanden havde mgde med Stinus Lindgreen (R) den 29. sept. for at tale om behovet for
midler til rehabiliteringstilbud pa Sano. Efterfglgende har direktgren givet skriftligt bidrag til Finans-
lovforslag 2022, der fortsat i proces.

Direktgren deltog pa vegne af Landformanden i et mgde i Rudersdalklubben den 9. november, hvor
hun fortalte om foreningens meerkesager. Rudersdalklubben gnskede sig stgtte til etablering af gra-
tis traeningstilbud lokalt.

2.4 Sekretariatets meddelelser

Vi kan mzaerke, at den stigende coronasmitte og dermed risikoen for at vaere naerkontakt betyder
mere hjemmearbejde, og at arrangementer indimellem skal tilpasses efter forholdene.

Den 15. november begynder stud. cur. Michelle Rasmussen et 8-ugers praktikforlgb, som led i sin
cand.cur. uddannelse. Trine Hgrmann Thomsen er Michelles praktikvejleder. Praktikopgaven hand-
ler om at formidle pointerne fra Senfaserapporten til fagpersoner pa sldreomradet i landets kom-
muner.

Den 7. oktober holdt Videns- og kompetencecenter for rehabilitering til mennesker med parkinson
et forskningsseminar om kognitive udfordringer ved Parkinsons sygdom. Der var 70 deltagere og
meget stor interesse for de forskellige oplaeg. Deltagerne var hovedsagelig praktikere, der er be-
skaeftiget med rehabilitering samt en mindre gruppe af forskere.

Direktgren deltog den 25. oktober i overraekkelsen af The Brain Prize, som uddeles af Lundbeckfon-
den. Prisen er pa 1 mio. euro og er den stgrste hjerneforskerpris i verden. Prisen i 2021 gik til fire
migraeneforskere, herunder for fgrste gang til en dansk forsker.

Den 30. oktober afholdt foreningen arets forskningsarrangement, hvor 18 forskningslegater, prisen
som ung forsker samt Pakkenbergprisen blev uddelt af grevinde Alexandra. Formiddagen var som
vanlig helliget et forskerseminar for legatmodtagerne fra sidste ar. Det var speendende at hgre om
de igangvaerende projekter. Tilslutningen til forskningsarrangementet om eftermiddagen var rigtig
god.

Den 9. november har direktgren deltaget i et politisk mgde for regionspolitikere med overskriften
"Lighed i sundhedsvasnet - ogsa for de svaert syge og dgende?". Det var arrangeret af Stgttefor-
eningen Hospice Rudersdal, som vi har vaeret i dialog med omkring udfordringerne med at de rette
tilbud til alle de svaert syge med behov.
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e Foreningen har faet bevilget 390.000 kr. af Socialstyrelsen til et antal pladser pa et digitalt kursus i
Laer at leve som pargrende, der udbydes at Komitéen for Sundhedsoplysning. Selve kurset fglges op
af tre digitale mgder organiseret af Parkinsonforeningen med det formal at skabe netvaerk blandt
pargrende. Der er 70.000 kr. i Isgnmidler fra dette projekt.

e Der har veeret udfordringer med den nye hjemmesides kredssider. Det skyldes primaert, at vores
supportfirma ikke har afsat tilstraekkelige ressourcer af til at teste eendringer. Det har skabt meget
frustration blandt de tre kredsrepraesentanter, der har vaeret med i tilpasningen af hjemmesiden til
kredsbehov (Fyn, Vestsjeelland og Nordjylland). Efter et mgde med den supportansvarlige skulle der
vaere taget de ngdvendige tiltag til at forbedre situationen, sa andre kredse kan komme i gang med
at anvende deres hjemmeside.

e Bestyrelsen for Hans Lgnborg Madsens mindelegat har ansggt om og faet tilladelse til at fa en re-
praesentant fra Parkinsonforeningen i deres bestyrelsen. Efter aftale med formandskabet er direk-
tgren tradt ind i bestyrelsen, hvor ogsa neurolog Erik Danielsen sidder. Fonden fondens formal er
"at virke til fremme af videnskabelige unders@gelser af parkinsonismus, navnlig paralysis agitans
[Parkinsons sygdom] og i gvrigt af lidelser i det ekstrapyramidale nervesystem."

e Direktgren foreslar indkgb af et antal Solsikkesnore og tilhgrende kort med foreningens logo til salg
pa hjemmesiden. Solsikkesnoren er en international samarbejde, hvor man som bzerer signalerer,
at man har et usynligt handicap og har brug for mere tid, ro etc. Lufthavne, Tivoli, Lego mfl. ud-
danner deres medarbejdere til at kende solsikkesnoren. Forretningsudvalget bakkede op.

2.5 Status pa st@rre projekter

Rehabiliteringsprojektet:
Det politiske arbejde for nye midler fortsaetter. Den 29. sept. var landsformanden og projektleder Vibeke
Grgnlund fra Sano til mgde med sundhedsordfgrer Stinus Lindgreen (R). Efterfglgende har landsformanden
sendt en kort tekst om vores gnsker om permanentggrelse til Stinus Lindgreen og Rasmus Helveg Petersen,
som vil tage det med i de Radikales finanslovsudspil.

Den 28. nov. havde direktgren og Vibeke Grgnlund mgde med departementet, hvor den nye kontorchef
fik en introduktion til rehabiliteringstilbuddet, og der var en god dialog om behov for nye midler.

Stillingen som centerchef for hele Sano er blevet besat. Det blev Charlotte Oredson, som tidligere var
lokal centerchef Skaelskgr. Direktgren har haft et introducerende mgde med Charlotte.

Bokseprojektet:
Der er 15 klubber i gang, og vi annoncerer om disse pa hjemmesiden. Et boksekursus er flyttet til foraret.
Der er behov for, at kredsene sa vidt muligt formidler information om boksetilbuddene.

DH projektet En hverdag med stzerkere feelleskaber:
Der er ikke flere midler til at stgtte sociale arrangementer med et musisk element, og der er kommet lidt

gang i anvendelse af midler til dansearrangementer pa plejehjem.

Stimulering af oplevelsesindustrien med uddeling af gavekort:
Alle gavekort er uddelt.
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3. Sager til behandling

3.1 Mulighed for digital deltagelse i hovedbestyrelsesmgder

Der har vaeret forespgrgsler om muligheden for at deltage i hovedbestyrelsesmgder digitalt. Under corona-
epidemien var der szerlige vilkar. Det er dog en principiel beslutning, om det skal vaere muligt almindeligvis
at deltage digitalt. Det vil skabe mere vanskelige vilkar for dialogen i hovedbestyrelsen, men selvsagt lette
adgangen for deltagere, der bor langt fra mgdestedet. Indflydelsen kan opleves mindre for de digitalt del-
tagende.

Forretningsudvalget vurderer, at muligheden for uformel dialog forsvinder ved digital deltagelse, og at ni-
veauet samt udbyttet af mgdet falder, nar mgder aftholdes helt eller delvist digitalt. Idet der alene er to
arlige mgder, kan man godt regne med, at hovedbestyrelsesmedlemmerne kan prioritere at deltage fysisk.
Hvis det ikke kan lade sig ggre at deltage fysisk, skal kredsen overveje at vaelge en anden/andre repraesen-
tanter til mgdet.

Forretningsudvalget besluttede, at deltagelse pa hovedbestyrelsesmgder skal vaere fysisk, med mindre der
er tale om helt szrlige forhold a la corona-epidemi.

3.2 D=kning af udgifter til tegnsprogstolk ved arrangementer i Parkinsonforeningen

@stjyllandskredsen har haft en deltager, der havde brug for tegnsprogstolk ved et af deres arrangementer.
Vedkommende kunne ikke fa udgiften deekket af sin kommune. Kredsbestyrelsen besluttede, at de ville
daekke udgifter pa godt 3.236 kr. Nu spgrger de om landsforeningen er indstillet pa at deekke denne udgift.
Sekretariatet har efterfglgende undersggt mulighederne for stgtte og borgere med behov for tegnsprogs-
tolkning til foreningsarrangementer har mulighed for at sgge udgiften deekket ved Den Nationale Tolke
Myndighed (www.dntm.dk) under socialstyrelsen.

Forretningsudvalget besluttede, at landsforeningen ikke skal deekke denne udgift, og understreger, at det
er op til veerten for et arrangement at afggre om tilgeengelighedsforholdene er tilstraekkelige og enten tilve-
jebringe tilstraekkelig fysisk eller kommunikativ tilgeengelighed eller at ggre tydeligt opmaerksom pa be-
gransninger i invitationen.

Sekretariatet orienterer kredse og klubber om muligheden for, at medlemmer kan fa udgift til tegnsprogs-
tolkning deekket via DNTM.

3.3. Forslag til punkter til forretningsudvalgsmgdet 19. januar 2022

Den 19. januar ligger det naeste forretningsudvalgsmegde. Tidligere har der veeret tid til at have et saerligt
tema pa dette mgde, som der er god tid til at belyse.

e Der gnskes et punkt om honorering af formandskab.

e Llandsformanden foreslar, at forretningsvalget drgfter muligheden for yngretilbud og etablering af
VL-netvaerk naermere, evt. ved at invitere Anders Monrad Rendtorff, der driver flere netvaerk med
til dette punkt.

e Dervar desuden forslag om at forretningsudvalget drgfter hvordan foreningen lgfter det regionale
samarbejde med eksempelvis regionen og evt. skaber netvaerk pa tvaers af de frivillige i Parkionson-
foreningen, der ogsa er reprasentanter lokalt i Danske Handicaporganisationer.

3.4 Forberedelse af hovedbestyrelsesmgdet 13. november 2021
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http://www.dntm.dk/

Formanden vil gerne indlede med at mindes Knud Erik Lykke fra Midtnord, der er gaet bort siden sidste
hovedbestyrelsesmgde. Forretningsudvalget foreslar Christian Reventlow som dirigent, og vi undlader at
indlede med sang pga. risikoen for smitte.

4., Eventuelt

e Christian naevnte, at Fyns Kredsen har kunne oprette under-konti for deres klubber, saledes at de
stramme hvidvaskningsregler skal handteres af sa fa som muligt, og foreslog at der oprettes et net-
veerk for kredskassere/gkonomisk handtering. Christians udpegning til Ankenaevnet udlgber primo
2022, og han gnsker ikke at genopstille.

e Pia naevnte, at deres bokseklub endnu ikke var i gang med parkinsonboksning pga. sygdom, men at
det ville ske efter nytar.
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