dh@ Parkinsonforeningen

25. november 2020

REFERAT

Forretningsudvalgsmgde
Den 13. november 2020 kl. 15.30-17.30
Handicaporganisationernes Hus i mgdelokale ’Silkeborg’

Til stede: Michael Buksti (formand), Allan Bergholt (naestformand), Per Eriksen, Christian Reventlow, Diana
Holm, Preben Carge, Astrid Blom (direktgr) og Marlene Grgnnegaard S@rensen (referent).

Afbud: Grethe Hebo Jensen.
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1. Godkendelse af dagsorden

Dagsordenen var udsendt rettidigt, og forretningsudvalget godkendte den uden bemaerkninger.

2. Sager til orientering

2.1 Medlemstal

Landsformanden oplyste, at medlemstallet er faldet en lille smule i perioden 2. oktober — 29. oktober. Der
kommer stadig nye medlemmer, men pga. kontingentopkraevningen melder nogle sig ogsa ud.

2.2 Arvesager

Direktgren meddelte, at de ikke er nye arvesager siden det seneste forretningsudvalgsmegde. Advokat Gunnar
Homann, der skal pa pension, har overleveret fuldmagten til sin aflgser Bjgrn Dilou Jacobsen. Foreningen sen-
der en fin julegave til Homann, som har vaeret foreningens advokat i mange ar.

2.3 Landsformandens meddele

e Landsformanden har skrevet et brev med information til ambassadgrerne, hvor han fortzeller om,
hvad der sker i foreningen.

e | kreds Midtnordjylland er formanden gaet bort. De har konstitueret naestformanden, Knud Erik Jen-
sen, til formand frem til generalforsamlingen.

e Erling Emmerik har trukket sig fra kredsbestyrelsen i Storkgbenhavn, og derfor ogsa fra hovedbestyrel-
sen.

e Den 7. november blev foreningens arlige forskningsarrangement afholdt i Handicaporganisationernes
Hus. Forskningsarrangementet blev indledt med et forskerseminar, hvor modtagere af legater sidste ar
fortalte andre forskere pa parkinsonomradet om status for deres forskning, efterfulgt af dialog mellem
forskerne. Dette mgde foregik via Zoom. Om eftermiddagen var der legatoverraekkelse, hvor tre le-
gatmodtagere praesenterede aktuelle forskningsprojekter. Derudover blev prisen som Ung Forsker og
Pakkenbergprisen uddelt. Denne del af arrangementet blev gennemfgrt med kun fa tilstedevaerende —
Forskningsradets formand Hartwig Siebner, landsformand Michael Buksti, direktgr Astrid Blom, de tre
oplaegsholdere, protektor Grevinde Alexandra og sekretariatsmedarbejder Marie Louise Kjglbye. Ar-
rangementet blev livestreamet, sa alle kunne fglge med hjemmefra.

e landsformanden vil sasmmen med direktgren afholde et mgde med Grevinde Alexandra om aktiviteter
i2021.

2.4 Sekretariatets meddelelser

e Pa personalesiden er Louise Hjerting Nielsen vendt tilbage fra barsel den 1. november. Samtidig er det
blevet muligt at fastholde Morten Larsen pa timebasis, saledes at han kan fglge hjemmesideprojektet
til dgrs. Louise inddrages ogsa i arbejdet, men det er vigtigt for kontinuitet, at Morten i op til 7 timer
ugentligt stadig er med i projektet.

e Sekretariatet har brugt meget tid indtil den 3. november pa at forberede den politiske hgring. Ikke
mindst omstillingen til en digital version har kraevet en del ekstra ressourcer.

e Den politiske hgring blev afviklet den 3. november. Det var en rigtig god dag, hvor der blev sat fokus
pa udfordringer og I@sninger for personer med parkinson. Seerligt debatten mellem sundhedsdirektgr
Christian Harslgf (KL) og vicedirektgr Camilla Hersom (Danske Regioner) var interessant, og de udtrykte
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stort gnske om at skabe stgrre sammenhaeng i parkinsonforlgb og fa mere basal viden i kommuner om
sygdommen. Der vil efter hgringen blive sat mgder op med begge aktgrer. Desvaerre meldte sund-
hedsordfgrer Kirsten Normann Andersen (SF) afbud i sidste gjeblik pga. corona blandt partifaller, hvil-
ket betgd, at den afsluttende politiske debat bestod af Rasmus Horn Langhoff (S) og Liselott Blixt (DF).
Foreningen har faet tilsagn om mgder hos bade Kirsten Normann Andersen og Martin Geertsen (V) ef-
ter hgringen. Der vil ogsa blive taget kontakt til Stinus Lindgreen (R), Peder Hvelplund (EL) og Per Lar-
sen (K) for opfglgende mgder.

e To spgrgeskemaundersggelser er blevet gennemfgrt blandt vores medlemmer, dels et om sammen-
haeng i parkinsonforlgb og en undersggelse af patienters oplevelse af den offentlige stgtte i senfasen.
Undersggelsen om senfasen har konsulentfirmaet Decide staet for med Igbende input fra iseer Lea
Munk Staugaard. Abbvie har betalt for undersggelsen. Undersggelsen er endelig faerdig i Igbet af no-
vember, men de forelgbige resultater peger pa behovet for at seette mere fokus pa dette omrade
eventuelt i den nye strategi.

e Direktgren, Lea Munk Staugaard og Marlene Grgnnegaard Sgrensen har holdt mgde med to bestyrel-
sesmedlemmer fra MSA-foreningen den 4. november, ligesom de samme blev inviteret til at deltage i
den politiske hgring. Mgdet den 4. november havde til formal at afdaekke samarbejdsmuligheder bl.a. i
forhold til sum ved kritisk sygdom og rehabiliteringsforlgb til MSA-patienter.

e Danske Regioner har i samarbejde med en lang reekke organisationer udarbejdet en appel til folketin-
get om indfgrelse af en folkesundhedslov. | samrad med formandskabet gav direktgren tilsagn om, at
Parkinsonforeningen stgtter dette initiativ. | dialogen med Danske Regioner understregede direktgren,
at det for Parkinsonforeningen er sakaldt tertizer forebyggelse, som ligger os mest pa sinde, eftersom
primaer forebyggelse af parkinson ikke er muligt, men til gengzeld kan rehabilitering af parkinsonpati-
enter som bekendt bidrage med at bremse sygdommen.

e Sekretariatet har faet en henvendelse fra en patient, som gnsker at bidrage til at fa etableret et par-
kinson-register eller database. Ideen om et parkinson-register blev bragt pa banen pa den politisk hg-
ring den 3. november, da der ikke findes et register, hvor neurologer kan indberette i forhold til even-
tuelle kvalitetsstandarder.

2.5 Status pa st@rre projekter

Rehabiliteringsprojekt: Det specialiserede rehabiliteringstilbud var en vigtig del af den politiske hgring den 3.
november pa Christiansborg. Under debatten deltog fysioterapeut pa Sano Pernille Jgrgensen og direktgr i
Parkinsonforeningen.

Bokseprojekt: Der har den 30. oktober vaeret afholdt anden del af det fgrste boksekursus, saledes at det fgrste
hold boksetraenere nu er faerdiguddannet i vores egen koncept ‘Parkinson Boxing’. Den anden kursusdag for
nye boksetraenere er planlagt til den 21. november. For at kunne afvikle den under de nye corona-restriktioner
har foreningen i samarbejde med DaBU (Danmarks Bokse-Union) valgt at dele kurset op i to dele, sa der kom-
mer til at vaere under ti personer samlet set pa et formiddags- og eftermiddagshold.

Projekt 'En hverdag med stzerke faelleskaber’: Landsformanden og direktgren har haft mgde med Elisabeth
Dalsgaard pa hendes foranledning. Elisabeth var utilfreds med, at vi havde henvendt os til de danseinstruktg-
rer, som er blevet uddannet gennem danseprojektet, omkring afvikling af dansearrangementer pa landets
plejehjem. Hendes eerinde var blandt andet, at de ikke matte anvende brandet Parkinson Ballroom Fitness til
dette formal, da de jo ikke var uddannet i dette til plejehjemsbeboere. Desuden foreslog hun, at hun tog sig af
disse dansearrangementer i stedet for instruktgrerne. Det sidste afviste vi, men vi aftalte at sende en mail til
instruktgrerne om, at de ikke skal brande Parkinson Ballroom Fitness i forbindelse med arrangementet. Elisa-
beth er selv i gang med at udvikle og salge noget demensdans pa plejehjem, sa hun oplever en vis konkurren-
cesituation. Forretningsudvalget bakkede op om handteringen af sagen.
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Sekretariatet arbejder stadig pa at udsende et fysisk brev til medlemmer uden email. Derudover forberedes
kommunikation via sms.

2.6 Budgetopfalgning per 30. september 2020

Direktgren gennemgik budgetopfelgning per 30. september 2020, som er pavirket af corona, men ellers
stemmer overens med budgettet.

3. Sager til behandling

3.1 Forberedelse af hovedbestyrelsesmgde den 14. november 2020

Landsformanden gennemgik dagsordenen til hovedbestyrelsesmgdet den 14. november. Dagordenen indehol-
der en raekke beslutningspunkter, blandt andet forslag om nyt logo, budget 2021, handlingsplan 2021, ved-
taegtseendring vedrgrende valg af landsformand og naestformand og andring af medlemsgrupper. Derudover
er der en afrapportering fra arbejdsgruppe vedrgrende coping.

Forretningsudvalget havde en drgftelse af antal deltagere i forhold til at kunne stemme om forslagene. Det
blev konstateret, at halvdelen af hovedbestyrelsens medlemmer skal deltage for at vaere beslutningsdygtige,
dvs. 15 hovedbestyrelsesmedlemmer. Dette geelder dog ikke forslaget om vedtaegtseendringer, hvor der skal
veere 2/3, dvs. 20 hovedbestyrelsesmedlemmer. Der var pa forretningsudvalgsmgdet tilmeldt 20 deltagere til
mgdet.

3.2 Planlaegning af forretningsudvalgsmgde den 27. januar 2021

Der er planlagt et forretningsudvalgsmgde den 27. januar 2021 kl. 14.30-17.30. Pa dette mgde er der typisk
ikke sa mange punkter, sa det er muligt at indlaagge emner, som forretningsudvalget kan fordybe sig i.

Det blev aftalt at tage en drgftelse af strategi 2022-2024 og strategiproces, indholdet af frivillighedskurser,
brugen af ambassadgrer samt proces omkring lancering af ny visuel identitet i forbindelse med ny hjemme-
side.

3.3 Parkinsons sygdom og knogleskgrhed

Preben Carge oplyste, at de i Nordsjaellands kreds har drgftet sammenhaengen mellem Parkinsons sygdom og
knogleskgrhed. De er fem i bestyrelsen med parkinson, som har faet konstateret tegn pa knogleskgrhed. Par-
kinsons sygdom og knogleskgrhed kan haeange sammen pa grund af manglende aktivitet, men typisk traener
personer med parkinson meget.

Det blev aftalt, at direktgren vender problemstillingen med forskningsformidler Karen @stergaard.
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4. Eventuelt

Preben Carge sidder som patientrepraesentant i en arbejdsgruppe om medicinkort. Han har bl.a. veeret med til
at fa tidspunkter angivet i medicinkort, da det er vigtigt for parkinsonmedicin. Nar arbejdet er faerdigt, skal
foreningen videreformidle det til medlemmer.

Diana Holm reklamerede for informatgrkorpset, hvor de kan bruge flere folk, isaer fra Fyn og Jylland hvor der
kun er tre repraesentanter. Det er oplagt at reklamere for det pa naeste ars generalforsamlinger, hvis de afhol-
des.

Preben Carge oplyste, at han er kommet med i Leegemiddelstyrelsens nyoprettede borgerrad.

Direktgren gjorde rede for en ny folder om rehabilitering malrettet personer med parkinson, som Sano har
produceret. Folderen sendes ud i velkomstpakken til nye medlemmer.

Diana Holm meddelte, at hun er naestformand i bestyrelsen for Center for Kommunikation og Velfeerdstekno-

logi i Region Syddanmark. Hun udtrykte bekymring for, at kommuner hjemtager ydelsen med stemmetreaening,
da de ikke har de rette specialiserede kompetencer.
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