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foreninge

Kredsbestyrelsen Nordsjxlland

Referat af generalforsamling 14. marts 2026, pa Kulsviergarden.

Inger byder velkommen og fortxller at Peter Seidel vil fotografere og ensker man ikke at vaere pa

billeder sa gor lige opmearksom pa det

Der synges Den bla anemone.

Der er lagt tidsplan: Forst har vi La Cour der fortxller om foreningens arbejde. Kl. 15.30 starter GE. K.
16.30 til 17. pause. KI. 17 til kl. 18 Jazz Duo Mellow underholderholder. KI. 18.15 er der middag. KI.

19-19.15 slut og tak for i dag;

Inger Albertsen bod velkommen til Rene la Cour Sell, formand for foreningens bestyrelse.

La Cour: Tak for indbydelsen, det er jo snart rutine at besoger jer, det der dejligt, jeg glader mig altid.
Det er min forste generalforsamling i ar, flere folger. Om 3 uger er min tale checket. Jeg har nu vere
landsformand i 5 ar, jeg er ikke lengere den nye. Der er ikke lengere nogen undskyldninger. Jeg har
arbejdet med Astrid som min trygge havn. Jeg sagde jo at Astrid gav mig en seddel med ud med det
skulle sige, det var logn. Jeg vil ikke gore grin med ny direktor, sa jeg har lavet eget talepapir.
Forretningsudvalg, ledere og andre ansatte Karina Madsen. Der var mange ansegere, gode. Ud af dem
valgte vi forst 5, af dem udtog vi 3 som gik gennem alle slags test. Vi skulle have den rigtige. Om det
var held eller dygtighed? Karina var et suverent valg, Hun kommer fra en stilling som direktor i Dansk
Vi Sorgcenter. Hun har nogle grundlaggende fardigheder. Uddannet sygeplejerske, har arbejdet pa
neurologisk afsnit og derfor med Parkinson patienter. Hun tog derefter en kandidatgrad i psykologi pa
RUC, en PHD om pirerende 1 kroniker zgteskaber. Handtering af en svear rejse. En relevant forskning
og hun ved hvad det drejer sig om, bled forskning. Hun er tiltradt 1. december og er godt inde allerede.
Astrid gjorde det godt i mange ar og nu skal Karina i gang. Der er i dag 12.137 medlemmer i
foreningen. Det er 600 flere end sidste ar. Men stigningen afspejler ikke stigningen i diagnosticerede.

Der var ca. 1200 ny sidste ar. Vi ved ikke hvorfor man ikke sig ind med det sammen, der gar tit 3 til 4 ar
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inden indmeldingen kommer. Folk udskyder det lidt. Foreningen har mange frivillige, ca. 450 stk., i
klubber, kredse, cafeer, I er nerven i foreningen. I udferer et vigtigt arbejde. Vi afholdt det tredje
Frivilligtreef i januar, vi var ca. 270 i Nyborg, Det er en god belenning for jeres store arbejde. I ar havde
vi hele sekretariatet med, de kan lere meget af det. Og det det godt for jer at mode hinanden. Og det er
meningsfuldt for foreningen. Jeg har jo i flere ar sagt at vi skulle ansatte nogle flere, men Astrid sagde
nej. Vi er sa heldige at vores ansogninger til fonde altid giver resultat, og vi skal bare finde de gode
projekter vi vil have. Vi har i dag ca. 40 millioner i banken. Og der skal de ikke std, de skal bruges til
nytte for de PD ramte. Astrid har veret meget tilbageholdende det sidste ar, si ny satter Karina
sogning 1 gang af 4 — 6 nye til sekretariatet. Der skal sattes flere aktiviteter i gang nar der kommer flere
haender. Jeg er kerligt utilmodig. Vi har i flere ar haft et godt samarbejde med de andre nordiske lande
—vi lzerer af dem og de af os. Der er kommet en foresporgsel fra Danske Patientforeninger om et
samarbejde pa tvars af landegrenser. At have Parkinson er slemt i Danmark, men i Uganda bliver man
udrdbt som heks — udstedes af samfundet. Skal vi hjelpe — det skal diskuteres, der er penge til at starte
projekt. Vi vil gerne starte en Parkinsonforening i Uganda. Der skete det helt store i oktober, der blev
sikret midler til rehabilitering, Parkinson er nu med, udtrykt pa statsligt swahili, kommet med i den
mekaniske fremskrivning. Vi far automatisk naste ar 15 millioner, vi skal ikke kampe for at fa dem. Vi
kan koncentrere os om at fa flere midler — vi vil have mere. Vi har arbejdet hardt for at fa et nyt
rehabiliteringssted. Vi har arbejdet pa det sammen med SANO, men der er ikke plads til mere. Men vi
har opdaget Filadelfia i Dianalund. Det er bygget 1 1960’erne, det skal ombygges, bla. skal der nye
toiletter pa alle varelser. Realdania har givet 300 tusinde til et praefase projekt, og vi tror de er med pa
naste fase. 50 — 60 millioner kommer det til at koste. Men mange fonde ser sig selv 1 sadan et projekt.
Der gar nok fem dr, sa er det klar. De har arbejdet med hjernesygdomme pa Filadelfia, sd vi er begyndt
af afprove personalet der skal vare der fremadrettet. Der er udfordringer for ny diagnosticerede, de
skal have flere tilbud gennem forlobet. Der skal bruges 15 millioner — bla. til Trivselsophold, der skal
skrues op for tilbud. Vores kommunikation forbedres, der arbejdes med videoer pa hjemmesiden, det er

en god made at forsta hvad der sker og der er nye pa vej. Pa forskningsomradet er der sket noget stort,
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Lundbeck gav 315 millioner til det nye PACE center i Arhus. Her er tanken at alle forskere skal samles.
Her kan arbejdes med alle aspekter af pavirkninger, kemi, sprojtegifte mm. Per Borghammer skal lede.
det. Der skal forstar ssmmenhange, arbejdes uden skyklapper. Der skal vare et godt milje i samarbejde.
Karina er med i PACE ledergruppen. Vi hiber der naste ar kan holdes seminar i Arhus. Der er sidste ér
uddelt 32 millioner til forskningsprojekter. Foreningen har givet 5,5 millioner, vi uddeler mindre belob
til flere, det giver dem bedre grundlag for at sege andre fonde nar det ses at de har fiet fra os. Ting
tager tid, og der skal ogsa aflegges beretning. Hvis seminaret ikke bliver 1 2027 sd 1 2028. Vores strategi
plan, Aldrig alene med Parkinson, er sat i gang. Jeg var i praktik hos neurolog, inspireret mede med PD
ramte og parerende pa Bispebjerg. Det er godt at have sterke parorende, men det ma ikke vare
afgorende om man fir den rettet behandling. Tove Henriksen fortalte at bivirkninger ikke altid bliver
opdaget fordi den PD ramte under samtale synes det gar meget godt. Planen er at starte et hjaelpekorps,
som kan ga med til moder pa afdelingen eller pda kommunen. Dem med svage ressourcer har meldt sig,
men ikke de sterke. Ups, sig det videre, at der er hjalp. Der er andre sarbare grupper, det sttir svagt 1
Midtjylland. Vi ma presse pa. Der er Unity Walk den 30. maj, tag en med. Lad mig fortxlle om et lille
kuriosum. Jeg har fornojelsen af at vere vart for 30 topchefer der har PD. De har meget nytte af, de
fleste er meget private og har ikke fortalt om det. Andre er meget dbne om det. Per Fly er i gruppen.
Han er meget ressourcesterk, og opfordrer til abenhed. Soren Ostergaard er ogsa med. Han er meget
stresset, konkurs med cirkus, og stress er darligt for PD. Morten Kirkskov fra Det Kgl. Teater er lige
tradt frem For 40 ar siden kom han ud af skabet som homo, nu ud af skabet som PD ramt. Han sagde
selv op pa teatret for at undga en fyring. Der ligger en god artikel pa nettet. Der er ogsa en HR direktor
fra et stort firma i gruppen. Han havde ikke fortalt sin kone og sin arbejdsplads at han havde PD.
Konen var kineser og ville ikke acceptere en svag syg man, men sadan kan danske koner ogsa vare. Pa
en rejse med firmaet til Stockholm skulle de ud og spise om aftenen. Han blev afvist af dermanden der
troede han var beruset, han havde ikke drukket. Men ville hellere have at de andre troede at hanvar
dranker end at han havde PD. Sa han gik hjem for at ’sove den ud” pa hotellet. Der er direktorer for

hotelkader, kommunaldirektorer, der har fortalt om deres PD og stadig har deres job. Ham med den
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kinesiske skole fik det fortalt og nu skal de skilles. Vi skal hjxlpe og forsta at vi lever godt, vi vil have en
festlig afslutning. Vi har en god forening — der er penge i kassen , god kampgejst. Tak for en kaempe

indsats.

Spergsmal: Du snakkede om tilgang af nye medlemmer, teller @gtepar dobbelt? Kun hvis I er indmeldt

som par. Si lad mig opfordre til at begge indmelder.

? Der bruges mange penge pa bladet , som vi synes er lidt gammeldags? Der kommer i lobet af dret et
nyt moderniseret blad. Det var ogsa en opgave for den nye direktor, vores kommunikationsstrategi

skulle vare skarpere. Vi modtager gerne nye ideer til bladet.

? Der er meget tale om forskning. Alle lande forsker og hvordan skal det formidles? 50% forstar vi ikke.
Vi stotter forskningsprojekter, Lundbeck donation vil lofte alt enormt. Men der er lang vej, hvad er,
arsagen til PD? Er der sprojtemidler? Der er signifikant forskning der peger pa oplesnings -og-sprojte-
midler har betydning. Vi ma have et stop. Nu er der politiske ojne pa det, men det tager 30 ar inden det
ude af vand og jord. Hvad gor det ved vores sovn m.m. Et tilbageslag var det at NOVOs nye direktor
har opgivet stamcelleforskning. Der er lang horisont pa forskning. Jeg vil gerne vare den sidste direktor
°1 denne forening, men det krever at sygdommen er afskaffet. Nu er der tat samarbejde, Danmark

bliver forende fordi der nu kommer udenlandske forskere til PACE.

? Jeg har haft PD i fa ér. Jeg opsegte aldrig oplysninger. Syntes det var svart at finde? Nogle kredse er

gode til at uddele foldere og fa folk til at mede op til cafeer og klubber.

? Hvor er den store gode manual? Der er nyt materiale pa vej, fonde hjalper. Det bliver ikke en stor
cyklamen farvet en men den vil vare til at finde. De nye kommunikationsfolk ville lave noget der skulle
skabe medfoelelse. Det mente vi ikke, folk har brug for hjalp, men vi klarer os pa trods af PD . Reklame

folkene vil gerne bruge Per Fly og Morten Kirkskov.

Merete: a mere viden om foreningen. Fa personlige kontakter. Ia brochurer ud til fysiologer og

neurologer og sundhedspersonale. Svar: der er mange der forst melder sig ind i foreningen 4 ar efter
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diagnosen. Antal af PD ramte stiger mere end den forventede levetid skulle give i antal. Der er
heldigvis god opmarksomhed fra politikerne. Gennemsnitsalderen er ca. 64 ar for diagnosen. Et nyt
sygdoms-register er under opbygning, det har varet en hard kamp for foreningen at blive del af det
register. Lad mig til sidst opfordre alle til at blive medlem, ikke for at fa flere penge i kassen, men for at

hjzlpe dem.

Tak fra Inger til Rene. Tiden er nu noget overskredet sd vi holder en kort pause og gir si i gang med

GF.

Ad 1) Inger forestod valg af dirigent. Bestyrelsen foreslog Carla fra Parkinson Cafeen Fr.sund. Carla
blev valgt og takkede for valget. Hun startede med at konstatere at G var lovligt indkaldt i henhold til

vedtxgter
Ad 2) Carla foreslog pa bestyrelsens veje Peter Thinghej Christiansen som referent og han blev valgt

Ad 3) Inger aflagde beretning. Fremsendst til alle i kredsen. Sat i forlengelse af referat. Der er 925
medlemmer. En stigning pa 8%. Husk at tage brochurer med hjem og uddele dem. Beretning godkendt
med applaus. Carla fortalte om hvad der er sket i Frederikssund de sidste dr. I 2020 dannede man en ny
gruppe. Tre agtepar blev tovholdere og startede pa et nyt setup. Foredrag og udflugter. I 2025 udtradte
det ene par og et nyt blev fundet, de har ogsa god kontaktflade til omradet. Cafeen er flyttet til Kultur-
huset Elvarket. Den store sal er fantastisk og giver os mange muligheder for arrangementer som vi
ellers har skulle finde andre lokationer til. Vi indbyder Halsnas til vores moder. Invitation udsendes via
kredsen. Vi beder om tilmelding af hensyn til kaffe og kage, som vi tager 30 kr. for. Olav fra Allerod
fortalte om hvad der skete hos dem. Stiftet 1 2016. Der soges {18 midler til aktiviteter, som mest er
hygge og kaffe men har ogsa haft nogle til at fortxlle om blandt andet hjelpemidler, duftekasser, og
Park dans med Birgit Sommer. Eva Lykkebo fra Egedal. Hun er alene tovholder. De har haft

foredragsholdere, distriktssygeplejerske, en lokal forfatter, en fra Historisk forening. De far om kort tid
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reklame i avisen, en journalist vil besoge dem og fortzlle om deres arbejde. Hun har varet tovholder i

10 maneder.

Inger fortsatte med at fortxlle at der er uddelt 2000 kr. til de aktive cafeer. Nogle har derfor ikke faet
dem. I aktive skal huske at soge {18 midler. Der mangler friske krafter til Informaterkorpset i Nord-

sjelland.

Ad 4: Marianne Larsen aflegger regnskab. Der er indtegter pa 184.527 kr. Udgifter pa 135.943 kr.
Giver et overskud pa 38.034 kr. Cafeernes regnskab er inkluderet i fremlagte. Der er tilskud fra
foreningen pa kr. 99.000. Der er desuden 10.000 kr. ekstra som tilskud til Park. Skolen. ML opfordrer

ogsi til at soge § 18 midler og bruge dem til arrangementer.

Ad 5: Der er ikke valg af kredsformand 1 ar.

Ad 6: Der er ikke valg af revisor og revisorsuppleant i ar.

Ad 7: 1. Ikke pa valg er Jan Lange, Camilla Madsen, Peter Seidel, Peter Thinghoj

2: Pa valg er Marianne Larsen der ikke modtager genvalg. MH har trukket sig og plads er derfor
vakant. Helen Brath har stillet sig til ridighed. Hun opstiller for at gore en forskel. Hun er 62 ar.. Hun
arbejder stadig, flexjob, som handarbejdslarer. Hun er aktiv i Frivilighuset, med hos vikingerne. Hun
har 2 born der ikke forstir hendes sygdom. Hun har startet en klub for PD ramte der er i arbejde.
Michael Rode, er diagnosticeret i 2023. Kommer fra Snekkersten. Aktiv fysioterapi. De bliver begge

valgt til bestyrelsen.

Ad 8: En har stillet sig til radighed. Birgit Villadsen, manden er diagnosticeret for 3 ar siden. Hun er

sygeplejer. Hun bliver valgt.

Ad 9: Der er indkommet et forslag fra Jan Lange. En opfordring fra kredsen til PD-foreningen om ar
arbejde for et forbud mod sprojtegifte. Efter lidt debat vedtages det at fjerne afsnittet i forslaget der

siger ’det danske landbrug” Jan Lange erklerer at det er vigtigt at signalet bliver sendt.. Rene la Cour:



PARKINSON g%

o2 .
foreningen 33-.5:.-..
Jeg har jo en skummel fortid som Naturfredningsdirektor. Jeg er glad for forslaget og vil gerne have det
diskuteret. Mange har jo stadig darlige vaner med Roundup i haverne, vi skal gore noget ved det. Der er
Hovedbestyrelses mode i maj, hvor det skal diskuteres. Ny direktor tager til Folkemeodet pa Bornholm
og har lov til at bruge penge for at arbejde pa sagen. Der skal startes debat om det. Forslaget vedtages
efter at forste linjer fjernes. La Cour, undskyld jeg tager ordet igen. Det var en god debat. Park.
Forenings bestyrelse bestar af pzne mennesker, jeg blev ansat til at vare gadedreng. For at vere
politisk, ikke for alene at vaere mod landbruget, men for at tale om Parkinson. Vi skal serge for at have

dokumentation i orden. Det er nemt at have fordomme. Mange har PD som folge af arbejde med

pesticider. Vi skal holde op med fordomme, og lade vagten af forskning txlle.

Ad 10: Eventuelt, alt kan diskuteres men intet vedtages. Vi starter med en reklame for Fredagsbar pa
Rodovregird den 27. marts. Se pa Facebook. Der er atholdt 3 gange indtil nu. At arbejde i foreningsregi

giver netvaerk. Vigtigt at sprede oplysninger, og patientforeninger er vigtige.

Carla takkede for god ro og orden og erklerede generalforsamling slut



