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Den 2. marts 2026  

  
 

Referat 
 

Forretningsudvalgsmøde  
Den 5. februar 2026 klokken 14.30-17.15 

Online via Microsoft Teams 
 
 
Deltagerliste 
Landsformand  René la Cour Sell 
Næstformand   Berit Kjærgaard 
Midtnordjyllands kreds  Lise Tølbøll 
Nordsjællands kreds  Inger Albertsen 
Storkøbenhavns kreds  Leif Werborg 
Sydøstjyllands kreds Kaare Holst 
Direkte valgt medlem Per Eriksen 
 
Fra sekretariatet 
Direktør  Karina Madsen 
Sundhedskonsulent  Anna Ørtved (referent) 
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1. Godkendelse af dagsorden 

 
Forretningsudvalget godkendte dagsordenen. 
 

2. Sager til orientering 

 

2.1 Medlemstal og medlemstal fordelt på kredse 

 
Næstformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene, hvor der pr. 21. januar 2026 er 12.069 med-
lemmer. Det er en stigning på 601 medlemmer sammenlignet med januar 2025. 
 
Direktøren tilføjede, at der nogle gange tidligere har været en nedgang i antallet af medlemmer i slutningen 
af året, når der opkræves kontingenter i november, da nogle medlemmer vælger at melde sig ud. Der er 
dog færre, der har meldt sig ud ved kontingentopkrævning i november 2025 end vanligt.  
Grunden til, at medlemmer melder sig ud, er ofte, at personen med parkinson dør og de pårørende deref-
ter melder sig ud.   
 
Der er kommet et nyt virksomhedsmedlem. Direktøren undersøger, hvilket firma det er.  
 
Oversigten over antal medlemmer per kreds i bilag 2.1.2 giver ikke anledning til ændring i antallet af med-
lemmer af hovedbestyrelsen. Det blev konstateret, at der er en fin fordeling mellem kredse.  
 

2.2 Arvesager 

 
Der fremgår 10 arvesager af bilaget, hvoraf ni endnu ikke er afsluttet, mens arven for den sidste sag i over-
sigten er udbetalt til Parkinsonforeningen.  
 
Næstformanden konstaterede, at der på baggrund af sagerne er udsigt til en stor indtægt i arv, det kan dog 
ikke forventes, at alle sager afsluttes i år, og foreningen dermed modtager al arven i 2026.  
 

2.3 Sekretariatets meddelelser 

 

• Direktøren har været til møde med Jascha Fonden, Scleroseforeningen og Muskelsvindfonden om 

et samarbejdsprojekt – ’Forskningspuljen ’Sammen Om Livskvalitet på tværs af Diagnoser’ (SOLID)’. 

Der arbejdes på en ansøgning.  

• Neuroskibet på Folkemødet – Parkinsonforeningen har i samarbejde med seks andre neurologiske 

foreninger modtaget en bevilling fra Lundbeck til at afholde diverse arrangementer på Folkemødet 

på det skib, som Scleroseforeningen ejer. Der vil være fire forskellige typer af arrangementer; Åb-

ningsevent, Hjernepolitisk topmøde, Sejladser, Kaj-debatarrangementer og evt. øvrige kaj-aktivite-

ter/happenings (fx kor, morgenyoga m.m.) samt småaktiviteter på havnen fra torsdag til og med 

lørdag. Vi deltager med tre fra sekretariatet.   

• Direktøren var til møde i styregruppen for Dansk Parkinson Kvalitetsdatabase (DaPaK). På mødet 

blev pilotdata ift. de 4 indikatorer gennemgået. Indikator 1: CT-scanning fra 24 mdr. før til 6 mdr. 

efter diagnose dato. Indikator 2: minimum 2 kontakter indenfor 12 mdr. – mindst en fysisk. 

Indikator 3: Mindst en screening af kognitiv funktion og Indikator 4: andel med registreret veder-

lagsfri fysioterapi senest 12 mdr. efter diagnosedato. Data er i gang med at blive gennemgået for 

fejl og mangler, derfor er det forsat et pilotprojekt.  
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• Direktøren har været til Netværksmøde for neurologiske foreninger. Alle foreninger er optaget af 

lighed i sundhed, og hvordan vi som foreninger når dem, vi ikke ser i dag. Der er yderligere drøf-

telse af dette til næste møde, som er i maj.  

• Direktøren deltog til mødet i Lundbeck, hvor der var følgende oplæg; Celine Calvagnion: Hvad er 

der galt i hjernens celler ved Parkinson og Frederik Ravnkilde Marlet: Hvad kan vi håbe at AM-

BROXOL kan gøre? 

• Direktøren fortalte om sin start i foreningen, og lagde vægt på det frivillige engagement.  

• Orienteringer om personalesituationen i sekretariatet foregår fremadrettet kun mundtligt grundet 

GDPR. 

• Foreningen har modtaget bevilling fra DHs Handicappulje til en partneridentifikationsrejse til 

Uganda til projektet med Parkinson’s Si Buko Uganda. Rejsen finder sted i juni. 

 

2.4 Status på større projekter 

 
Rehabiliteringsprojekt 
Parkinsonforeningen fik med SSA-aftalen 2026 en ekstra bevilling til rehabiliteringstilbuddet på 1,6 mio. kr. 
Sekretariatet er i gang med at lægge en plan for brugen af de ekstra midler, der både vil gå til ekstra forløb, 
markedsføring for at nå de patienter og pårørende, der ikke er medlem af Parkinsonforeningen samt udvik-
ling af en ekstra vidensdag for det kommunale personale, der tager sig af mennesker med parkinson. 
 
Det undersøges bl.a., om der er kapacitet til at lave flere rehabiliteringsforløb, og hvordan det kan fordeles 
mellem de to nuværende leverandører. Der skal udarbejdes en projektplan for brugen af midlerne, der skal 
godkendes af ministeriet.  
 
Bokseprojekt 
Boksning er ikke længere et projekt under Parkinsonforeningen, da bevillingen udløb i 2023. Det er nu et 
samarbejde med Dansk Bokse Union, hvor de har teten. Projektet fjernes derfor fra denne liste fremadret-
tet.  
 
Fremskreden parkinson 
Siden sidst er der afholdt to trivselsophold – et i Grenaa i november og et i Korsør i januar. Tilbagemeldin-
gerne fra deltagerne er stadig positive. De pårørende fra de første to forløb har også afsluttet deres online 
pårørendegruppe med en psykolog. Der har i perioden også været åbent for ansøgning om plads på et for-
løb kun for atypisk parkinson, der afholdes i februar. Der var 23 ansøgere til det forløb.  
Der er afholdt to fokusgrupper på opholdet i januar 2026 for hhv. dem med fremskreden parkinson og de-
res pårørende.  
 
Podcast og online foredrag 
Siden sidst er der afholdt tre online foredrag om henholdsvis mental sundhed for nydiagnosticerede, men-
tal sundhed efter fase 1 og om træning. Der var også planlagt et foredrag for voksne børn, men det blev 
udskudt til februar 2026 grundet sygdom.  
I løbet af foråret er der derudover planlagt foredrag om mental sundhed for pårørende, apati, sex og samliv 
og muligvis impulskontrolforstyrrelser. 
 
Podcasten har siden sidst udgivet to nye episoder. En episode med to kvinder, der begge er pårørende til 
fædre med parkinson. I december udgav vi en julespecial med vores socialrådgiver Elsebeth Bechs gode 
råd. Samlet set har podcasten 10.400 downloads siden projektets start. 
 
Næstformanden tilføjede, at nye medlemmer er rigtig glade for podcast. 
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2.5 Status på Parkinsonhus og rehabilitering 

 
Direktøren gav en status for projektet med det nye Parkinsonhus og overgangen med rehabilitering til Fila-
delfia. Der blev indsendt ansøgning til Real Dania ift. forundersøgelse af projektet med et Parkinsonhus i 
december 2025. Forundersøgelsen skal afklare flere ting bl.a. ejerforhold. Konsulentfirmaet, der har været 
kontakt til ift. udarbejdelse af ansøgningen, skal også hjælpe med forundersøgelse. Der forventes svar på 
ansøgningen inden for tre måneder dvs. engang i marts. 
 

3. Sager til behandling 

 

3.1 Selvevaluering af FUs arbejde i 2025 

 
Næstformanden præsenterede punktet. Forretningsudvalget besluttede i 2022 at følge anbefalinger for 
god fonds/foreningsledelse. Et element i disse anbefalinger er, at forretningsudvalget evaluerer egen ind-
sats og samarbejde med hovedbestyrelsen og direktør. Der er derfor sendt et spørgeskema til forretnings-
udvalgets medlemmer.  
 
Forretningsudvalget drøftede resultaterne og særligt de spørgsmål, hvor gennemsnittet var faldet mere 
end 0,5, eller den laveste værdi var 2 eller mindre.  
 
Det blev drøftet, om forretningsudvalget modtaget tilstrækkelig information om sekretariatets arbejde og 
foreningens daglige virke. Forretningsudvalget drøftede, at hvis de synes, de mangler information, bør de 
selv efterspørge det. Der er ikke en oplevelse af, at de ikke får information, når de efterspørger det.  
Det blev pointerede, at medlemmer af forretningsudvalget altid kan henvende sig til sekretariatet, hvis de 
har input og idéer til punkter, der kan tages op. Derudover efterspørges der specifikt punkter, når den fore-
løbige dagsorden sendes ud.  
 
Forretningsudvalget drøftede, om der er en hensigtsmæssig dialog og arbejdsfordeling mellem forretnings-
udvalget og direktøren. Der kan være langt mellem møderne, hvilket gør, at arbejdet kan komme i baggrun-
den for medlemmer af forretningsudvalget. Der var derfor efterspørgsel efter mere information mellem 
møderne. Månedlige nyhedsmail, der sendes til hovedbestyrelsen, kan dække behovet for information mel-
lem møderne. 
 
Forretningsudvalget drøftede, om de via mødematerialet og møderne effektivt kan kontrollere og overvåge 
foreningens virksomhed. Landsformanden pointerede, at forretningsudvalget skal sikre, at foreningen be-
væger sig i den retning, der er aftalt. Der følges løbende op på strategien gennem året – også mellem mø-
derne. Der var enighed om, at dialog både på møderne og mellem møderne er vigtig.  
 
Forretningsudvalget drøftede, om der er de rigtige kompetencer i forretningsudvalget.  
Da forretningsudvalget er sammensat af hovedbestyrelsen, der er frivillige, kan det være svært at finde spe-
cifikke kompetencer. Ved valg til forretningsudvalget drøfter udvalget, om der er nogle kompetencer i ho-
vedbestyrelsen, som vil kunne være relevante i forretningsudvalget. Når der er valg til de direkte valgte i 
hovedbestyrelsen, drøfter forretningsudvalget, om der er behov for nye kompetencer, man kan tilføre ho-
vedbestyrelsen via de direkte valgte.  
 
Det kan fremadrettet være en idé at drøfte spørgsmålene i evalueringen på forhånd, så der er enighed om, 
hvad man evaluerer på.  
 

3.2 Afrapportering om god foreningsledelse i Parkinsonforeningen 
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Der er udarbejdet et udkast til afrapportering om god foreningensledelse, som kan danne afsæt for en dis-
kussion i forretningsudvalget af, hvorvidt og i hvilket omfang foreningen i 2025 har opfyldt anbefalinger til 
god fond/foreningsledelse. Der er siden sidste år kommet opdaterede anbefalinger, der er tilføjet afrappor-
teringen.   
 
Landsformanden pointerede, at formålet med at følge anbefalingerne er at skabe transparens for forenin-
gens medlemmer. Anbefalingerne har givet anledning til ændringer i foreningen tidligere. Foreningen følger 
en stor del af anbefalinger helt, mens nogle kun følges delvist grundet den måde foreningen er demokra-
tisk. 
 
Forretningsudvalget havde ingen rettelser til udkastet. 
 

3.3 Evaluering af Frivilligtræf 2026 

 
Der blev afholdt Frivilligtræf den 25. - 26. januar for frivillige i Parkinsonforeningen. Deltagerne har evalue-
ret træffet. Evaluering er beskrevet i bilag 3.3.1. og selve evalueringen fremgår af bilag 3.3.2. Organisations-
konsulent Lærke Taidal deltog i punktet.  
 
Deltagerevalueringen var meget positiv, og der ses forbedringer i evalueringen i forhold til de områder, se-
kretariatet har arbejdet med på baggrund af evalueringen af træffet i 2025.  
 
Forretningsudvalget havde stor ros til arrangementet og stedet for arrangementet. Der var en god fordeling 
af motion, workshop og sociale ting. Det blev pointerede, at det er godt, når der er flere medarbejdere fra 
sekretariatet, der deltager i arrangementet og f.eks. afholder workshops. Emnerne i workshopsene trak 
gode tråde til strategien. Fremadrettet kan man gøre endnu mere for at gøre opmærksom på strategien 
gennem arrangementet.  
 
Der var forslag om, at man til næste års træf kan have fokus på, hvad vi som forening ikke gør i dag, men 
som vi burde gøre. Det kan f.eks. ske på workshops.  
 
Er der behov for, at forretningsudvalget vender noget løbende i forhold tril Frivilligtræf 2027, tager de imod 
oplæg.   
 

3.4 Lokal arrangementspulje 

 
FU besluttede på deres møde 3. februar 2025 at give klubber og kredse mulighed for at ansøge om midler, 
hvis de ikke selv havde mange tilgængelige ressourcer. Kredse kan søge om 5.000 kr., og klubber kan søge 
om 2.500 kr.  
 
Kriterierne for ansøgning er: 

• Åbne for alle medlemmer 

• Tydelig annoncering i kredsblad/nyhedsmail og andet muligt 

• Ansøgt de vanlige steder (fx §18 i kommunen) 

• Max 100 kr. per medlem på konto i ikke-disponeret kapital ved begyndelsen af året 
 
Sekretariatet har i alt modtaget otte ansøgninger i perioden. Fem af dem er fra klubber (Vejle, Lemvig, Fre-
derikssund, Randers-Favrskov og Fredericia) og tre fra kredse (Sjælland Øst, Østjylland x2). Der er samlet 
søgt for 27.500 kr. og bevilget 22.500 kr. Der er givet tilsagn i syv tilfælde. Det sidste var en kreds, der alle-
rede havde fået bevilget tilskud en gang i 2025. Alle har ansøgt om det maksimale beløb. Det er sekretaria-
tets indtryk, at ikke alle er bekendt med muligheden endnu.  
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Forretningsudvalget drøftede ordningen. Det blev også her pointeret, at ikke alle kender ordningen endnu, 
og der kan gøres en indsats for at reklamere for den i kredse og klubber.  
 
Forretningsudvalget vedtog, at ordningen fortsætter som den er nu.  
 

3.5 Udkast til opdatering af forretningsordener  

  
Forretningsudvalget drøftede på mødet i november 2025 eventuelle ændringer i forretningsordenerne for 
hhv. forretningsudvalget og hovedbestyrelsen. På baggrund af drøftelserne har sekretariatet udarbejdet 
forslag til ændringer i forretningsordenen for hovedbestyrelsen. Der er ikke ændret i forretningsordenen 
for forretningsudvalget på baggrund af drøftelserne.  
 
En af ændringerne, der blev drøftet, er overnatning for hovedbestyrelsesmedlemmer i forbindelse med mø-
der. Sekretariatet har udarbejdet forslag til formulering, der beskriver, hvornår et medlem af hovedbesty-
relsen kan få overnatning godtgjort i forbindelse med møder.  
 
På mødet i november blev en ændring af navnet for hovedbestyrelsens temamøde drøftet. Ordet ”tema-
møde” anvendes ikke til at beskrive mødet i vedtægterne eller forretningsordenen. I vedtægterne beskrives 
det som et todagesmøde med internat. Sekretariatet har derfor ikke lavet forslag til ændringer af navnet i 
vedtægterne, men det kan overvejes, om navnet skal ændres i omtalen af mødet.  
 
Forretningsudvalget drøftede ændringerne og kom med forslag til omformulering af punktet vedrørende 
hotelovernatning for hovedbestyrelsesmedlemmer i forbindelse med møder, der skulle gøre formuleringen 
mere klar. Sekretariatet tilretter formuleringen.  
 
Forretningsudvalget godkendte ændringerne med henblik på fremlæggelse for hovedbestyrelsen på mødet 
d. 9. maj 2026.   
 

3.6 Opdaterede retningslinjer for rejse-, internet- og telefongodtgørelse 

 
I forlængelse af en revidering af forretningsorden for hovedbestyrelsen er der også behov for en opdatering 
af foreningens retningslinjer for rejse-, internet og telefongodtgørelse. Der er skrevet udkast til en formule-
ring for mulighed for godtgørelse for overnatning for frivillige i lighed med forslag til formuleringen i forret-
ningsordenen til hovedbestyrelsen. Derudover er der foretaget mindre rettelser.  
 
Formuleringen vedrørende hotelovernatning tilrettes af sekretariatet i overensstemmelse med ændrin-
gerne drøftet i forrige punkt.  
 
Forretningsudvalget godkendte ændringerne.  
 

3.7 Afholdelse af forretningsudvalgsmøde og uddelingsmøde oktober 2026 

 
Der blev på fællesmødet med forskningsrådet i oktober 2025 stillet forslag om, at uddelingsmødet for 
forskningsrådet skifter lokation, så det er nemmere at deltage for dem, der kommer fra Jylland. Det har be-
tydning for lokationen for forretningsudvalgsmødet og fællesmødet mellem forretningsudvalget og forsk-
ningsrådet, der afholdes samme dag og sted. For at imødekomme ønsket lægges der op til, at uddelingsmø-
det, forretningsudvalgsmødet og fællesmødet flyttes til Odense, da det er en central placering.  
 
Forretningsvalget drøftede punktet og muligheden for også at afholde et møde hos PACE i Aarhus for at se 
forskningscentret.  
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Forretningsudvalget godkendte, at møderne kan afholdes i Odense, og evt. Aarhus.  
 

4. Eventuelt 

 
Forretningsudvalget drøftede muligheden for at lave en analyse af de grupper, vi ikke når i dag, herunder 
enlige og socialt udsatte, da det er et fokuspunkt i strategien. Sekretariatet er ved at kortlægge, hvordan vi 
kan nå de medlemmer, vi ikke når i dag. Der kan i efteråret ses på at lave en mere dybdegående analyse af 
de grupper, vi ikke når i dag. Der var forslag om, at det kan formuleres som et forskningsprojekt.  
Derudover var der forslag om en oversigt over, hvad foreningen kan tilbyde, som også kan kaste lys over 
områder, hvor foreningen i dag ikke gør så meget.  
 
Der var desuden forslag til, at man kan kigge ind i at gøre noget for den gruppe, der ikke kan komme på re-
habilitering, men samtidig er for gode til at komme på trivselsforløb.  
 
 


