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13. maj 2026 

 
Referat 

 
Forretningsudvalgsmøde 

Den 8. maj 2026 kl. 15.30 – 17.30 
Handicaporganisationernes Hus, mødelokale ’Frederiksberg’ 

 
 
 
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 
Sundhedspolitisk konsulent  Anna Ørtved (referent) 
Teamleder og  
medlemssystemansvarlig  Ulrik Husted (deltog i punkt 3.3, 3.4 og 3.5) 
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1. Godkendelse af dagsorden 

 
Forretningsudvalget godkendte dagsordenen.  
 

2. Sager til orientering 

 

2.1 Medlemstal 

 
Landsformanden redegjorde for udviklingen i medlemstallene. Der er 12.315 medlemmer pr. 22. april 2026.  
Det er en fremgang på 495 medlemmer sammenlignet med april 2025.  
Der var medlemskampagne fra 7.-21. april 2006. I perioden kom der 167 nye medlemmer.  
 
Landsformanden konstaterede, at det går godt, men vi har potentiale for flere medlemmer. Foreningen er et 
sted, hvor man ikke er økonomiske afhængig af medlemmer for at være bæredygtig, hvilket er positivt.  
 

2.2 Arvesager 

 
Der fremgår 11 arvesager af oversigten, hvoraf en er afsluttet.  
 
Landsformanden konstaterede, at det ser fint ud i forhold til indtægter fra arv.   
 

2.3 Landsformandens meddelelser  

 
Landsformanden og direktøren har deltaget i generalforsamlinger. Det generelle indtryk er, at det går godt i de 
forskellige kredse. Der er god stemning og engagement. Mange steder har nye frivillige meldt sig til bestyrel-
sesarbejdet, hvilket er meget positivt 
 
Forskel fra tidligere år er, at kredsene i højere grad bruger deres penge på arrangementer fremfor at opbygge 
en stor kapital, hvilket er godt.   
 
Direktøren tilføjede, at der sker meget rundt i kredsene. Der møder mange op til generalforsamlingerne, og 
generalforsamlingerne er også nogle steder blevet brugt til erfaringsudveksling mellem kredse. 
 
Landsformanden og direktøren har deltaget i et møde i foreningens Topledernetværket. Det var et givende 
møde.   
 

2.4 Sekretariatets meddelelser  

 

• Sekretariatet har haft travlt med ansættelser. Der er ansat fire nye kollegaer - Cecilia som kommunika-
tionskonsulent, Anne Sofie som udviklingskonsulent, Joan som analyse- og videnskonsulent og Johan-
nes som organisationskonsulent. De starter d. 1. juni og det glæder alle sig til, det har været en travl 
periode i sekretariatet med flere vakante stillinger. I efteråret ansættes der en organisationskonsulent 
mere på grund af en vakant stilling.  

• Direktøren har været til møde i PACE Strategic Advisory Board, som var et opstartsmøde, med præsen-
tation af mission og vision.  

• Vibeke Grønlund og direktøren har afholdt Advisory Board for forskersamarbejder og udvikling, hvor 
det bl.a. blev drøftet, hvordan boardet understøtter ’evidensbaserede rehabiliteringsforløb’ på Filadel-
fia, i takt med at flere forløb overgår fra Sano til Filadelfia. 
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• Direktøren har deltaget i Danske Patienters Repræsentantskabsmøde 2026. 

• Kommunikationsansvarlig Katrine Thorlund og direktøren har været til møde med AbbVie om den fæl-
les kampagne 5,2,1 – Det tæller, at du tæller, som bliver lanceret i august/september. Som en del af 
kampagnen skal der laves videoer, hvor de medvirkende gerne skal have parkinson.  

• Direktøren har været på besøg på Filadelfia sammen med Nicolai Carlberg, som står for forundersøgel-
sen ift. Parkinsonhuset, for at se bygning og mødes med Filadelfias direktør.  

 
Forretningsudvalget bemærkede, at det er positivt, at foreningen har mulighed for at ansætte kvalificerede 
medarbejdere.  
 

2.5 Status for foreningens større projekter 

 
Rehabiliteringsprojekt  
Parkinsonforeningen har modtaget 313.000 kr. fra Realdania til en forundersøgelse vedrørende et Parkinson-
hus. Forundersøgelsen bliver varetaget af firmaet Carlberg og skal være afsluttet senest den 1. oktober 2026. 
Der har været afholdt et første møde på Filadelfia med projektlederen, og der skal i løbet af maj afholdes en 
workshop, hvor der skal tales om visioner for et Parkinsonhus. Foreningen vil efter forundersøgelsen kunne 
sende en ansøgning til Realdania – og evt. andre fonde – om at støtte Parkinsonhuset. 
 
Landsformanden fortalte uddybende om processen for forundersøgelsen og de elementer, der er vigtige at få 
afklaret under forundersøgelsen. Der kommer en intern workshop om ønsker for huset, hvor direktøren, 
landsformanden, teamleder Marlene Grønnegaard Them og projektleder for videns- og kompetencecentret 
Vibeke Grønlund deltager. Workshoppen skal bl.a. handle om ejerskab, samarbejdsaftaler, ansættelsesforhold 
mv. Senere kan der afholdes en workshop mere, der handler mere på indhold, hvor andre også kan inddrages.   
 
Der er en bygning til salg på Filadelfia, der vil kunne købes, og en del af forundersøgelsen går også på, om der 
findes PFAS og asbest på arealerne.  
  
Der var spørgsmål til, om Filadelfia har præcedens for at samarbejde med andre. Dette blev bekræftet, bl.a. i 
form af et hospice.  
 
Parkinsonforeningen har i samarbejde med Filadelfia justeret formatet for weekendforløb for nydiagnostice-
rede med parkinson og deres pårørende. Fremover afholdes forløbene fra lørdag formiddag til søndag efter-
middag i stedet for fra fredag aften. Ændringen skyldes blandt andet, at nogle deltagere har oplevet forløbet 
som tidsmæssigt omfattende. Samtidig vender vi tilbage til det oprindelige format fra før 2017. Dengang blev 
forløbene udvidet til at starte fredag aften, da Sano – blandt andet på grund af egne faciliteter – havde mulig-
hed for at gennemføre det inden for samme økonomiske ramme. Denne model har ikke været mulig hos Fila-
delfia. Vi forventer, at det nye format fortsat vil give deltagerne et værdifuldt og udbytterigt forløb, og vi vil 
naturligvis følge udviklingen tæt. 
 
Fremskreden parkinson 
13. marts blev der afholdt kursus for pårørende til mennesker med fremskreden og atypisk parkinson. Der var 
ca. 30. deltagere, og deltagerne var både ægtefæller og voksne børn. Der var oplæg fra socialrådgiver og psy-
kolog, samt god tid til erfaringsudveksling.  
 
Der har været ansøgningsrunde til de to trivselsforløb i april og maj med over 100 ansøgninger, så vi har des-
værre igen måtte skuffe en del.  
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Podcast og online foredrag 
Siden sidst er der afholdt online foredrag om mental sundhed for pårørende. I forbindelse med International 
Parkinson-uge blev der afholdt foredrag om apati og sex og samliv.  
I slutningen af april vil neurolog Tove Henriksen holde foredrag om impulskontrolforstyrrelser og hallucinatio-
ner.  
 
I forbindelse med International Parkinson-uge blev der produceret en podcast-episode om venskab. Podcasten 
skulle sætte spot på det stærke fællesskab, der også findes i forbindelse med parkinson. Episoden blev også 
videofilmet. 
Det er planen, at podcasten skal prioriteres fremfor online foredrag frem mod sommer, da der ikke er produ-
ceret så mange episoder som ønsket. 
 

2.6 Budgetopfølgning for 1. kvartal 2026 

 
Direktøren fortalte om budgetopfølgningen. Af budgetopfølgningen for 1. kvartal 2026 fremgår enkelte punk-
ter, hvor forbrug afviger fra budget. Dette gælder f.eks. arv, hvor kun 1 % er realiseret, men det skyldes, at alle 
midlerne, man har fået, ikke er udbetalt til foreningen endnu. Afvigelser skyldes ligeledes, at indtægter og ud-
gifter samler sig til bestemte perioder.  
 
Forretningsudvalget tog opfølgningen til efterretning.  
 

3. Sager til behandling 

 

3.1 Gennemgang af dagsorden for HB-møde den 9. maj 2026 

 
Hovedbestyrelsen holder møde den 9. maj kl. 11.00-17.00 i Handicaporganisationernes Hus i Høje Taastrup. På 
dagsordenen er bl.a. godkendelse af årsregnskab for 2025 og valg af foreningens næstformand.  
 
Landsformanden gennemgik dagsordenen, og forretningsudvalget drøftede enkelte punkter, herunder punktet 
om Parkinsonforeningens rolle i forhold til brugen af pesticider.  
 

3.2 Uddybning af kommunikationsindsats 

 
Direktøren præsenterede punktet. Forretningsudvalget har på et møde i november efterspurgt en kommuni-
kationsstrategi. På det seneste møde blev forretningsudvalget præsenteret for planerne om en kommende 
kommunikationsindsats, og tre analyser af foreningens kommunikation udført af kommunikationsbureauet 
Relations People. Ambitionen er at styrke kommunikationen ud over egne medlemsrækker og i endnu højere 
grad bidrage til den bredere samfundssamtale, og foreningen skal blive bedre til at målrette kommunikationen 
til specifikke målgrupper af medlemmerne.  
 
De tre analyser, der skal laves, er følgende:  

- Kendskabs- og imageanalyse i befolkningen 
- Benchmark analyse – sammenligning med andre patientforeningers kommunikation 
- Kommunikationsanalyse – foretages blandt medlemmer og har fokus Parkinson Nyt og andre kommu-

nikationskanaler.  
 
Resultaterne fra analyser afleveres som en rapport i slutningen af juni. Resultaterne præsenteres på hovedbe-
styrelsesmødet i august.  
På baggrund af analysen udarbejdes en kommunikationsstrategi.  
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Forretningsudvalget tog orientering til efterretning.  
 

3.3 Vedtægter for klubber i Parkinsonforeningen   

 
Teamleder Ulrik Husted præsenterede punktet. 
På hovedbestyrelsesmødet d. 21. november 2025 blev behovene for vedtægter for klubber diskuteret. På bag-
grund af disse diskussioner, har sekretariatet udarbejdet to forslag til vedtægter for klubber: Standardvedtæg-
ter for store klubber og Minimumsvedtægter. De to sæt vedtægter ligner hinanden meget – minimumsved-
tægterne er dem, der afviger mest fra gængse foreningsvedtægter, da de forsøger at balancere hensyn til flek-
sibilitet for små klubber. 
  
Hensigten er, at klubber med disse vedtægter kan agere som klub i foreningen. Da der er stor forskel på stør-
relsen af de forskellige klubber, kan klubber således vælge at benytte det ene eller andet sæt vedtægter.  
De i vedtægterne markerede afsnit markeret med gult, vurderes at kunne skabe debat. Derfor må FU gerne 
forholde sig ekstra grundigt til de dele vedr.  

• formål 

• generalforsamlinger 

• deltagelse i klubbestyrelser 

• opløsning af klubber 
 
Derudover kan FU overveje, om minimumsvedtægterne skal gælde alle klubber, eller blot dem, der ikke i for-
vejen har vedtægter.  
 
Forslag til proces 
Sekretariatet foreslår følgende for at inddrage Hovedbestyrelsen og understøtte deres rolle som repræsentan-
ter for kredse og klubber. 

1. På Hovedbestyrelsesmødet d. 9. maj kan hovedbestyrelsesmedlemmerne orienteres om, at dette ar-
bejde er i gang. De enkelte kredse opfordres derfor til at drøfte forslagene til vedtægter inden det 
kommende hovedbestyrelsesmøde i august.  

2. Forslagene til vedtægter behandles på hovedbestyrelsesmødet i august med henblik på vedtagelse og 
ikrafttræden.  

 
Forretningsudvalget drøftede de to udkast til vedtægter for klubber. Vedtægterne kan være med til at skabe 
nogle rammer for klubberne. Forretningsudvalget mente ikke, at der er behov for to sæt vedtægter at vælge 
imellem, og drøftede, at man i den fremadrettede proces blot kan anvende forslag til minimumsvedtægter.  
 
Der var også forslag til, at man i foreningens generelle vedtægter kan indskrive et formelt krav om klubbernes 
input til kredsgeneralforsamlinger for at sikre sammenhængskraften.  
 
Forretningsudvalget besluttede, at hovedbestyrelsen orienteres om arbejdet med klubvedtægter på mødet d. 
9. maj, og at de enkelte kredse skal drøfte udkast til minimumsvedtægter med deres klubber inden næste ho-
vedbestyrelsesmøde i august. De forslåede minimumsvedtægter bliver et eksempel på vedtægter, man kan 
bruge, hvis man som klub gerne vil have vedtægter. De skal i første omgang være et tilbud fremfor et krav.  
 
Sekretariat kontakter kredsene med henblik på, at de skal drøfte forsalg til vedtægterne med deres klubber.  
 

3.4 Klubformænds adkomst til digital kommunikation med klubbens medlemmer 

 



 

Side 6 af 8 
 

Punktet er indmeldt af FU-medlem Kaare Holst.  
 
Angiveligt er der flere klubformænd, der finder det utilfredsstillende, at de ikke kan henvende sig direkte til 
egne medlemmer uden om medlemssystemet. Baggrunden er bl.a., at klubfællesskaberne opleves som små, 
overskuelige og uformelle. I praksis kan der være behov for hurtigt at spørge gruppen, om nogen f.eks. kan 
bage en kage til et forestående arrangement. 
 

Der peges derfor på følgende udfordringer: 

• Kan den lokale medlemsansvarlige i kredsen fungere som mellemled og sende beskeder til enkelte 
klubber på vegne af klubformanden?  

• Det nuværende system giver ikke mulighed for, at modtagere kan svare direkte på henvendelser (fx: 
“Ja, jeg vil gerne bage …”). Kan systemet konfigureres, så dette bliver muligt?  

• Problemstillingen skal også ses i lyset af, at flere arrangementer er blevet aflyst på grund af manglende 
tilmeldinger.  

Spørgsmålet blev behandlet i FU i 2023, hvor det blev besluttet, at al kommunikation fra foreningen til med-
lemmer skal ske via medlemssystemet. Formålet er at sikre, at alle relevante medlemmer i en given målgruppe 
(klub, klubber eller kreds) til enhver tid modtager information, også når der løbende sker ændringer i med-
lemskredsen. 
 
På den baggrund rejser sig følgende spørgsmål: 

• Er det muligt at finde et kompromis, der tilgodeser både behovet for fleksibilitet og hensynet til ensar-
tet kommunikation?  

• Kan systemet udvikles, så klubformænd får mulighed for at skrive direkte til egne medlemmer inden 
for systemets rammer?  

• Kan model 3 i det vedhæftede være en løsning? 

• Vil en sådan løsning kunne modvirke tendensen til faldende tilmelding til arrangementer?  

 
Forretningsudvalget drøftede udfordringerne i forhold til GDPR.  
 
Teamleder Ulrik Husted tilføjede, at klubformænd ikke længere har adgang til medlemslister hele tiden, da li-
sterne forældes hurtigt, da der løbende sker ind- og udmeldinger. Listerne er derfor ikke nødvendigvis kor-
rekte.  
Der er også forskel fra kreds til kreds i forhold til, hvordan der annonceres for klubarrangementer, og om det 
er klubberne selv eller kredsen, der gør det.  
 
Forretningsudvalget besluttede, at sekretariat undersøger udfordringernes omfang og mulige justeringer af 
principper.  
 

3.5 Optagelse af forskningsarrangement 

 
Parkinsonforeningen har siden 2020 optaget foreningens forskningsarrangement og efterfølgende lagt det på 
YouTube (med undtagelse af 2021). Det har givet medlemmer og andre interesserede, der ikke havde mulig-
hed for at deltage i arrangementet, mulighed for at høre oplæg og se legatoverrækkelsen.  
Optagelse af forskningsarrangementet kostede i 2025 17.000 kr. inkl. moms.  
 



 

Side 7 af 8 
 

På YouTube kan man se antallet af visninger pr. video. Det er dog ikke til at se, hvor lang tid, der er blevet set 
af de enkelte videoer og det vides derfor ikke, hvor mange, der har set hele arrangementet på YouTube. Antal 
visninger er heller ikke lig med antal personer, der har set optagelserne.  
 
Der har været følgende antal visninger på YouTube:  
2020: 293 visninger 
2022: 539 visninger 
2023: 294 visninger af legatoverrækkelse, 311 visninger af oplæg til arrangementet 
2024: 278 visninger af legatoverrækkelse, 471 visninger af oplæg til arrangementet 
2025: 220 visninger 
 
Set i lyset af at afholdelse af forskningsarrangementet kommer til at skifte mellem Øst- og Vestdanmark frem-
adrettet giver det mulighed for, at flere af foreningens medlemmer løbende kan deltage i arrangementet. Det 
kan fører til, at interessen for at se arrangementet på YouTube falder.  
Derudover kan man ikke forvente, at prisen for optagelse forbliver det samme, når arrangementet flytter til 
Vestdanmark, da der er behov for en ny leverandør af optagelsen. 
 
Sekretariatet vurderer, at det er relativt få visninger i forhold til udgifterne og lægger derfor op til, at forsk-
ningsarrangementet ikke optages fremadrettet.  
 
Forretningsudvalget besluttede, at forskningsarrangementet ikke optages fremadrettet.  
 

3.6 Opdatering af Hvidbog 

 
I 2023 blev Hvidbog om parkinson udgivet efter udarbejdelse af Parkinson-alliancen. Efter tre år med hvidbo-
gen gøres der status for, hvor langt vi er nået med de præsenterede løsninger.  
Hvidbogen skal inden for nærmeste fremtid opdateres, og hovedbestyrelsen skal drøfte input til en kommende 
udgave af hvidbogen på deres møde d. 9. maj.  
 
Direktøren giver på hovedbestyrelsesmødet den 9. maj en status på hvidbogen.  
 
Landsformanden tilføjede, at man kan tænke på, hvordan bogen opdateres, og om data- og vidensdelen skal 
forblive samlet med initiativerne.  
 
Der var forslag om, at der kan være mere fokus på kost.  
 
Forretningsudvalget tilsluttede sig, at Hvidbogen skal opdateres.  
 

3.7 Procedure for indsendelse af kørsels- og rejseafregning 

 
Sekretariatet har oplevet at rejseafregninger og transportudgifter fra frivillige ikke indberettes i tide til, at de 
kan komme med i regnskabet for det år de tilhører. Retningslinjerne for indberetning af kørsel ændres derfor, 
så man efter hvert arrangement skal indsende kørsels- og rejseafregning. Har man ikke nået det, vil der hen 
mod regnskabsårets afslutning blive sendt en mail ud med en deadline for, hvornår kørsels- og rejseafregnin-
gerne for året senest skal være modtaget.  
 
Forretningsudvalget tilsluttede sig retningslinjerne. Sekretariatet finder ud af, hvordan de nye retningslinjer 
kommunikeres til resten af foreningen.   
 



 

Side 8 af 8 
 

4. Eventuelt  

 
Forretningsudvalget af tale at spise middag efter mødet d. 17. juni.  


