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Den 21. maj 2026
Referat

Hovedbestyrelsesmgde
9. maj kl. 11.00 - 16.15

Handicaporganisationernes Hus, Blekinge Boulevard 2, Hgje Taastrup

Deltagere:

René la Cour Sell
Berit Kjeergaard
Bjarne Westerdahl
Margit Christoffersen
Jan Lange

Inger Albertsen
Brian Henriksen
Birgitte Brandt
Birgit Sander

Jan D Petersen
Leif Werborg
Tonny Holst

Pia Fog

Poul Israelsen

Inge Bodilsen
Margit Christensen
Lisbet Toft Jansson
Ib Jergensen

Lene G Juul

Anton Klaaby

Uffe Monrad
Kaare Holst

Hanne Lindstrgm Jacobsen
Helle Kjaer

Lise Tglbgll

Hanne Westergaard
Lone Kristensen
Charlotte Park

Per Eriksen
Hannah Petersen
Michael Vendelbo

Fra sekretariatet
Karina Madsen
Anna @rtved
Ulrik Husted

Afbud
Jette Sggaard

Mgdelokale 'Aalborg’ og 'Aarhus’

Landsformand
Naestformand
Bornholms kreds
Bornholms kreds
Nordsjeellands kreds
Nordsjeellands kreds
Fyns kreds

Fyns kreds
Kgbenhavn/Frederiksberg kreds
Kgbenhavn/Frederiksberg kreds
Storkgbenhavns kreds (deltog fra kl. 11.00-frokost)
Storkpbenhavns kreds
Nordjyllands kreds
Nordjyllands kreds
Sydvestjyllands kreds
Sydvestjyllands kreds
Sjeellands @st kreds
Storstremmens kreds
Storstremmens kreds
Sgnderjyllands kreds
Senderjyllands kreds
Sydgstjyllands kreds
Sydgstjyllands kreds
Vestsjeellands kreds
Midtnordjyllands kreds
@stjyllands kreds
@stjyllands kreds
@stjyllands kreds
Direkte valgt

Direkte valgt

Direkte valgt

Direktgr
Sundhedspolitisk konsulent (referent)
Teamleder og medlemssystemansvarlig (deltog indtil kl. 14.00)

Fyns kredsen
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Susanne Hggsberg
Ditte Hggsgaard
Bente Dalsgaard
Svend Lundsberg
Anni Dunker

Tine Saust

Vestsjaellands kreds
Vestsjeelland kreds
Midtnordjyllands kreds
Vestjyllands kreds
Vestjyllands kreds
Sjeellands @st kreds
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1. Valg af dirigent

Michael Vendelbo blev valgt som dirigent.

2. Praesentationsrunde

Alle praesenterede sig selv.

3. Godkendelse af dagsorden

Hovedbestyrelsen godkendte dagsordenen.

4. Landsformandens beretning

Landsformandens beretning ger status for, hvad der er sket i foreningen siden seneste ordinzere
hovedbestyrelsesmg@de den 15. november 2025. Landsformanden praesenterede nedslag i beretningen.

Direktgren praesenterede de nye medarbejdere, der starter 1. juni. Johannes Klentz Jgrgensen er ansat som
organisationskonsulent med fokus pa idreet. Anne Sofie Hansen-Skovmoes er ansat som udviklingskonsulent,
Joan Bentzen er ansat som analysekonsulent, og Cecilia Mejls er ansat som kommunikationskonsulent.
Maltes stilling er slaet op.

Der er sket en stigning i bevillingen til den specialiserede rehabilitering, der bl.a. giver mulighed for at afholde
flere forlgb. Udfordringen er, at Sano ikke har plads til at kunne udvide. Derfor afholdes der i efteraret flere
forlgb pa Filadelfia.

| 2026 og 2027 modtager vi en mekanisk fremskrivning af, hvad vi har faet i midler i 2025 til omradet.

Der er modtaget 313.000 kr. fra Realdania til en forundersggelse vedrgrende etableringen af et nyt
Parkinsonhus. Der er igangsat en proces, som blandt andet omfatter afholdelse af en workshop om de
grundlaeggende gnsker og behov for huset. | workshoppen deltager direktgren, landsformanden, teamleder
Marlene Grgnnegaard Them samt projektleder for Videns- og Kompetencecentret, Vibeke Grgnlund.
Forundersggelsen skal blandt andet afklare forhold vedrgrende ejerskab, samarbejdsaftaler og
ansattelsesforhold, og hvis det vurderes relevant, munde ud i en ansggning til Realdania om midler til
renovering af huset.

Parkinsonforeningen og Videns- og kompetencecentret udbyder meget radgivning og undervisning, herunder
kursus, sa plejepersonale kan fa mere viden om parkinson.
Det gar godt med projektet med podcast og online foredrag, og det bruges aktivt af medlemmerne.

Sidste ar var der et rekordstort antal ansggninger til forskningslegater. | ar afholdes uddelingen den 31.
oktober i Aarhus.

Der har veeret afholdt kredsgeneralforsamlinger, hvor landsformanden, naestformanden og direktgren har
deltaget. Det er gaet godt.

Frivilligtreef er blevet afholdt et nyt sted for at sikre plads til flere. Der deltog et rekordstort antal frivillige i
traeffet i 2026. Naeste ar afholdes frivilligtreef den 6.-7. februar.
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Antallet af medlemmer er steget siden sidste hovedbestyrelsesmg@de. Det er positivt, at vi ikke er gkonomisk
afhaengige af medlemstilveekst for at vaere en baeredygtig forening. Samtidig betyder flere medlemmer, at en
stgrre andel af mennesker med Parkinson bliver en del af faellesskabet, og at vi dermed kan hjzlpe og stgtte
flere.

Landsformanden konstaterede, at der er sket meget pa et halvt ar.

Hovedbestyrelsen tog beretningen til efterretning.

5. Godkendelse af arsregnskab

Foreningens udkast til arsregnskab for 2025 blev praesenteret af revisor Sgren Appelrod.
Han fremhaevede ledelsesberetning og anbefalinger for god fondsledelse.
Regnskabet har faet en plank pategning. Pategningen omfatter ikke ledelsesberetningen.

Indtaegtssiden af regnskabet er opstillet pa vanlig vis, men der arbejdes pa at aendre det, sa opstillingen bliver
mere informativ og viser projektregnskaber.

Indteegtssiden viser, at flere medlemmer betyder at indbetalingen til kontingent er steget, mens tilskud fra
socialstyrelsen er pa niveau.

Arvebelgb kan variere meget, og er derfor sveert at budgettere med.
Der har veeret indtaegter for 14 mio. kr.

Pa omkostningssiden har der vaeret 11 mio. kr. i omkostninger
Lgnninger og honorar har veeret som budgetteret.

Resultatet for projekter og forskning er et overskud pa 2,7 mio. kr.

Sidste ar blev der brugt mere pa forskning end der blev modtaget, da uddelingsbelgbet steg. Der var dog
opbygget midler til forskning fra tidligere ar.

Parkinsonforeningen er en likvid forening med 50 mio. kr. tilgeengelig i aktiver.

Parkinsonforeningen har en egenkapital pa 44 mio. kr., hvor knap 7 mio. kr. er bundet til forskning.

Nogle steder i budgettet f.eks. under medlemsaktiviteter er der brugt faerre penge, end der har vaeret
budgetteret med. Det skyldes, at der har veeret faerre udgifter pa nogle poster, mens andre initiativer ikke er

blevet afholdt.

Hovedbestyrelsen godkendte arsregnskabet for 2025.

6. Valg af naestlandsformand for to ar

Parkinsonforeningens naestlandsformand er pa valg. Berit Kjeergaard gnsker at genopstille som
naestlandsformand for Parkinsonforeningen.
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Der var ingen andre kandidater, der gnskede at stille op til posten.

Hovedbestyrelsen valgte Berit Kjasergaard som naestlandsformand.

7. £Endring af aldersgraense for yngre

Hannah Petersen fra yngrestyregruppen og teamleder Ulrik Husted praesenterede baggrunden for sendringen
af aldersgraensen for yngre.

Aldersgraensen for yngre med parkinson er for nuveerende yngre end 56 ar. Gruppen udger pt. ca. 250
medlemmer. Styregruppen for yngre er det organisatoriske forankringspunkt i foreningen og har i gjeblikket
fire frivillige samt en medarbejder fra sekretariatet. Der er et stigende engagement blandt yngre for at lave
lokale aktiviteter, men styregruppen har sveert ved at understgtte lokale aktiviteter, da der er sa fa yngre pa
lokalt plan. En forggelse af aldersgransen vil formentlig give flere haender til det lokale arbejde i malgruppen
og kan samtidig medfgre hyppigere relation til kredsarbejdet generelt og bidrage med flere frivillige haender i
kredsen.

Pa den baggrund foreslog yngregruppen, at aldersgraensen haves til og med 59 ar. Det vil fordoble gruppen
og medfgre, at der er mindst 15 yngre i hver kreds (undtagen Bornholm).

Ulrik Husted tilfgjede, at endringen ogsa er i trad med strategien. Hvis foreningen kan tilbyde flere aktiviteter
til gruppen, kan det forhabentligt fa flere i malgruppen til at melde sig ind i foreningen tidligere, end de ellers
ville have gjort.

Der var bred opbakning til &ndringen i hovedbestyrelsen.

Der var en bemaerkning om, at man skal huske gkonomien i det for kredsene.

Hannah Petersen tilfgjede, at det tidligere har vaeret en del af landsbudgettet, men at gkonomien ikke blev
brugt. Derfor har der vaeret et gnske om at laegge det ud lokalt.

Som videre proces vil dem, der allerede er i aldersgruppen samt dem, der ved en s&endring kommer ind i

aldersgruppen modtage et brev om a&ndringerne sammen med en opfordring om at kontakte deres lokale
kreds. Desuden vil alle kredsbestyrelser blive informeret.

Hovedbestyrelsen godkendte aendringen.

8. Status pa internationalt projekt

Parkinsonforeningen har modtaget en bevilling fra DHs handicappulje til en partneridentifikationsrejse til
Uganda til projektet med Parkinson’s Si Buko Uganda.

Ulrik Husted fra sekretariatet og frivillig fra hovedbestyrelsen, Birgitte Brandt, skal med pa rejsen.

Pa turen er der mgde med Parkinson’s Si Buko Uganda, og forhabentligt den danske ambassade og Ugandas
pendant til Danske Handicaporganisationer.

Partneridentifikationsrejsen skal afklare mulighederne for et partnerskab med Parkinson’s Si Buko Uganda.
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Hovedbestyrelsen tog statussen til efterretning.

9. Evaluering og opfglgning pa Frivilligtreef 2026

Igen i ar angav naesten alle deltagere pa arets frivilligtreef i evalueringen, at det var vaerdifuldt at mgde andre
frivillige. Det faglige program var tilrettelagt ud fra at give de frivillige redskaber til lokalt at arbejde for, at
ingen skal vaere alene med parkinson. Samtidig har vi tilbudt indhold malrettet de udfordringer, de frivillige
seerligt pegede pa i sommerens frivilligundersggelse — herunder gnske om flere frivillige, flere deltagere og
flere penge til aktiviteter i saerligt klubber. Vi har derudover arbejdet pa at imgdekomme kritikpunkter fra
sidste ars evaluering.

Det har resulteret i, at 87 % i ar har svaret, at de var tilfredse/meget tilfredse med deres workshop mod 83 %
sidste ar. Mens stgrstedelen sidste ar var "tilfredse”, var stgrstedelen i ar “meget tilfredse”. Herudover var 88

% i ar tilfredse/meget tilfredse med det faglige program Igrdag.

Modsat sidste ar har vi i ar ikke faet tilbagemeldinger om mangel pa opsamling, manglende mulighed for at
give forslag til sekretariatet, eller at programmet ikke var relevant for informatgrer og ressourcepersoner.

Selvom vi har skiftet sted, er det samtidig lykkedes at opretholde de gode evalueringer pa de fysiske rammer
og forplejningen.

Naaste ars Frivilligtraef bliver 6.-7. februar 2027 pa Sinatur Storebaelt, hvor vi ogsa var i ar.
Der var forslag om, at man gar mere i dybden med den enkelte workshop naeste ar.

Der var ligeledes gnske om et fokus pa sundhedsreformen og herunder sundhedsrad, og et fokus pa
plejehjem, og hvad man kan ggre der.

Hovedbestyrelsen tog evalueringen og dato for Frivilligtraef 2027 til efterretning.

10. £ndring af forretningsorden for hovedbestyrelsen

Sekretariat har pa baggrund af drgftelser i forretningsudvalget udarbejdet forslag til eendringer i
forretningsordenen for hovedbestyrelsen. En vaesentlig eendring er retningslinjer for, hvornar man kan fa
refunderet overnatning i forbindelse med et mgde.

Landsformanden praesenterede andringerne.

Sekretariat holder ved tilmelding til hovedbestyrelsesmgder styr pa, om hovedbestyrelsen er
beslutningsdygtig ved de enkelte mgder.

Mellem hovedbestyrelsesmg@derne er det forretningsudvalget, der star for at drive arbejdet mellem mgderne.
Der var enkelte bemaerkninger til korrektur.

Hovedbestyrelsen godkendte forretningsordenen med korrekturaendringer.

11. Orientering om opdaterede retningslinjer for rejse-, logi-, internet- og telefongodtggrelse i
Parkinsonforeningen
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| forlengelse af aendringerne i forretningsordenen for hovedbestyrelsen har sekretariat opdateret
foreningens retningslinjer for rejse-, logi-, internet- og telefongodtggrelse i Parkinsonforeningen.
Retningslinjer for, hvornar frivillige kan fa godtgjort hotelovernatning i forbindelse med mgder og
arrangementer, hvor de reprasentere foreningen, er bl.a. tilfgjet. De afspejler retningslinjerne i
forretningsordenen for hovedbestyrelsen.

Hovedbestyrelsen tog de opdaterede retningslinjer til efterretning.

12. Status pa projekt med et nyt Parkinsonhus

Parkinsonforeningen har i marts modtaget 313.00 kr. fra Realdania til at lave forundersggelse ift. et
Parkinsonhus pa Filadelfia. Direktgren giver en status pa projektet.

Status pa projektet blev gennemgaet under landsformandens beretning, og der blev derfor ikke tilfgjet
yderligere under dette punkt.

13. Oplaeg med direktgr Karina Madsen om pargrende

Direktgr Karina Madsen fortalte om sin ph.d.: Sygdom, pargrende og dagligliv.
Landsformanden opfordrede direktgren til at skrive en artikel til Parkinson Nyt med relevante pointer.

Hovedbestyrelsen tog oplaegget til efterretning.

14. Parkinsonforeningen rolle i debatten om pesticider og kveelstof (punkt indmeldt af Nordsjzellands kreds)

Generalforsamlingen i Parkinsonforeningen Nordsjallands Kreds opfordrede Hovedbestyrelsen i
Parkinsonforeningen til at tage initiativ til en bred offentlig debat om brugen af pesticider og kvaelstof.
Debatten bgr sa vidt muligt udvikles i samarbejde med andre patient- og handicaporganisationer.

Den seneste rapport fra Miljgministeriets kommission dokumenterer de alvorlige konsekvenser for bade
mennesker og miljg. Det understreger ngdvendigheden af hurtig handling, hvis vi skal sikre rent drikkevand,
sunde fgdevarer og begreense sundhedsskadelige virkninger.

Generalforsamlingen foreslog derfor, at Parkinsonforeningen aktivt prioriterer forskningsmidler til nye studier
og til formidling af eksisterende forskning pa omradet, sa viden bliver mere tilgaengelig for bade medlemmer
og offentlighed.

Som konkrete initiativer kan Parkinsonforeningen i faellesskab med andre handicaporganisationer arrangere
hgringer i Landstingssalen pa Christiansborg om arsagerne til den stigende forekomst af Parkinsons sygdom
og andre neurologiske lidelser. Parkinsonforeningen bgr samtidig sikre, at emnet far markant synlighed pa
Folkemgdet pa Bornholm i juni 2026.

Jan Lange fra Nordsjzellands kreds praesenterede punktet og bevaeggrundene bag det yderligt.

Der var bred enighed i hovedbestyrelsen om, at det er et omrade, sekretariatet bgr se mere pa, og det er en
dagsorden, hvor foreningen kan vaere mere synlig.
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Hovedbestyrelsen besluttede, at sekretariat udarbejder et kommunikationspapir med beskrivelse af, hvordan
og hvad man kan kommunikere ift. til omradet. Det fremlaegges for hovedbestyrelsen pa naeste mgde i
august.

15. Status pa og drgftelse af Hvidbog om parkinson

| 2023 blev Hvidbog om parkinson udgivet efter udarbejdelse af Parkinson-alliancen. | hvidbogen praesenteres
en reekke udfordringer og Igsninger inden for parkinsonomradet. Efter tre ar med hvidbogen gg@res der status
for, hvor langt vi er ndet med de preesenterede Igsninger.

Hvidbogen skal inden for neermeste fremtid opdateres, og sekretariat gnsker derfor input til, hvilke
indsatsomrader man kan skrive ind i en ny version.

Direktgren praesenterede, hvor langt arbejdet er med de forskellige indsatser. Der er gennemfgrt seks forslag,
der arbejdes fortsat pa ni af forslagene, mens syv af dem foregar i andre sammenhaenge eller i regi af andre.

Landsformanden bemarkede, at man kan overveje, hvordan opsatningen skal veere fremadrettet, og om
man kan dele hvidbogen i to, sa der er en med fokus pa viden om sygdommen og en med forslag.

Hovedbestyrelsen kom med enkelte forslag til omrader, man kan inddrage i opdateringen, herunder et fokus
pa personalet pa plejehjem og i hjemmeplejen samt vederlagsfri fysioterapi og de udfordringer, der opleves

med de nye strukturerede forlgb. Derudover kunne et fokus ogsa veere pesticider.

Hovedbestyrelsen tog statussen til efterretning.

16. Orientering om kommunikationsanalyse

Pa mgde i forretningsudvalget i november 2025 var der forslag om, at foreningens kommunikationsstrategi
skulle gennemgas. Pa den baggrund har foreningen indgaet en aftale med kommunikationsbureauet Relations
People om at lave en kommunikationsanalyse, som bestar af tre del analyser.

- Kendskabs- og imagemaling, der undersgger kendskabet til foreningen i samfundet.

- Benchmarkanalyse, der er en sammenligningen af Parkinsonforeningen med andre foreninger, vi slev
har peget pa.

- Kommunikationsanalyse, der omhandler foreningens egen kommunikation, og er er
medlemsundersggelse af flere kommunikationskanaler.

Direktgren bemaerkede, at foreningen star et godt sted, og at ambitionen med kommunikationen i hgjere
grad er at na ud over egne medlemsrakker samt saette en tydeligere dagsorden i den samfundsmaessige
debat med fokus pa parkinson.

Resultaterne fra analysen kommer i en rapport, der leveres i slutningen af juni og praesenteres for
hovedbestyrelsen pa mgdet i august. Pa baggrund af analysen, kan der laves en kommunikationsstrategi.

Der var en bemaerkning om, at man ogsa kan se pa, hvordan kredse kommunikerer, og hvordan de kan blive
bedre til at kommunikere til lokale beslutningstagere.

Hovedbestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

17. Status pa projekt med trivselsforlgb for fremskreden parkinson
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Parkinsonforeningen modtog i slutningen af 2024 en donation fra TrygFonden til et trearigt projekt for
mennesker med fremskreden parkinson og deres pargrende. Projektet bestar af trivselsforlgb for mennesker
med fremskreden parkinson og deres pargrende, og der afholdes i alt 12 forlgb over de tre ar.

Der er vaeret stor interesse for forlgbene, og evalueringerne fra deltagerne har vaeret positive. Der ses dog
ikke helt de gnskede langsigtede effekter af forlgbene i tremaneders evalueringerne.

Der var forslag om, at man kan undersgge, om opholdene kan udbydes pa Egmont Hgjskolen.
Der var forslag om, at man kan skabe kontakt mellem deltagerne og deres lokale kreds efter opholdet.

Hovedbestyrelsen tog statussen til efterretning.

18. Orientering om informationsmgde for nye kredsbestyrelsesmedlemmer 4. juni 2026

Der afholdes introduktionskursus for nye kredsbestyrelsesmedlemmer, hvor deltagerne far en grundig
introduktion til:

e foreningens organisatoriske opbygning

e ansvaret som kredsbestyrelsesmedlem

o muligheder for stgtte til arbejdet via organisationskonsulenterne

Derudover vil der veere inspiration til det lokale kredsarbejde ift. aktiviteter og organisering

Mgdet afholdes d. 4. juni kl. 12.00-16.00 i Hgje Taastrup. Kredsbestyrelsesmedlemmer kan tilmelde sig til
ulrik.husted@parkinson.dk senest d. 28. maj.

Medlemmer af kredsbestyrelserne, der ikke havde mulighed for at komme sidste ar, er velkommen i ar.

Hovedbestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

19. Brainstorming af idéer til HB-mgdet den 29.-30. august 2026 i Midtnordjyllands kreds

Den 29.-30. august afholdes der todages-hovedbestyrelsesmgde i Viborg. Som tidligere vil mgdet starte med
frokost om lgrdagen efterfulgt af ca. tre timers mgde. Derefter er der udflugt til et sted i omradet. Om
aftenen vil der blive serveret middag. Om sgndagen vil der veere ca. tre timers mgde om formiddagen. Mgdet
slutter med en to-go-frokost.

Sekretariatet planlaegger, at mgdet bl.a. skal handle om resultaterne for kommunikationsanalysen samt en
halvvejsstatus pa Parkinsonforeningens strategi 2025-2027.

Der var fglgende forslag:

Punkt om senfasen

Oprettelse af Parkinsonforeningens foreningsvenner
Procedure for valg af kredsformand

Bud pa standardvedtaegter for klubber
Kredsstruktur

Handtering af frivillige.

Sekretariat tager forslagene med i planlaegningen af mgdet.
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20. Eventuelt

Der var opfordring til, at der laves en online opkobling til informationsmgdet for nye
kredsbestyrelsesmedlemmer, da yngre medlemmer ikke har mulighed for at deltage pa grund af tidspunktet.
Sekretariat undersgger, om det er muligt.

Side 10 af 10



