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Den 21. maj 2026 

 
Referat 

 
Hovedbestyrelsesmøde 
9. maj kl. 11.00 – 16.15 

Handicaporganisationernes Hus, Blekinge Boulevard 2, Høje Taastrup 
Mødelokale ’Aalborg’ og ’Aarhus’ 

 
Deltagere: 
René la Cour Sell Landsformand 
Berit Kjærgaard  Næstformand 
Bjarne Westerdahl Bornholms kreds 
Margit Christoffersen  Bornholms kreds 
Jan Lange  Nordsjællands kreds 
Inger Albertsen   Nordsjællands kreds  
Brian Henriksen  Fyns kreds 
Birgitte Brandt  Fyns kreds 
Birgit Sander  København/Frederiksberg kreds 
Jan D Petersen  København/Frederiksberg kreds 
Leif Werborg  Storkøbenhavns kreds (deltog fra kl. 11.00-frokost) 
Tonny Holst  Storkøbenhavns kreds 
Pia Fog  Nordjyllands kreds  
Poul Israelsen  Nordjyllands kreds 
Inge Bodilsen  Sydvestjyllands kreds 
Margit Christensen Sydvestjyllands kreds 
Lisbet Toft Jansson Sjællands Øst kreds  
Ib Jørgensen  Storstrømmens kreds  
Lene G Juul  Storstrømmens kreds 
Anton Klaaby  Sønderjyllands kreds 
Uffe Monrad  Sønderjyllands kreds 
Kaare Holst  Sydøstjyllands kreds 
Hanne Lindstrøm Jacobsen Sydøstjyllands kreds 
Helle Kjær  Vestsjællands kreds 
Lise Tølbøll   Midtnordjyllands kreds 
Hanne Westergaard Østjyllands kreds 
Lone Kristensen  Østjyllands kreds 
Charlotte Park  Østjyllands kreds  
Per Eriksen  Direkte valgt 
Hannah Petersen Direkte valgt 
Michael Vendelbo Direkte valgt 
 
Fra sekretariatet 
Karina Madsen   Direktør 
Anna Ørtved   Sundhedspolitisk konsulent (referent) 
Ulrik Husted  Teamleder og medlemssystemansvarlig (deltog indtil kl. 14.00) 
 
Afbud 
Jette Søgaard  Fyns kredsen 
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Susanne Høgsberg Vestsjællands kreds 
Ditte Høgsgaard  Vestsjælland kreds 
Bente Dalsgaard  Midtnordjyllands kreds 
Svend Lundsberg Vestjyllands kreds 
Anni Dunker  Vestjyllands kreds 
Tine Saust  Sjællands Øst kreds 
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1. Valg af dirigent 

 
Michael Vendelbo blev valgt som dirigent.  
 

2. Præsentationsrunde 

 
Alle præsenterede sig selv.  
 

3. Godkendelse af dagsorden 

 
Hovedbestyrelsen godkendte dagsordenen.  
 

4. Landsformandens beretning  

 
Landsformandens beretning gør status for, hvad der er sket i foreningen siden seneste ordinære 
hovedbestyrelsesmøde den 15. november 2025. Landsformanden præsenterede nedslag i beretningen.  
 
Direktøren præsenterede de nye medarbejdere, der starter 1. juni. Johannes Klentz Jørgensen er ansat som 
organisationskonsulent med fokus på idræt. Anne Sofie Hansen-Skovmoes er ansat som udviklingskonsulent, 
Joan Bentzen er ansat som analysekonsulent, og Cecilia Mejls er ansat som kommunikationskonsulent. 
Maltes stilling er slået op. 
 
Der er sket en stigning i bevillingen til den specialiserede rehabilitering, der bl.a. giver mulighed for at afholde 
flere forløb. Udfordringen er, at Sano ikke har plads til at kunne udvide. Derfor afholdes der i efteråret flere 
forløb på Filadelfia.  
I 2026 og 2027 modtager vi en mekanisk fremskrivning af, hvad vi har fået i midler i 2025 til området.   
 

Der er modtaget 313.000 kr. fra Realdania til en forundersøgelse vedrørende etableringen af et nyt 
Parkinsonhus. Der er igangsat en proces, som blandt andet omfatter afholdelse af en workshop om de 
grundlæggende ønsker og behov for huset. I workshoppen deltager direktøren, landsformanden, teamleder 
Marlene Grønnegaard Them samt projektleder for Videns- og Kompetencecentret, Vibeke Grønlund. 
Forundersøgelsen skal blandt andet afklare forhold vedrørende ejerskab, samarbejdsaftaler og 
ansættelsesforhold, og hvis det vurderes relevant, munde ud i en ansøgning til Realdania om midler til 
renovering af huset.  

 
Parkinsonforeningen og Videns- og kompetencecentret udbyder meget rådgivning og undervisning, herunder 
kursus, så plejepersonale kan få mere viden om parkinson.  
 
Det går godt med projektet med podcast og online foredrag, og det bruges aktivt af medlemmerne.   
 
Sidste år var der et rekordstort antal ansøgninger til forskningslegater. I år afholdes uddelingen den 31. 
oktober i Aarhus.  
 
Der har været afholdt kredsgeneralforsamlinger, hvor landsformanden, næstformanden og direktøren har 
deltaget. Det er gået godt.  
 
Frivilligtræf er blevet afholdt et nyt sted for at sikre plads til flere. Der deltog et rekordstort antal frivillige i 
træffet i 2026. Næste år afholdes frivilligtræf den 6.-7. februar.  
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Antallet af medlemmer er steget siden sidste hovedbestyrelsesmøde. Det er positivt, at vi ikke er økonomisk 
afhængige af medlemstilvækst for at være en bæredygtig forening. Samtidig betyder flere medlemmer, at en 
større andel af mennesker med Parkinson bliver en del af fællesskabet, og at vi dermed kan hjælpe og støtte 
flere.  
 
Landsformanden konstaterede, at der er sket meget på et halvt år.  
 
Hovedbestyrelsen tog beretningen til efterretning. 
 

5. Godkendelse af årsregnskab 

 
Foreningens udkast til årsregnskab for 2025 blev præsenteret af revisor Søren Appelrod. 
 
Han fremhævede ledelsesberetning og anbefalinger for god fondsledelse.  
 
Regnskabet har fået en plank påtegning. Påtegningen omfatter ikke ledelsesberetningen.  
 
Indtægtssiden af regnskabet er opstillet på vanlig vis, men der arbejdes på at ændre det, så opstillingen bliver 
mere informativ og viser projektregnskaber.   
 
Indtægtssiden viser, at flere medlemmer betyder at indbetalingen til kontingent er steget, mens tilskud fra 
socialstyrelsen er på niveau.  
 
Arvebeløb kan variere meget, og er derfor svært at budgettere med.  
 
Der har været indtægter for 14 mio. kr.  
 
På omkostningssiden har der været 11 mio. kr. i omkostninger 
Lønninger og honorar har været som budgetteret.  
 
Resultatet for projekter og forskning er et overskud på 2,7 mio. kr.  
 
Sidste år blev der brugt mere på forskning end der blev modtaget, da uddelingsbeløbet steg. Der var dog 
opbygget midler til forskning fra tidligere år.  
 
Parkinsonforeningen er en likvid forening med 50 mio. kr. tilgængelig i aktiver. 
 
Parkinsonforeningen har en egenkapital på 44 mio. kr., hvor knap 7 mio. kr. er bundet til forskning.  
 
Nogle steder i budgettet f.eks. under medlemsaktiviteter er der brugt færre penge, end der har været 
budgetteret med. Det skyldes, at der har været færre udgifter på nogle poster, mens andre initiativer ikke er 
blevet afholdt.  
 
Hovedbestyrelsen godkendte årsregnskabet for 2025.  
 

6.  Valg af næstlandsformand for to år 

 
Parkinsonforeningens næstlandsformand er på valg. Berit Kjærgaard ønsker at genopstille som 
næstlandsformand for Parkinsonforeningen.  
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Der var ingen andre kandidater, der ønskede at stille op til posten.  
 
Hovedbestyrelsen valgte Berit Kjærgaard som næstlandsformand.  
 

7. Ændring af aldersgrænse for yngre 

 
Hannah Petersen fra yngrestyregruppen og teamleder Ulrik Husted præsenterede baggrunden for ændringen 
af aldersgrænsen for yngre.  
 
Aldersgrænsen for yngre med parkinson er for nuværende yngre end 56 år. Gruppen udgør pt. ca. 250 
medlemmer. Styregruppen for yngre er det organisatoriske forankringspunkt i foreningen og har i øjeblikket 
fire frivillige samt en medarbejder fra sekretariatet. Der er et stigende engagement blandt yngre for at lave 
lokale aktiviteter, men styregruppen har svært ved at understøtte lokale aktiviteter, da der er så få yngre på 
lokalt plan. En forøgelse af aldersgrænsen vil formentlig give flere hænder til det lokale arbejde i målgruppen 
og kan samtidig medføre hyppigere relation til kredsarbejdet generelt og bidrage med flere frivillige hænder i 
kredsen. 
 
På den baggrund foreslog yngregruppen, at aldersgrænsen hæves til og med 59 år. Det vil fordoble gruppen 
og medføre, at der er mindst 15 yngre i hver kreds (undtagen Bornholm).  
 
Ulrik Husted tilføjede, at ændringen også er i tråd med strategien. Hvis foreningen kan tilbyde flere aktiviteter 
til gruppen, kan det forhåbentligt få flere i målgruppen til at melde sig ind i foreningen tidligere, end de ellers 
ville have gjort.  
 
Der var bred opbakning til ændringen i hovedbestyrelsen.  
 
Der var en bemærkning om, at man skal huske økonomien i det for kredsene. 
Hannah Petersen tilføjede, at det tidligere har været en del af landsbudgettet, men at økonomien ikke blev 
brugt. Derfor har der været et ønske om at lægge det ud lokalt.  
  
Som videre proces vil dem, der allerede er i aldersgruppen samt dem, der ved en ændring kommer ind i 
aldersgruppen modtage et brev om ændringerne sammen med en opfordring om at kontakte deres lokale 
kreds. Desuden vil alle kredsbestyrelser blive informeret.  
 
 
Hovedbestyrelsen godkendte ændringen.  
 

8. Status på 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 på rejsen.  
 
På turen er der møde med Parkinson’s Si Buko Uganda, og forhåbentligt 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 opfølgning på Frivilligtræf 2026 

 
Igen i år angav næsten alle deltagere på årets frivilligtræf i evalueringen, at det var værdifuldt at møde andre 
frivillige. Det faglige program var tilrettelagt ud fra at give de frivillige redskaber til lokalt at arbejde for, at 
ingen skal være alene med parkinson. Samtidig har vi tilbudt indhold målrettet de udfordringer, de frivillige 
særligt pegede på i sommerens frivilligundersøgelse – herunder ønske om flere frivillige, flere deltagere og 
flere penge til aktiviteter i særligt klubber. Vi har derudover arbejdet på at imødekomme kritikpunkter fra 
sidste års evaluering.  
 
Det har resulteret i, at 87 % i år har svaret, at de var tilfredse/meget tilfredse med deres workshop mod 83 % 
sidste år. Mens størstedelen sidste år var ”tilfredse”, var størstedelen i år ”meget tilfredse”. Herudover var 88 
% i år tilfredse/meget tilfredse med det faglige program lørdag.  
 
Modsat sidste år har vi i år ikke fået tilbagemeldinger om mangel på opsamling, manglende mulighed for at 
give forslag til sekretariatet, eller at programmet ikke var relevant for informatører og ressourcepersoner.  
 
Selvom vi har skiftet sted, er det samtidig lykkedes at opretholde de gode evalueringer på de fysiske rammer 
og forplejningen.  
 
Næste års Frivilligtræf bliver 6.-7. februar 2027 på Sinatur Storebælt, hvor vi også var i år. 
 
Der var forslag om, at man går mere i dybden med den enkelte workshop næste år.  
 
Der var ligeledes ønske om et fokus på sundhedsreformen og herunder sundhedsråd, og et fokus på 
plejehjem, og hvad man kan gøre der.  
 
Hovedbestyrelsen tog evalueringen og dato for Frivilligtræf 2027 til efterretning.  
 

10. Ændring af forretningsorden for hovedbestyrelsen 

 
Sekretariat har på baggrund af drøftelser i forretningsudvalget udarbejdet forslag til ændringer i 
forretningsordenen for hovedbestyrelsen. En væsentlig ændring er retningslinjer for, hvornår man kan få 
refunderet overnatning i forbindelse med et møde.  
 
Landsformanden præsenterede ændringerne.  
 
Sekretariat holder ved tilmelding til hovedbestyrelsesmøder styr på, om hovedbestyrelsen er 
beslutningsdygtig ved de enkelte møder.  
 
Mellem hovedbestyrelsesmøderne er det forretningsudvalget, der står for at drive arbejdet mellem møderne.  
 
Der var enkelte bemærkninger til korrektur.  
 
Hovedbestyrelsen godkendte forretningsordenen med korrekturændringer. 
 

11. Orientering om opdaterede retningslinjer for rejse-, logi-, internet- og telefongodtgørelse i 
Parkinsonforeningen 
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I forlængelse af ændringerne i forretningsordenen for hovedbestyrelsen har sekretariat opdateret 
foreningens retningslinjer for rejse-, logi-, internet- og telefongodtgørelse i Parkinsonforeningen.  
Retningslinjer for, hvornår frivillige kan få godtgjort hotelovernatning i forbindelse med møder og 
arrangementer, hvor de repræsentere foreningen, er bl.a. tilføjet. De afspejler retningslinjerne i 
forretningsordenen for hovedbestyrelsen.  
 
Hovedbestyrelsen tog de opdaterede retningslinjer til efterretning.  
 

12. Status på projekt med et nyt Parkinsonhus 

 
Parkinsonforeningen har i marts modtaget 313.00 kr. fra Realdania til at lave forundersøgelse ift. et 
Parkinsonhus på Filadelfia. Direktøren giver en status på projektet.  
 
Status på projektet blev gennemgået under landsformandens beretning, og der blev derfor ikke tilføjet 
yderligere under dette punkt.  
 

13. Oplæg med direktør Karina Madsen om pårørende 

 
Direktør Karina Madsen fortalte om sin ph.d.: Sygdom, pårørende og dagligliv. 
 
Landsformanden opfordrede direktøren til at skrive en artikel til Parkinson Nyt med relevante pointer.  
 
Hovedbestyrelsen tog oplægget til efterretning. 
  

14. Parkinsonforeningen rolle i debatten om pesticider og kvælstof (punkt indmeldt af Nordsjællands kreds) 

 
Generalforsamlingen i Parkinsonforeningen Nordsjællands Kreds opfordrede Hovedbestyrelsen i 
Parkinsonforeningen til at tage initiativ til en bred offentlig debat om brugen af pesticider og kvælstof. 
Debatten bør så vidt muligt udvikles i samarbejde med andre patient- og handicaporganisationer. 
 
Den seneste rapport fra Miljøministeriets kommission dokumenterer de alvorlige konsekvenser for både 
mennesker og miljø. Det understreger nødvendigheden af hurtig handling, hvis vi skal sikre rent drikkevand, 
sunde fødevarer og begrænse sundhedsskadelige virkninger. 
 
Generalforsamlingen foreslog derfor, at Parkinsonforeningen aktivt prioriterer forskningsmidler til nye studier 
og til formidling af eksisterende forskning på området, så viden bliver mere tilgængelig for både medlemmer 
og offentlighed. 
 
Som konkrete initiativer kan Parkinsonforeningen i fællesskab med andre handicaporganisationer arrangere 
høringer i Landstingssalen på Christiansborg om årsagerne til den stigende forekomst af Parkinsons sygdom 
og andre neurologiske lidelser. Parkinsonforeningen bør samtidig sikre, at emnet får markant synlighed på 
Folkemødet på Bornholm i juni 2026. 
 
Jan Lange fra Nordsjællands kreds præsenterede punktet og bevæggrundene bag det yderligt. 
 
Der var bred enighed i hovedbestyrelsen om, at det er et område, sekretariatet bør se mere på, og det er en 
dagsorden, hvor foreningen kan være mere synlig.  
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Hovedbestyrelsen besluttede, at sekretariat udarbejder et kommunikationspapir med beskrivelse af, hvordan 
og hvad man kan kommunikere ift. til området. Det fremlægges for hovedbestyrelsen på næste møde i 
august.  
 

15. Status på og drøftelse af Hvidbog om parkinson 

 
I 2023 blev Hvidbog om parkinson udgivet efter udarbejdelse af Parkinson-alliancen. I hvidbogen præsenteres 
en række udfordringer og løsninger inden for parkinsonområdet. Efter tre år med hvidbogen gøres der status 
for, hvor langt vi er nået med de præsenterede løsninger.  
 
Hvidbogen skal inden for nærmeste fremtid opdateres, og sekretariat ønsker derfor input til, hvilke 
indsatsområder man kan skrive ind i en ny version.  
 
Direktøren præsenterede, hvor langt arbejdet er med de forskellige indsatser. Der er gennemført seks forslag, 
der arbejdes fortsat på ni af forslagene, mens syv af dem foregår i andre sammenhænge eller i regi af andre.  
 
Landsformanden bemærkede, at man kan overveje, hvordan opsætningen skal være fremadrettet, og om 
man kan dele hvidbogen i to, så der er en med fokus på viden om sygdommen og en med forslag.  
 
Hovedbestyrelsen kom med enkelte forslag til områder, man kan inddrage i opdateringen, herunder et fokus 
på personalet på plejehjem og i hjemmeplejen samt vederlagsfri fysioterapi og de udfordringer, der opleves 
med de nye strukturerede forløb. Derudover kunne et fokus også være pesticider.  
 
Hovedbestyrelsen tog statussen til efterretning. 
 

16. Orientering om kommunikationsanalyse 

 
På møde i forretningsudvalget i november 2025 var der forslag om, at foreningens kommunikationsstrategi 
skulle gennemgås. På den baggrund har foreningen indgået en aftale med kommunikationsbureauet Relations 
People om at lave en kommunikationsanalyse, som består af tre del analyser. 

- Kendskabs- og imagemåling, der undersøger kendskabet til foreningen i samfundet. 
- Benchmarkanalyse, der er en sammenligningen af Parkinsonforeningen med andre foreninger, vi slev 

har peget på.  
- Kommunikationsanalyse, der omhandler foreningens egen kommunikation, og er er 

medlemsundersøgelse af flere kommunikationskanaler.  

 
Direktøren bemærkede, at foreningen står et godt sted, og at ambitionen med kommunikationen i højere 
grad er at nå ud over egne medlemsrækker samt sætte en tydeligere dagsorden i den samfundsmæssige 
debat med fokus på parkinson. 
 
Resultaterne fra analysen kommer i en rapport, der leveres i slutningen af juni og præsenteres for 
hovedbestyrelsen på mødet i august. På baggrund af analysen, kan der laves en kommunikationsstrategi.  
 
Der var en bemærkning om, at man også kan se på, hvordan kredse kommunikerer, og hvordan de kan blive 
bedre til at kommunikere til lokale beslutningstagere.  
 
Hovedbestyrelsen tog orienteringen til efterretning.  
 

17. Status på projekt med trivselsforløb for fremskreden parkinson 
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Parkinsonforeningen modtog i slutningen af 2024 en donation fra TrygFonden til et treårigt projekt for 
mennesker med fremskreden parkinson og deres pårørende. Projektet består af trivselsforløb for mennesker 
med fremskreden parkinson og deres pårørende, og der afholdes i alt 12 forløb over de tre år.  
 
Der er været stor interesse for forløbene, og evalueringerne fra deltagerne har været positive. Der ses dog 
ikke helt de ønskede langsigtede effekter af forløbene i tremåneders evalueringerne.  
 
Der var forslag om, at man kan undersøge, om opholdene kan udbydes på Egmont Højskolen.  
 
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 informationsmøde for nye kredsbestyrelsesmedlemmer 4. juni 2026 

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

• foreningens organisatoriske opbygning 

• ansvaret som kredsbestyrelsesmedlem 

• muligheder for støtte til arbejdet via organisationskonsulenterne 
 
Derudover vil der være inspiration til det lokale kredsarbejde ift. aktiviteter og organisering 
 
Mødet afholdes d. 4. juni kl. 12.00-16.00 i Høje 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 år, er velkommen i år. 
 
Hovedbestyrelsen tog orienteringen til efterretning.  
 

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

 
Den 29.-30. august afholdes der todages-hovedbestyrelsesmøde i Viborg. Som tidligere vil mødet starte med 
frokost om lørdagen efterfulgt af ca. tre timers møde. Derefter er der udflugt til et sted i området. Om 
aftenen vil der blive serveret middag. Om søndagen vil der være ca. tre timers møde om formiddagen. Mødet 
slutter med en to-go-frokost. 
 
Sekretariatet planlægger, at mødet bl.a. skal handle om resultaterne for kommunikationsanalysen samt en 
halvvejsstatus på Parkinsonforeningens strategi 2025-2027.  
 
Der var følgende forslag: 
Punkt om senfasen 
Oprettelse af Parkinsonforeningens foreningsvenner 
Procedure for valg af kredsformand 
Bud på standardvedtægter for klubber 
Kredsstruktur 
Håndtering af frivillige.  
 
Sekretariat tager forslagene med i planlægningen af mødet.  

mailto:ulrik.husted@parkinson.dk
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20. Eventuelt 

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


