Epilepsiforeningen
Forretningsudvalget
Megde den 19. — 20. april 2018

Referat fra forretningsudvalgsmgde
19. — 20. april 2018

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Berit Andersen, Lene Sahlholdt, Peter Vomb
Fra landskontoret: Per Olesen, Helle Obel og Lotte Hillebrandt (punkt 13), Finn Obbekaer (punkt 4).

1. Godkendelse af dagsorden

Beslutning:
Dagsorden godkendt.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutningerne

Beslutning angdende beslutninger:
- P3 naeste forretningsudvalgsmgde laves opfglgning pa diverse bagudrettede beslutning;
her iszer foreningens vedtagne Facebook-politik.
o Status: Se dagsordenens punkt 15.

Beslutning angdende medlems- og gkonomisystem:
- Forretningsudvalget blev enige om, at foreningen skal ga videre med Groupcare.
o Status: Kontrakten er underskrevet, og arbejdet er igangsat.

Beslutning angaende vedtaegter:

- Direktgren laver pa baggrund af dagens debat og konklusioner en opdateret og tilrettet
version af vedtaegtssaettet til endelig drgftelse pa neeste mgde i april. Herefter praesenteres
og drgftes det samlede oplaeg feerdig pa hovedbestyrelsesmgdet d. 5. maj mhp.
finpudsning og endelig indstilling til landsmgdet.

o Status: Se dagsordenens punkt 6.

Beslutning angdende Uganda:

- Forretningsudvalget bevilger ekstraordineert op til maksimalt 20.000 kr. til at holde
projektet “flydende” i juli og august. Landsformanden tilsender forretningsudvalgets
medlemmer evalueringsrapporten fra Uganda.

o Status: Rapporten er vedhaftet materialet til dette mgde.

Beslutning angdende handlingsplan:
- Der foreligges et samlet udkast til handlingsplanen pa naeste forretningsudvalgsmgde.
o Status: Se dagsordenens punkt 7.
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Beslutning angdende generalforsamlingerne:

- Lone Ngrager Kristensen fortsaetter som stgtte for Nordjylland i den kommende
valgperiode. Lone Ngrager Kristensen udpeges som stgtte for Midtvestjylland. Der laves en
endelig status for alle generalforsamlinger pa fgrstkommende FU-mgde.

o Status: Se dagsordenens punkt 10.

Beslutning angdende surveys omkring blad og kredsene:
- Fsva. bladsurveyet arbejder redaktionen videre med konklusionerne; her er det iseer
lederen og kredssiderne, som skal bearbejdes.
Fsva. kredsurveyet drgftes den pa fgrstkommende hovedbestyrelsesmgde.
o Status: Igangsat og dagsordensaettes til hovedbestyrelsen.

Beslutning:
Taget til efterretning.

3. Budgetopfelgning

Sagsfremstilling:
Budgetopfelgningen udviser et underskud pa kr. 470.628 pr. 31. marts 2018.

Underskuddet skal ses i teet sammenhang med at foreningen har igangsat processerne med
medlems- og gkonomisystemet samt den kommende fundraising- og synlighedsaktivitet.

Derudover afspejler budgetopfglgningen den tilbagevendende problemstilling med forsinkelse af
udbetalingen af udlodningsmidlerne. Her er meldingen fra DH, at vi skal paregne udbetalingen
falder senere i ar end nogensinde fgr pga. den nye proces bag udmgntningen af
udlodningsmidlerne — noget som vi dog er stillet i udsigt skulle bedres fra 2019, hvor alle
procedurer og vejledninger vil vaere pa plads og afprgvet i praksis.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning pr.31/3 2018
e 3.2 Noter til budgetopfglgning
e 3.3 Oversigt over fonde og legater

Indstilling:
Til orientering, drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Landsformanden gennemgik kort budgetopfglgningen.

Beslutning:
Taget til efterretning.
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4. Mal- og strategiplan 2016 - 2018; en status

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drefter status for “Mdl- og strategiplan 2016-2018”".

Bilag:

e 4.1 Mal- og strategiplan 2016-2018
e 4.2 Medlemsudvikling 2016-2018

e 4.3 Medlemsudvikling pr. kreds

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:
Forretningsudvalget konstaterede med tilfredshed at medlemsudviklingen fortsat gar i den rigtige
retning.

Ydelseskataloget halter; der skal laves et udkast til efteraret, og det kan med fordel fremlaegges pa
en nytaenkning: vi gnsker nemlig at fglge en norsk model, hvor vi prgver at lave et to-dages
hovedbestyrelsesmgde til september (fredag-lgrdag, madestart fredag kl. 17.00, mgdeslut Igrdag
kl. 16.00) for kredsbestyrelserne. Formalet er at skabe det bedst mulige afsaet for arbejdet i den
kommende periode ude i kredsbestyrelserne, ikke mindst for alle nye medlemmer, som ikke
kender foreningen “normale indre liv”.

Beslutning:
Udviklingen i mal- og strategiplanen taget til efterretning.

Det blev vedtaget, at september-mgdet for hovedbestyrelsen udvides til et to-dages mgde med
start fredag d. 28. september kl. 17.00 og afslutning Igrdag d. 29. september kl. 16.00. Mgdet vil
efter "norsk model” introducere foreningens arbejdsomrader, og derfor inviteres alle
kredsbestyrelsesmedlemmer med til mgdet.

Der sendes en snarlig szaerskilt meddelelse ud om mgdet i september, sa kredsene kan na at
disponere derefter.

5. Status for indf@relse af nyt skonomi- og medlemssystem til Epilepsiforeningen

Sagsfremstilling:
Der er indgaet kontrakt med Groupcare omkring levering af deres medlems- og gkonomilgsning
Membersite.

Der arbejdes aktuelt pa at lave de indledende analyser over foreningens eksisterende data, sa den
videre proces kan malrettes af Groupcare. Samtidig er der truffet aftale om en praesentation af
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systemet pa landsmgdet, sa alle foreningens tilstedeveerende frivillige kan fa et overblik over
systemet med seerlig fokus pa de dele, der er vigtige for kredsene.

Direktgren giver en kort orientering.

Indstilling
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:
Per Olesen gennemgik kort status for det igangsatte arbejde, som indtil videre kgrer planmaessigt.

Beslutning:

Taget til efterretning.

6. Vedteegtsforslag til landsmgdet
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes fortsaette drgftelsen/finpudsningen af vedtaegtsforslagene frem mod
hovedbestyrelsesmgdet.

Opsummerende synspunkter og beslutninger i forleengelse af debatten pa
hovedbestyrelsesmgdet:

- Der er enighed i hovedbestyrelsen om, at der bgr arbejdes hen imod en struktur, som
2&ndrer hovedbestyrelsens fremtidige funktion, sa der fremadrettet sikres en mere
dynamisk inddragelse samtidig med, at vi tager afsaet i den praksisvirkelighed foreningen i
@vrigt star i, nar vi taler beslutningshastighed.

Der er brug for den epilepsi-viden hovedbestyrelsen har, og der er brug for i hgjere grad at
drpfte enkeltemner med hovedbestyrelsen.

- Hovedbestyrelsen stgtter op bag et forslag om at sende formand og direktgr pa roadshow
til kredsbestyrelserne og ungdomsudvalget i arene mellem landsmgderne. (Note: Se
dagsordenens punkt 7)

- Hovedbestyrelsen stgtter, at der arbejdes med at stifte en pris for “Arets epilepsiinitiativ”,
hvor foreningen anerkender en helt szrlig indsats ude i landet blandt fagfolk; det kan
eksempelvis vaere pa sygehuse, bosteder, jobcentre eller andre steder. (Note: Se
dagsordenens punkt 7)

- Hovedbestyrelsen stgtter op bag gnsket om en oprustning af kontakten til
Epilepsiforeningens tillidsvalgte i eksterne sammenhaenge (eksempelvis i Danske
Handicaporganisationer, Danske Patienter og andre steder).
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Det bgr i denne sammenhaeng sa vidt muligt indarbejdes i de allerede planlagte aktiviteter
(eksempelvis til landsmg@de, hovedbestyrelsesmgder eller andet).

- Hovedbestyrelsen er indforstaet med, at forretningsudvalget patager sig opgaven med at
udarbejde konkrete vedtaegtsforslag frem mod landsmgdet 2018.

- Konkrete vedtaegtsforslag som der arbejdes med en konkret udmgntning af pa nuvaerende
tidspunkt: (i overskrifter)

o Fusion af kreds- og landsforeningsvedtaegt, sa foreningen kun har ét vedtaegtssaet.

o Ny formalsparagraf, som matcher linjen tilbage fra medlemsundersggelsen.

o Indszette ordet "Kreds” i titlen pa kredsforeningsnavnet.

o Hvem kan fremsaette forslag? Gennemdrgftes en gang mere.

o Taleretten for observatgrer i hovedbestyrelsen og/eller pa landsmgdet
gennemdrgftes.

o Indhold af eksklusionsbestemmelsen gennemdrgftes igen med henblik pa at sikre,
at samarbejdsforpligtelsen i tilfeelde af konflikter tydeligggres.

o Mulighed for frivillig sammenlaegning af kredse

- Epilepsiforeningen igangsaetter i naer fremtid en drgftelse af handtering og evt.
organisatorisk indplacering af diagnosespecifikke netvaerksgrupper i foreningen.

Dette arbejde skal faerdigggres, fgr det kan vurderes, hvilken raekkevidde det vil fa i
sammenhang med organisering, gkonomi og vedtaegterne generelt.

- Der tilfgjes en passus omkring vaergemal for voksne i § 3 i afsnittet omkring stemmeret og
tillidsposter.

- Antallet af kredsforeninger bgr fastseettes af hovedbestyrelsen.

- Der bgr udarbejdes en raekke kriterier i § 3, sa det er tydeligt, hvornar man kan overveje at
dispensere fra det nuvaerende krav om bopaelspligt for valg til en kredsbestyrelse.

Kriterierne kan med fordel tage afszet i fglgende:
o En kredsbestyrelse kan mangle bestyrelsesmedlemmer og have et gnske om at
tilknytte en konkret person til bestyrelsen.
o Der kan overvejes at meddeles dispensation til et medlem, som bor teet pa den
geografiske kredsgraense til den kredsbestyrelse vedkommende gnsker valg til.
o Det kan overvejes at meddele dispensation til et bestyrelsesmedlem, som ifb. med
en flytning skifter kreds.

- Hvad angar metoden til indkaldelse til landsmgde: Her udspandt sig en laengere debat, om
man gnskede en fastholdelse af den nuvaerende formulering, eller nyteenkning med brug af
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foreningens sociale medier og hjemmeside i stedet. Eller en mulig kombination af begge
dele.

Debatten var ikke konklussiv, men der var overvejende indstilling for, at den endelige
formulering b@r overvejes ngje, og at det szerligt sikres, at ordlyden bliver helt konkret.

- Hvad angar forslag til ny § 22 om dialogmgde forud for en evt. sanktion: Her bgr
indarbejdes et varsel pa 14 dage for at sikre en ”"bagkant”.

- Der bgr indsaettes en generel bestemmelse om brug af bgrneattester i foreningen for savel
frivillige som ansatte.

Center for frivilligt socialt arbejde har udarbejdet en oversigt med forslag til struktur for en
foreningsvedtaegt. Denne vedhaftes som bilag til forretningsudvalgets drgftelser.

Bilag:

e 6.1 Landsvedtaegt

e 6.2 Kredsvedtaegt

e 6.3 Opdateret nyt vedtaegtsforslag (arbejdspapir)
e 6.4 Strukturforslag omkring vedtaegter fra CFSA

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:
Forslaget gennemgaet og finpudset.

Der var enkelte uafklarede ting spgrgsmal, som afklares med Ellen Marie Sgrensen forud for
droftelserne i hovedbestyrelsen d. 5. maj.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller, at vedtaegtssaettet med dagens rettelser drgftes feerdigt pa

ferstkommende hovedbestyrelse mhp. endelig indstilling til landsmegdet.

7. Handlingsplan 2018 — 2020

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes fortseette drgftelserne omkring konkretisering af ny handlingsplan for
Epilepsiforeningen 2018 — 2020.

Siden sidst har kontoret i samarbejde med landsformanden finpudset et konkret oplaeg, som reelt
er todelt: et visionspapir og et konkret malpapir.
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Begge papirer tager afsaet i den forstaelse af de debatter og tanker, der har vaeret drgftet i
forretningsudvalget og hovedbestyrelsen, samt den seneste udvikling pa epilepsiomradet og
Sundhedsstyrelsens igangvaerende eftersyn.

Det er tanken, at planen indeholder en raekke enkle, overskuelige og malbare elementer omkring
foreningens primaere driftsomrader.

Bilag:
e 7.1Vision 2018 - 2020
e 7.2. Mal for perioden

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen

Drgftelser:
Forretningsudvalget drgftede det foreliggende udkast. Der blev foretaget enkelte rettelser, som
indarbejdes.

Der var enighed om, at begge papirer var en virkelighedstro og konkret handtérbare for
foreningen. Der var samtidig enighed om, at det samlede dokument fremadrettet skulle benaevnes
“Aktivitetsplan 2018 — 2020”. denne betegnelse indarbejdes herefter ogsa i vedtaegtsforslaget.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller “Aktivitetsplan 2018-2020” med tilhgrende mal- og visionspapir til

drgftelse i hovedbestyrelsen mhp. endelig indstilling til landsmgdet.

8. Henvendelse med anmodning om stgtte til bogprojekt

Sagsfremstilling:
Foreningen har modtaget en henvendelse omkring stg@tte til et bogprojekt, som
forretningsudvalget bedes tage stilling til.

Bilag:

e 8.1 Ans@gning om stgtte til bogprojekt
e 8.2 Beskrivelse af bogen

e 8.3 Tidsplan

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Epilepsiforeningen bevilger 15.000 kr. til bogprojektet indenfor budgetrammen til epilepsidagen.
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9. Status pa landsmgde og konference

Sagsfremstilling:
Direktgren giver en kort status for arbejdet med landsmgdet og epilepsikonferencen.

Indstilling:
Til orientering og beslutning

Dreftelser:

Formanden gav en kort status for arbejdet med begge aktiviteter; det skrider planmaessigt fremad
med tilmelding til begge aktiviteter. Vi fortseetter markedsfgringen de kommende uger frem mod
konferencen.

Derudover arbejdes der med at fa skaffet et overblik over alle aktive DH-frivillige, som skal
inviteres til landsmgdedelen.

Beslutning:
Taget til efterretning.

10. Status for alle generalforsamlinger

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte den endelige status over de hidtidige generalforsamlinger;
herunder drgfte evt. dispensations- eller stgttebehov jaevnf@r landsvedtaegtens § 12, stk. 6 samt
kredsvedtaegtens § 6 stk. 1.

Indstilling:
Til dregftelse og evt. beslutning

Drgftelser:
| forlengelse af generalforsamlingerne har forretningsudvalget meddelt stgtte og dispensation til
felgende kredse:

- Nordjylland (Lone udpeget)

- Midtvestjylland (Lone udpeget)

Derudover var status, at der var god tilslutning og fuldtallige bestyrelser i hovedparten af
kredsene. Fyn kan dog fortsat ikke kunne mgnstre en fuldtallig bestyrelse, mens to andre kredse
var “nystartede” og derfor kunne have god brug for en stgttende hand; iszer i starten.

Beslutning:
Der meddeles dispensation og stgtte til:

- Fyn (Peter Vomb udpeget)
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Der meddeles derudover opstartsstgtte til:
- Kobenhavn (Berit udpeget)
- Nordsjeelland (Lone udpeget)

11. Afklaring af driftsudgifterne til tablet

Sagsfremstilling:
Der begynder sa smat at komme henvendelser angaende reparationer af stort og smat pa
foreningens tablets, og her har vi et uafklaret spgrgsmal om, hvem reparationsudgiften pahviler?

Der er truffet beslutning i hovedbestyrelsen om, at den Igbende driftsudgift og licenser skal
betales af de respektive kredse. Men hvad med reparationer?

Til info: Der er ikke laengere nogen daekkende garanti pa maskinerne, sa reparationsudgiften vil
som udgangspunkt typisk falde tilbage pa os selv.

Pa den lidt leengere bane kan der komme overvejelser om, hvor store reparationsudgifter der er
veerd at bruge krudt pa?

Pa et eller andet tidspunkt bliver de indkgbte tablets foraeldede, og sa skal der i god tid tages
stilling til, om vi skal lave en model, hvor kredsene generelt selv sgrge for en PC til deres
hovedbestyrelsesmedlem, eller om der skal fundraises centralt til en Igsning til hele
hovedbestyrelsen.

En alternativ I@sning kunne veere at afsaette eksempelvis 5.000 — 7.500 kr. til hvert
hovedbestyrelsesmedlem hvert 4 eller 5 ar, som herefter kunne bruges til indkgb af en PC efter
eget valg — og gerne lokalt, sa man kan tage evt. udfordringer indenfor garantiperioden op med
den lokale ”IT-pusher”.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:

Forretningsudvalget havde den klare holdning, at reparationsudgifter pahviler kredsen, da det ma
betragtes som en del af en Ipbende driftsudgift. Og driftsudgifter er der allerede truffet en
beslutning om, at kredsene selv skal daekke i forbindelse med overleveringen af de indkgbte
tablets.

Pa den lidt leengere bane, vil det vaere smartest om kredsene selv disponerer over indkgb af
materiel, betaling af licenser, evt. forsikringer samt reparationer. Der har vaeret for mange timer
forbundet med afklaring af diverse spgrgsmal, som kontoret ikke havde de ngdvendige IT-
forudseetninger for at handtere.
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Da det samtidig i praksis er en forudsaetning for at en kredsformand/et hovedbestyrelsesmedlem
kan fungere som frivillig i Epilepsiforeningen at man har en computer, er det mest rimelige at
landsforeningen fremadrettet betaler for indkgb af hardware til savel den til enhver tid siddende
kredsformand samt medlemmerne af hovedbestyrelsen.

Beslutning:
- Reparationsudgifterne som er forbundet med tabletten daekkes af kredsen. | den
sammenhaeng et tip: Man kan med fordel undersgge om en evt. privat forsikring deekker
skader, som fglge af uheld eller lignende.

- Landsforeningen haever fremover forarskredstilskuddet til alle kredse med 2.000 kr. -
startende pr. 1/5i 2018. De ekstra kredsmidler er gremaerket indkgb af hardware, software
samt drifts- og evt. reparationsudgifter af nyt IT-udstyr til den til enhver tid siddende
kredsformand. Det er kredsen selv der skal indkgbe udstyret og de afggr selv hvornar
indkgbet er ngdvendigt. Vaelger kredsen indkgb for der er sparet tilstraekkeligt
gremaerkede midler op, pahviler investeringsudgiften kredsen — som sa “indhenter” den
igen senere.

- Licensudgiften til Microsoft 365 opkraeves fortsat via landskontoret.

12. Fundraising- og synlighedsprojekt — foraret 2018

Sagsfremstilling
Direkt@ren giver en status for det igangveerende projekt.

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:
Direktgren orienterede om status for det tidligere besluttede samarbejds- og synlighedsprojekt,
som forventeligt igangsaettes med start 14. maj og slut 17. juni 2018.

Beslutning:
Taget til efterretning

13. Arets gang i radgivertelefonen

Sagsfremstilling:
Lotte Hillebrandt og Helle Obel fremlaegger deres oplevelser omkring de seneste to ars
henvendelser i radgivningstelefonen.
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Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Radgiverne gennemgik “drets gang” i radgivertelefonen 2016 — 2017 med saerlig fokus pa
henvendelsesarsager og sammenhange.

Det kan konstateres, at der fortsat er markant efterspgrgsel pa radgivning; herunder ogsa fra
fagfolk.

Beslutning:
Taget til efterretning.

Forretningsudvalget gnsker en fornyet drgftelse pa et senere mgde af det markante antal
henvendelser fra fagfolk, samt hvilke overvejelser foreningen med fordel kan ggre sig pa leengere
sigt omkring udvikling af radgivningsfunktionen.

14. Sommerhuset "Hanne Hansen”

Sagsfremstilling:

Direktgren anmoder om, at forretningsudvalget drgfter og beslutter om Kreds Nordjylland bgr
opkraeves et administrationsbidrag til landsforeningen for fortsat administrativ bistand fra
kontoret til handtering af driften af kredsens sommerhus “Hanne Hansen”.

| tilknytning til udskiftning af den tidligere bestyrelse, blev der lavet en frivillig “lokumsaftale” med
den nye kredsbestyrelse om, at administrationen af alt omkring sommerhuset “Hanne Hansen”
indtil videre blev varetaget af kontoret.

Det var en opgave som landsforeningen ikke tidligere har haft, da kredsen hidtil selv havde
handteret alt praktisk omkring drift og vedligehold af sommerhuset; herunder har de ogsa selv
pataget sig udvalgte renoveringsopgaver.

Kontoret har nu haft opgaven med “Hanne Hansen” gennem godt et ars tid, og opgaven har
vaeret/er en betydelig udfordring for kontoret. Der bruges tid pa en raeekke meget forskellige
forhold omkring huset: servicering af lejere, kontrakter, aflysninger, bookinger, lgbende
smaistandsaettelser, kontakt til diverse handvaerkere, generelle forhold omkring huset (aktuel
eksempelvis kystbeskyttelse) samt gkonomifunktionen. Det er samtidig vigtigt at fremhaeve, at
kontoret reelt ikke ville vaere i stand til at handtere opgaven uden betydelig hjelp og stgtte fra en
lokal beboer i omradet, som har et stort lokalt netvaerk, og som har kendt husets drift og stand
gennem mange ar via den tidligere bestyrelse.

Pa baggrund af det fgrste ars erfaring med driften af huset, er det derfor direktgrens opfattelse, at
opgaven gar - langt - ud over sadvanlig bistand til en kredsbestyrelse. Og han er reelt i tvivl om,

Side 11 af 16



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalget
Megde den 19. — 20. april 2018

hvordan landsforeningen skal kunne handtere opgaven tilfredsstillende fremadrettet — isaer nar
der melder sig problemer i huset, som er af sldre dato, eller hvis vores mand i lokalomradet
stopper/trapper ned.

Der bgr tages selvstaendigt hensyn til, at kontorets service til kredsene skal fordeles nogenlunde
lige mellem kredsene; men naturligvis med tanke pa det veesentlige medlemsaktiv som
sommerhuset afgjort er...(det er meget populeert).

Vi mangler fortsat at fa fastlagt det generelle serviceniveau til kredsene via et “servicekatalog”, det
er blevet udsat pa grund af en stribe andre mere presserede opgaver i dagligdagen.

Men det mest rimelige ville veere, at kredsen betalte landsforeningen et administrationsbidrag for
opgaven, sa lenge kredsen gnsker, at kontoret skal varetage opgaven.

Der er derudover mange ting omkring huset og fremtiden for medlemstilbuddet, som naturligt bgr
drgftes grundigt igennem med og af bestyrelsen i Nordjylland, som i sidste ende ma traeffe
afggrelsen om, hvordan det her bgr handteres.

Det skal afslutningsvis papeges, at gkonomien i sommerhuset er sund, det Igber paent rundt.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Der var enighed i forretningsudvalget om, at kredsen skal opkreeves betaling for administrationen.
Der er klart en ekstraopgave som ligger ud over vanlig kredsservice.

Beslutning:
Kreds Nordjylland afkraeves indtil videre 10.000 kr. arligt i administrationsgebyr, safremt de fortsat
gnsker at landsforeningen skal varetage administrationen omkring sommerhuset.

Den videre drgftelse omkring sommerhusets fremtidige status gnsker landsformanden og
direktgren at drgfte grundigt igennem med kredsen i tilknytning til rundturen til foreningens
kredsbestyrelser i 2019.

15. Opfalgning pa diverse eksisterende beslutninger

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes fglge op pa udvalgte beslutninger truffet i den forgangne periode.

Indstilling:
Til beslutning
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Beslutning:
Forretningsudvalget gnsker at foreningens Facebook-politik dagsordenszettes pa fgrstkommende

hovedbestyrelsesmgde mhp. at fa truffet beslutning om, at alle foreningens grupper skal veere
abne.

16. Henvendelse fra Danske Patienter

Sagsfremstilling:
Epilepsiforeningen har modtaget felgende anmodning fra Danske Patienter:

” Kaere medlemsforeninger i Danske Patienter

Danske Patienters forretningsudvalg har gennem de seneste dr haft fokus pd at styrke gkonomien
til Danske Patienters grundfunktion, og forretningsudvalget har nu besluttet, at gkonomi skal vaere
et strategisk fokusomrade for organisationen i forslaget til Danske Patienters aktivitetsplan for
2018.

Vi er i god dialog med Sundhedsministeren og ministeriet, som har tilkendegivet, at de vil tage det
med i det forberedende arbejde til Finanslov 20189.

Vi vurderer dog, at der vil vaere flere muskler bag en feelles henvendelse underskrevet af alle
ledelserne i Danske Patienter og medlemsforeningerne (vedhaeftet). Det viser den brede opbakning
og vil styrke mulighederne.

Vi hdber derfor, at | vil bakke op om dette. Vi vil bede jer om en bekreaeftelse til
mf@danskepatienter.dk senest fredag den 20. april med angivelse af, hvem der er underskriver fra
jeres organisation. Der vil vaere mulighed for at underskrive brevet pd repraesentantskabsmgdet
den 25. april. Alternativt kan | sende en elektronisk underskrift.

Vi hdber pad jeres opbakning.
Pd vegne af Forretningsudvalget
Med venlig hilsen

Camilla Hersom
Formand”

Bilag:
e 16.1 Udkast til brev

Indstilling:
Til beslutning.
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Drgftelser:
Der var enighed i forretningsudvalget om at man kan tilslutte sig gnsket fra Danske Patienter, som
gor et seerdeles godt stykke interessepolitisk arbejde pa sundhedsomradet.

Beslutning:
Direktgren meddeler Danske Patienter at Epilepsiforeningen kan stgtte

anmodningen/henvendelsen.

17. Ansggning fra aktivitetspuljen

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes behandle en ansggning om stgtte fra aktivitetspuljen indsendt af Kreds
Bornholm.

Det skal for god ordens skyld naevnes, at Peter Vomb er inhabil under behandlingen af punktet.

Bilag:
e 17.1 Ansggning om stgtte fra Kreds Bornholm
e 17.2 Estimat af udgifter

Dreftelser:
| forhold til den indsendte ansggning bgr bestyrelsen afklare om ledsagerudgiften kan dakkes via
kommunen.

Berit Andersen fandt principielt, at landsforeningen fremadrette burde afszette et fast belgb pa
budgettet hvert andet ar til de saerlige udgifter der er forbundet med Bornholms deltagelse i
landsmgdet.

Det var principielt heller ikke rimeligt, at denne udgift skulle tages fra aktivitetskontoen, da dette
ikke nggternt set — var formalet med oprettelsen. Udgangspunktet var, at man gnskede at
understgtte udvikling af nye medlemsaktiviteter.

Dette var der enighed om i udvalget.

Beslutning:
Det bevilges 5.000 kr. til kredsen til deekning til seerlige udgifter for kredsen i sammenhaeng med

deltagelsen i arets Epilepsikonference og landsmgde.

Fremadrettet indarbejdes det i budgettet for “landsmgdear”, at Kreds Bornholm fast bevilges
5.000 kr. til seerlige udgifter for deltagelsen i landsmgdet.
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18. Orienteringer

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget far en mundtlig orientering fra formand og naestformand.

Indstilling:
Til orientering

Drgftelser:
Landsformand:

Har deltaget i “workshop 2” i Sundhedsstyrelsen i tilknytning til epilepsisatsningen. Der var
en saerdeles positiv oplevelse, og vi har gode forventninger til det videre forlgb.

Har deltaget i Dansk Epilepsi Selskabs forarsmgde. Det var et - meget - speendende mgde,
hvor det var epilepsisatsningen og medicinsk cannabis, der var pa dagsordenen.

Det var fgrst og fremmest meget positivt at opleve Selskabet sluttede op bag arbejdet med
epilepsisatsningen, og vi ma bare konstatere at der aktuelt er et bade godt og produktivt
samarbejde med selskabet.

Derudover var der et glimrende indlaeg fra en kvindelig amerikansk neurolog fra
Californien, som grundigt gennemgik status for brug af medicinsk cannabis pa
epilepsiomradet. Der var bade oplgftende nyt, men bestemt ogsa grund til at veere
opmaerksomme pa et omrade, hvor der fortsat hersker stor forvirring og som er preeget af
uigennemskuelig kapitalinteresser. Der er ikke noget som tyder pa, at medicinsk cannabis
pa nogen mader er et mirakelmiddel; der kan vaere bade betydelige bivirkninger og
problematiske interaktioner forbundet med brugen af bade "klassisk” medicinsk cannabis
(CBD-olie), og den brug nogle har af cannabis som “rekreational drugs” elle det som
opleves som "naturprodukter”.

Sa der er god brug for at Epilepsiforeningen fortsat fokuserer pa at formidle faktuel viden
pa omradet, sa medlemmerne kan treffe et informeret valg pa baggrund af solid viden og
ikke udelukkende enkelthistorier fra nettet.

Derudover fik vi fremlagt de fgrste indledende resultater med brugen af magistralt
fremstillet CBD-olie pa en gruppe patienter tilknyttet Filadelfia.

Epilepsiselskabet drgftede en faelles udtalelse omkring brugen af medicinsk cannabis (eller
rettere: CBD-olie) i Danmark. Udtalelsen sendes i hgring blandt selskabets medlemmer,
hvorefter der meldes noget ud omkring emnet pa selskabets hjemmeside. Denne vil
Epilepsiforeningen naturligvis ogsa videreformidle.
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- Har deltaget i voksenkurset i Fredericia, som var en kanon god weekend med engagerede
og glade deltagere og gode oplaeg. Det er bestemt vigtigt at foreningen har et tilbud til
voksengruppen.

- Skal deltage i repraesentantskabsmgde i DP i neer fremtid.

- Skal deltage i KL's social- og sundhedspolitiske topm@de i Aalborg medio maj.

- Uganda: Der resterer en del uafklarede forhold omkring fremtidig projektstatus, som der
aktuelt ihzerdigt arbejdes pa.

Neestformand:

- Orienterede om seneste bestyrelsesmgde pa Filadelfia.

19. Eventuelt

Peter Vomb oplyste, at der ikke deltager nogen fra kredsen i hovedbestyrelsesmgdet.

Mgdet sluttede fredag kl. 11.15.
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