Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
d. 7. februar 2020

Referat fra forretningsudvalgsmgde

Mgdestart: KI. 11.00.

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Berit Andersen, Frida Neddergaard (ankom kl.13.50), Peter
Vomb, Rikke Malene Rogers.

Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Beslutning:

Dagsorden godkendt.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde
Beslutning angdende samtaleforum:

e Samtaleforum lukkes ned.
o Status: Effektueret

Beslutning ang. visions- og aktivitetsplan 2020 - 2022:
e Drgftes videre pa det kommende forretningsudvalgsmgde.
o Status: Se punkt 6 pd dagsordenen

3. Budgetopfglgning

Sagsfremstilling:
Der foreligger ikke den saedvanlige budgetopfglgning, da mgdet afvikles sa tidligt pa aret, at der
endnu ikke foreligger faerdige tal for januar.

Forretningsudvalget far i stedet et indledende (forsigtigt) bud pa et arsresultat for 2019. Det
endelige bud vil skgnnet vaere klar fra primo/medio februar.

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.
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Dreftelser:
Lone Ngrager Kristensen orienterede om, at arsresultatet for 2019 umiddelbart ser ud til at ende
vaesentligt bedre end budgetteret; i omegnen af et underskud pa 10.000 kr.

Dette skyldes ikke mindst en vaesentligt st@rre arveindtaegt end forventet, samt paene
kursgevinster pa foreningens investerede midler.

Samtidig er der indkommet en arvesag i ar, som vi forventer afsluttet i ar, og som vil indbringe
foreningen en indtaegt pa omkring 700.000 kr.

Beslutning
Taget til efterretning af forretningsudvalget.

4. Visions- og aktivitetsplan 2018 - 2020; en status

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drefter status for “Visions- og aktivitetsplan 2018 — 2020” samt
medlemsudviklingen.

Bilag:
e 4.1 Visions- og aktivitetsplan 2018-2020
e 4.2 Medlemsudvikling 2018-2020

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik planens udvikling slavisk, og udvalgets medlemmer
kommenterede undervejs.

Beslutning:
- Taget til efterretning med fglgende supplerende kommentarer:

o Viskal veere opmaerksomme pa, om VUM-modellen fra Filadelfia er indarbejdet i
den endelige version, som offentligggres i starten af marts maned fra
Socialstyrelsen.

o Der skal nedsattes en arbejdsgruppe ifht. rammesaetningen omkring
diagnosegrupperne. Der er — pa baggrund af Dravet gruppens tilbagemeldinger
ombkring gnsket fundraising af projektmidler til gruppens egen hjemmeside - brug
for at fa skabt klarere rammer omkring gruppernes selvstaendige
beslutningskompetence.
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Dravet Danmark indkaldes i fgrste omgang til et mgde, hvor vi drgfter rammerne
for det fremtidige samarbejde mhp. fornyet forventningsafstemning.

o Viinviterer foreningens lokale DH-repraesentanter til at deltage i
Epilepsikonferencen pa samme vilkar som kredsbestyrelsesmedlemmerne.

5. Uddeling af Epilepsiprisen
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes traeffe beslutning om, hvem der bliver drets modtager af Epilepsiprisen
2020.

Bilag:
e Bilag 5.1 Liste over indstillede kandidater

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Beslutning:
Forretningsudvalget besluttede, at arets prismodtager skal vaere Anette Kruchov Pedersen og
Mette Eline Heide Christensen.

6. Visions- og handlingsplan 2020 — 2022

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes fortsaette drgftelserne af rammen for en ny visions- og aktivitetsplan
for 2020 - 2022.

Som bilag fremlaegges en opdateret version, som er justeret med baggrund i seneste mgdes
drgftelser, samt enkelte nye forslag fra formand og direktgr.

Det forelgbige udkast fremlaegges til drgftelse med forretningsudvalgets seneste kommentarer i
plenum for hovedbestyrelsen Igrdag d. 8. februar med efterfglgende debat.

Det er herefter tanken, at forretningsudvalget behandler udkastet én gang mere 1. maj, hvorefter
hovedbestyrelsen behandler det sidste gang 2. maj forud for fremleeggelsen af det endelige udkast
til landsmgdet.

Pa denne made stiles efter bredt ejer- og kendskab til planen og tankerne og praamisserne bag det
fremlagte.
Bilag:

e Bilag 6.1 Udkast til Visions- og aktivitetsplan 2020 - 2022
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Indstilling:
Til drgftelse.

Dreftelser:
Forretningsudvalget gennemgik planen og justerede enkelte steder. Planen drgftes herefter videre
i plenum med hovedbestyrelsen, hvorefter der laves evt. yderligere justeringer.

Beslutning:
Drgftes videre pa naeste forretningsudvalgsmgde mhp. yderligere justeringer frem mod den
endelige drgftelse i hovedbestyrelsen forud for landsmgdet.

7. Status vedr. Epilepsikonferencen 2020

Sagsfremstilling:
Direktgren giver en kort opdatering pa arbejdet med Epilepsikonferencen 2020.

Indstilling:
Til orientering.

Dreftelser:
Per Olesen orienterede om status for konferencen, som skrider planmaessigt fremad.

Beslutning:
Taget til efterretning.

8. Status pa Epilepsiforeningens medlemsundersggelse

Sagsfremstilling:
Direkt@ren giver kort opdatering omkring forlgbet med medlemsundersggelsen frem mod
aftenens oplaeg fra Ennova.

Bilag:
e Bilag 8.1 Rapport for Epilepsiforeningen

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:

Per Olesen gennemgik kort medlemsundersggelsen, forlgbet og udkommet.

Det har veeret en meget tilfredsstillende proces med Ennova; helt uproblematisk. Og det har veeret
saerskilt positivt at kontakte nogle af de medlemmer, som har svaret pa undersggelsen, og som har
givet positivt tilsagn om, at de gerne ville kontaktes.
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Vi ser frem til oplaegget senere i dag.

Beslutning:
Taget til efterretning.

9. Status pa Ungdomsudvalg

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for ungdomsudvalgets arbejde og fremtid.

Frida Neddergaard indleder med en orientering til udvalget.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:
Frida Neddergaard orienterede om arbejdet i ungdomsudvalget.

Beslutning:
Taget til efterretning.

10.Uganda — en status

Sagsfremstilling:
Landsformanden giver en status for Uganda-projektet og de planer, som ligger.

Indstilling:
Til orientering.

Drgftelser:

Lone Ngrager Kristensen orienterede om det kommende projektbesgg samt tankerne for
projektet. Eksempelvis styrkelse af arbejdet omkring de unge samt kvinder med epilepsi.

Per Vad deltager i projektbesgget, da vi skal have besgg af uganderne til landsmgde og
konference. | den forbindelse skal vi lave en udstilling og nogle billeder fra projektet, og derudover

skal der ogsa laves artikler til det kommende medlemsblad, som udkommer ultimo maj.

Vi kan i den sammenhaeng ogsa lane materialer fra DH til Epilepsikonferencen.

Beslutning:
Taget til efterretning
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11. Overvejelser omkring bankskifte

Sagsfremstilling:
Formand og direkt@r giver udvalget en orientering om de hidtidige overvejelser omkring
foreningens fremtidige bankforbindelse.

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen og Per Olesen gennemgik de bagvedliggende overvejelser samt det tilbud
foreningen har faet.

Det er vurderingen — ogsa fra foreningens revisor — at foreningen har modtaget et saerdeles
attraktivt tilbud fra en anden bank, end vores nuvaerende bankforbindelse.

Beslutning:
Epilepsiforeningen skifter bank pa baggrund af det nye tilbud.

12. Medlemskab og arrangementer

Sagsfremstilling:
Naestformand Berit Andersen anmoder om, at forretningsudvalget drgfter reekkevidden af et
medlemskab i sammenhang med deltagelse i arrangementer.

Baggrunden er, at hun finder det vanskeligt for kredsene at szaette graenser i forbindelse med, hvor
mange, der kan deltage i de forskellige arrangementer.

Hvad er raeekkevidden af et personligt medlemskab? Kan man selv og en evt. ikke samboende
kaereste deltage? Og hvad er reekkevidden af et husstandsmedlemsskab? Kan bedsteforeeldre eller
sgskende med agtefaller fra anden husstand deltage?

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede emnet.

Beslutning:
Der skal afvikles en temadrgftelse om emnet pa et kommende hovedbestyrelsesmgde mhp.

erfaringsudveksling mellem kredsene.
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13. Datasikkerhed i foreningen

Sagsfremstilling:
Landskontoret har gennem en periode haft driftsproblemer med vores IT; det fungerer periodevist
langsomt/slet ikke, medarbejderne bliver smidt af kortvarigt og lignede driftsbrud.

Det er efterhanden en betydelig gene i dagligdagen pa kontoret, og derfor har vi en igangvaerende
dialog med vores IT-udbyder (Jansson) omkring Igsning af problemet.

| den sammenhang har vi blandt andet besluttet, at der fremadrettet skal laves to-faktor login pa
medarbejderne pa kontoret; en metode vi alle kender fra netbank, DSB og utallige andre services.

Landskontoret er efter Janssons opfattelse yderst sarbare, da vi alene har hver enkelt
medarbejders kode som sikkerhed for adgangen til data og dokumenter. Der er nemlig samtidig
dagligt og helt ned pa time- og minutbasis massive forsgg fra robotter og andet godtfolk pa at
hacke foreningens forskellige kodeord, hvilket ikke er holdbart i laengden ifht. GDPR.

Lgsningen med to-faktor login er driftsmaessigt udgiftsneutral for landsforeningen, da vi samtidig
"slukker” for adgangen til vores server i flere timer ugentligt end hidtil.

| denne sammenhang anbefaler Jansson dog ogsa, at kredsene bruger to-faktor login til deres
mailkonto. Det vil belgbe sig til en udgift pa 14 kr. plus moms om maneden pr. bruger.

Forretningsudvalget bedes drgfte forslaget.

Indstilling:
Til drgftelse

Drgftelser:
Per Olesen gennemgik forlgbet pa kontoret. Herefter drgftede forretningsudvalget, om kredsene

skulle have to-faktor login.

Der var umiddelbart udvalgets opfattelse, at dette indtil videre var ungdvendigt.

Beslutning:
Indtil videre skal kredsene ikke kgbe to-faktor login.

14. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:
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Afslutter fgrste bladproduktion med ny samarbejdspartner; generelt taenker vi, det nok
skal blive godt.

Har deltaget i den nogle generalforsamlinger. Kreds Sydjylland fik desvaerre ikke valgt en
bestyrelse men der er flere, som gerne vil veere kontaktpersoner og give en hand med ved
fremtidige aktiviteter.

Der afvikles generalforsamling i Midtvestjylland d. 18. februar; her har vi nogle
interesserede emner.

| Nordsjaelland var der nogle udfordringer med hvem, der var pa valg for perioden; dette
landes i morgen.

Skal til sit fgrste bestyrelsesmgde pa Filadelfia ultimo februar, deltager i Sorg mgde
(Undervisningsministeriet) samt et mgde i Kebenhavn omkring besparelser pa
handicapomradet.

Per Olesen:

Gang i eftersynsarbejdet:
o Transitionsprojektet er kommet godt fra land

o Vidensprojektet er pt. strandet pga. Corona-virus!!!

o Arbejdet med behandlingsvejledninger er igangsat af Dansk Neurologisk Selskab —
og der er lagt an til et hgjt ambitionsniveau for arbejdet.
= Vierindtil videre med alle steder; bade i arbejdsgrupper og i styregrupper.
Det bliver spaendende, brydsomt og kraevende! Men det her sker kun hver
10-20 ar pa epilepsiomradet, sa der skal bides til bolle...

Radgiverne er ved at vaere faerdige med opggrelsen over arets henvendelser; trends: svagt
stigende antal i 2019. Fald i antal henvendelser fra patienter tilknyttet Filadelfia (positiv
udvikling...!)

Gode drgftelser med SoE og Bgrneskolen: Starter med to arlige netvaerksmgder for vores
radgivningsmandskab. Der er masser af felles gods....

Vi har igangsat udformningen af pargrende-surveyet; fremsendes til kommentering i naer
fremtid.

15. Eventuelt
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- Frida Neddergaard spurgte ind til, om der snart var filmpremiere? Per Olesen svarede
bekraeftende.

- Lone Ngrager Kristensen bad forretningsudvalget om at hjzlpe til med at tage godt imod
de nye bestyrelsesmedlemmer.

Mgdet sluttede 16.30.
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