Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
21.-22. august 2020

Referat fra forretningsudvalgsmgde
21. - 22. august

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Berit Andersen, Frida Neddergaard, Peter Vomb (deltog
fredag), Rikke Malene Rogers.

Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Beslutning:
Dagsorden godkendt med tilfgjelse af et nyt punkt

- Henvendelse fra Dansk Psykologforening

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde

Beslutninger ang. aktivitetsplan 2018 - 2020:
e Viskal vaere opmaerksomme pa, om VUM-modellen fra Filadelfia er indarbejdet i den
endelige version, som offentligg@res i starten af marts maned fra Socialstyrelsen.
o Status:
=  VUM: Fortsat intet nyt indtil videre.

e Vedr. Dravet Danmark: Epilepsiforeningen bgr derudover udarbejde en rammeaftale, som
tydeligere udstikker rammerne for fremtidige samarbejder med diagnosegrupper i
almindelighed. Udkast til en sddan dagsordensaettes til neeste FU-mgde.

Berit Andersen har derudover en udmaerket info-pjece om syndromet, hun vil fremsende
til kontoret til upload pa hjemmesidens afsnit om Dravet-syndromet.
o Status:
= Udkast til rammeaftale: Udseettes til naeste forretningsudvalgsmgde
= Pjecen er lagt til download pG websiden.

e \Vedr. medlemsundersggelsen: der planlaegges en workshop til afholdelse snarest muligt.
o Status:
= Afvikles fredag d. 25. september

3. Budgetopfglgning
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Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget far en orientering om arets udvikling hidtil; herunder med en orientering om
status for udviklingen pa foreningens veerdipapirer.

Budgettet udviser pr. 31/7 et underskud pa 1.465.673 kr. mod 1.415.492 kr. pa samme tidspunkt
sidste ar. For god ordens skyld skal det dog fremhaeves, at tallene ikke er umiddelbart
sammenlignelige — det er alene en rettesnor.

Budgetopfglgningen baerer - fortsat - preeg af manglende udbetaling af udlodningsmidlerne
(Seerskilt note: Er nu gdet ind pd kontoen 13. august). Hertil skal yderligere bemaerkes, at der siden
skaeringsdatoen for budgetopfglgningen er indgaet 1.371.631 kr. i forbindelse med afslutning af to
arvesager.

Den forelagte budgetopfglgning udviser derfor ikke et retvisende billede af foreningens aktuelle
gkonomiske situation dags dato; noget som fgrst vil sla fuldt igennem i naeste budgetopfglgning.

Det skpnnes pa baggrund af den viden vi har nu — og med betydelige forbehold omkring efterarets
generelle udvikling — at foreningen stiler mod et positivt arsresultat.

Det er fortsat et opmaerksomhedspunkt, hvordan de finansielle markeder udvikler sig i
sammenhang med foreningens investerede midler. Her har tingene heldigvis ogsa gennem
laengere tid bevaeget sig i en positiv retning, og Per Olesen vil pa mgdet medbringe en opdateret
status.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning pr. 31. juli 2020
e 3.2 Oversigt over fonde og legater

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager gennemgik kort den foreliggende budgetopfalgning og Per Olesen supplerede.

Det var beklageligt, at arets udlodningsmidler igen havde sat rekord i sen udbetaling; noget som
den foreliggende budgetopfglgning bzerer staerkt praeg af. Naeste budgetopfalgning vil se markant
mere positiv ud, og give et langt bedre og mere — positivt - retvisende billede af arets udvikling.

Per Olesen bemaerkede, at foreningen igen denne gang havde afleveret en udfgrlig redeggrelse til
DH omkring arets udbetalingsprocedure af udlodningsmidler. Den praktiske del af
udlodningsmidlernes udbetaling, skal evalueres i 2021, og her vil foreningen naturligvis byde ind
med tanker. Vi skal ikke forvente at tingene umiddelbart bliver stort bedre pa den her side af
evalueringen.
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Forretningsudvalget drgftede kort udviklingen; herunder at man aht. gennemskueligheden og
budgetprocessen gnsker at fglge udviklingen omkring foreningens arvesager mere konkret.

Per Olesen gennemgik afslutningsvis status pa foreningens investerede midler; savel egne midler
som Inge Berthelsens Legat.

Fsva. egne midler er vi nu tilbage ved status quo med positiv pil opad, mens der fortsat er et
stykke vej tilbage til positiv vaekst pa IB-papirerne. Retningen har dog veeret positiv gennem en
laengere periode, efter forarets forskraekkelse.

Beslutning:
Fremadrettet laves et saerskilt notat omkring igangveerende og afsluttede arvesager, sa det bliver

nemmere at fglge udviklingen — og dermed lzegge budgetter.

Budgetopfalgningen i gvrigt taget til efterretning.

4. Budget 2021

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes fortsaette drgftelserne af budgetforslag for 2021.

Budgetprocessen for efteraret 2020 kommer til at forlgbe anderledes end vanligt pga. Corona og
de afledte konsekvenser for foreningens mgdeaktiviteter.

F@rste budgetudkast for 2021 skal behandles pa hovedbestyrelsesmgdet d. 25. september, og
efterfglgende justeres mhp. endelig fremlaeggelse og vedtagelse pa hovedbestyrelsesmgdet der
afvikles i sammenhang med landsmgdet d. 6. - 7. november.

Bilag:
e 4.1 Budgetforslag 2021 (rat udkast)

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:

Forretningsudvalget drgftede justeringer af det foreliggende budgetudkast. Herunder blev der
iseer drgftet planlaegning af jubileeumsar 2022, stgtte til nye og anderledes synlighedsaktiviteter,
udskydelse af Epilepsikonference til 2022, sa det kan fa karakter af en jubileeumskonference,
seerlig hverve- og fastholdelsesfokus gennem en stgrre kampagne i jubileeumsaret 2022 samt
overvejelser omkring tilslutning til arvesamarbejdet "Mit testamente”.

Derudover var der enkelte mindre rettelser til budgettet.

Beslutning:
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Budgetforslaget tilrettes ud fra de faldne kommentarer og drgftes videre pa
forretningsudvalgsmgdet d. 25. september. Janni Bagge deltager under denne drgftelse, ligesom
det vil veere en fordel hun er med under hovedbestyrelsens drgftelse af emnet.

FU gnsker derudover pa naeste mgde at have en szerskilt drgftelse af en evt. tilslutning til
arvesamarbejdet ”"Mit testamente”.

5. Visions- og aktivitetsplan 2018 - 2020

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for “Visions- og aktivitetsplan 2018 — 2020” samt

medlemsudviklingen.

Bilag:
e 5.1 Visions- og aktivitetsplan 2018-2020
e 5.2 Medlemsudvikling 2019-2021

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede udviklingen, som pa de fleste parametre gar som gnsket.

Beslutning:
Taget til efterretning

6. Drogftelse af afviklingen af landsmgde 2020

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte den praktiske afvikling af foreningens landsmgde 2020.

Landskontoret er i gang med at opdatere drejebogen for afvikling af landsmgdet i forleengelse af
hovedbestyrelsens beslutning om at udsaette den til afvikling udenfor den normale
vedtaegtsbestemte periode.

En opdateret version med nye datoer vil foreligge til mgdet.

Bilag:
e 6.1 Opdateret drejebog for landsmgde 2020 (eftersendes)

Indstilling:
Til drgftelse.
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Dreftelser:
Lone Ngrager Kristensen indledte.

Der er brug for at Plan B, hvis forsamlingsforbuddet pludseligt ggr, at vi ikke kan samles som
gnsket/forventet.

Der er forskellige scenarier, hvis vi ikke kan lykkes med afvikling som planlagt:
- Afvikling af et virtuelt landsmgde

- Afvikling af et reduceret landsmgde med faerre deltagere

- Udsaettelse af landsmgde til 2022

Der var bred enighed om, at man — for alle eventualiteters skyld — burde drgfte mulige scenarier
med Ellen Marie Kaae.

Hvad angar selve afviklingen af landsmgdet og praktikaliteterne:
Der vil i neer fremtid blive sendt varsling ud af landsmgdet, ud fra den tilrettede drejebog.

Torben Wind har sagt ja til at patage sig hvervet som dirigent pa landsmgdet, og der er derudover
taget kontakt til et “underholdende indslag” til Igrdagen.

Forretningsudvalget gnsker at fremkomme med et enkelt vedtaegtsforslag til arets landsmgde:
nemlig at man til posterne formand og naestformand og neestformand i kredsen ikke kan vaelge
kandidater, der bor sammen. Dette ud fra samme logik som nar en formand og en kasserer heller
ikke ma bo sammen.

Beslutning:
Der stiles efter at afvikle et normalt landsmgde, men undersgger mulighederne for en Plan B.

Direktgren snakker med Ellen Marie Kaae og Center for Frivilligt Socialt arbejde omkring
mulighederne.

Der fremlaegges udkast til vedtaegtsforslag

7. Visions- og aktivitetsplan 2020 - 2022

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

Bilaget indeholder den nyeste version af planen, opdateret med afsaet i drgftelserne pa seneste
mgde i forretningsudvalget.
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Forretningsudvalget bedes justere udkastet én gang mere, hvorefter hovedbestyrelsen efter
normal vedtaegtspraksis behandle forslaget en sidste gang forud for fremlaeggelsen af det endelige
udkast til landsmgdet.

Bilag:
e 7.1 Visions- og aktivitetsplan 2020 — 2022 (opdateret udkast)

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede finjusteringer af planen.

Det er vigtigt, at planen pa den ene side er ambitigs, mens den pa den anden side samtidig skal
veere realistisk. Det kan vaere en svaer balancegang. Men der var enighed om, at det foreliggende
forslag tilgodeser bade det vi ved og de igangvaerende aktiviteter, samtidig med at der skal veere
plads til alt det, vi ikke ved, og som stensikkert vil praege foreningens dagligdag i naeste periode.

Der blev samtidig luget ud i enkelte af afsnittene, som i stedet blev flyttet til dels
forretningsordner for enkelte udvalg, dels indarbejdes i frivillighandbogen, hvor de bedre hgrer
hjemme.

Beslutning:
Det rettede udkast sendes med referatet ud, mhp. evt. finjustering, og fremlagges herefter for

hovedbestyrelsen.
8. Drgftelse af medlemsundersggelsen og kommende workshop
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte medlemsundersggelsen samt den kommende workshop med
personalet, med seerlig fokus pa, hvilke emner man i szerlig grad gnsker belyst og drgftet.

Bilag:

e Bilag 8.1 Oplaeg til Epilepsiforeningen

e Bilag 8.2 Rapport for Epilepsiforeningen

e Bilag 8.3 Tilbagemelding fra hovedbestyrelsen

Indstilling:
Til drgftelse

Drgftelser:
Forretningsudvalget tog en dben drgftelse af forlgbet og resultaterne.
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Der var enighed om, at man var blevet overrasket over den noget negative modtagelse fra enkelte
pa hovedbestyrelsesmgdet. Set gennem forretningsudvalgets gjne var der god grund til at klappe
alle involverede i foreningen pa skuldrene for godt og veludfgrt arbejde. Og samtidig var det
opfattelsen, at vi havde faet et ualmindeligt godt arbejdsredskab, som skulle vaere retningsgivende
for de kommende ar.

| forretningsudvalgets gjne var der isaer behov for at fokusere pa fglgende punkter:

Synlighed

Medlemshvervning/fastholdelse; herunder undersggelse af forskellige organisationers
resultater med udvalgte hverveplaner (eks. Gigtforeningens ”Guldkort”-kampagne)
Interessepolitisk synlighed

Radgivningsfunktionen

Nye mader at sprede viden pa (virtuelt som supplement til vores traditionelle aktiviteter)
Foreningens indsatser pa forskningsfeltet

Der skal i naer fremtid afvikles en workshop mellem personalet og forretningsudvalget. Her var der
forskellige vinkler, som i seerlig grad gerne ma belyses gennem de oplaeg som personalet skal
afvikle som afsaet til debatten:

Trafiktal og udvikling pa vores medier

Potentialer ifht. synlighed; bud herpa...

Indmeldelsesmgnstre i ssmmenhaeng med kampagnerne (skal danne afsaet for overvejelser
om tilrettelaeggelse af st@rre kampagne for jubileeumsaret 2022, som skal planlaegges hen
over 2021)

Overvejelser fra vores radgivere om medlemsbehov set i sammenhang med
radgivningsbehov, samt hvilke emner vi med fordel kan tage fat pa i sammenhang med
virtuel formidling (Note: Her har vi ogsa faet nogle input fra Dansk Epilepsi Selskab)
Overblik over bestillingsmgnstre af materiale fra landets sygehuse.

En indflyvning i foreningens interessepolitiske varetagelse; dilemmaer og muligheder

Beslutning:
Direktgren gar videre med ovenstaende gnsker til personalet, som udarbejder en raekke oplaeg til

droftelserne d. 25. september.

9. Corona-survey

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter resultaterne af coronasurveyet.

Bilag:

9.1 Se Resultater af corona-survey

Indstilling:
Til drgftelse.
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Dreftelser:
Per Olesen gennemgik hovedresultaterne, som forretningsudvalget herefter drgftede kort.

Beslutning
Taget til efterretning.

10. Nyt projekt i foreningen

Sagsfremstilling:
| forbindelse med Corona-perioden blev der indgaet en politisk aftale om en pulje pa i alt 24,5
millioner kr. til initiativer for sarbare og udsatte grupper.

Puljen administreres af Danske Handicaporganisationer, og midlerne skal bruges til at igangsaette
ops@gende indsatser i samarbejde med DH's medlemsorganisationer. Indsatserne skal
understgtte, at mennesker med handicap kan vende tilbage til hverdagen og faellesskabet.

Epilepsiforeningen sendte en ansggning og har efterfglgende modtaget en bevilling pa 775.000 kr.
Vi skal derfor i naermeste fremtid sgseette en ny indsats i sgen i foreningen.

Forretningsudvalget far en orientering og en efterfglgende drgftelse af projektet.

Bilag:
¢ 10.1 Projektansggning — ”Ingen skal veere alene med epilepsi”
e 10.2 Bevillingsbrev til Epilepsiforeningen

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Drgftelser:
Lone Ngrager og Per Olesen orienterede om den kommende indsats.

Beslutning:
Taget til efterretning.

Forretningsudvalget bad direktgren sendes ansggningen ud til kredsene, da der kan veere flere
afsnit i papiret, som muligvis kan vaere brugbar til kredsenes ansggning om § 18 midler.

11. Borgerforslag om flytning af handicapomradet fra kommunerne

Sagsfremstilling:
Epilepsiforeningen har modtaget en anmodning om at bakke op bag et nyt borgerforslag, som har
til formal at flytte handicapomradet fra kommunerne.
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Forretningsudvalget bedes drgfte henvendelsen.

Bilag:
e 11.1 Henvendelsen til Epilepsiforeningen + svar fra DH

Indstilling:
Til drgftelse

Dreftelser
Lone Ngrager Kristensen fremlagde henvendelsen fra #enmillionstemmer, og gnskede en drgftelse
af henvendelsen mhp. en tilbagemelding.

Beslutning:
Landsformanden melder tilbage til gruppen bag forslaget, at Epilepsiforeningen afventer den

igangveerende evaluering af det specialiserede handicapomrade, fgr der tages stilling endeligt.

Samtidig informeres vores medlemmer om foreningens holdning til sagen.

12. Drgftelse af sommerens events

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte sommerens forskellige events, som har givet rigtig flot omtale af
epilepsisagen.

Indstilling:
Til drgftelse

Drgftelser:

Lone Ngrager Kristensen tilkendegav at hun synes de to tiltag, som var Igbet af stablen hen over
sommeren havde givet fantastisk positiv omtale af bade epilepsiomradet og Epilepsiforeningen.
Der var virkelig grund til at kippe med flaget og veere dybt taknemmelige over initiativerne samt
den medfglgende stgtte, som fulgte med initiativerne.

Medlemmerne af forretningsudvalget og direktgren var enige. Det var supergode events, som gav
masser af synlighed.

Der var samtidig enighed om, at det var vigtigt at bakke op omkring lignende initiativer
fremadrettet; herunder sikre mulighed pa budgettet for, at man kunne bakke op bag lignende

initiativerne fremover.

Formanden navnte afslutningsvis, at der allerede nu var flere medlemmer, som havde meldt sig
pa banen med andre lignende aktiviteter i tiden fremover.

Beslutning:
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Taget til efterretning.

Foreningen sender familien der cyklede en passende bgrnevenlig erkendtlighed for indsatsen. De
inviteres derudover op pa kontoret en dag formanden er pa kontoret.

13. Drgftelse af henvendelse fra Dansk Psykologforening

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte henvendelsen fra Dansk Psykologforening mhp. input til
foreningens hgringssvar.

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:

Lone Ngrager Kristensen og Per Olesen gennemgik baggrunden for det udsendte materiale, som
reelt havde vaeret undervejs over nogle maneder med forskellige justeringer undervejs. Og det
som oprindeligt var startet som en Igst beskrevet tanke om behov for en ny og anderledes
malrettet indsats for familier til bgrn med kronisk sygdom og handicap, har det nu faet en langt
mere monofaglig og specifik retning.

Psykologer — og isaer neuropsykologer — har helt abenlyst en vigtig plads ifht. vores
medlemsgruppe, men oplaegget er i sin eksisterende form snaevert lagt an, og det ma bekymre, at
en reekke parter er hoppet fra undervejs.

Samtidig synes oplaegget nu at veere blottet for andre vinkler, end at der skal ansattes flere
psykologer specifikt pa landets bgrneafdelinger.

Sa alt i alt var der tale om et initiativ, som havde drejet sig kraftigt veek fra det oprindelige
udgangspunkt omkring udvikling af et nyt helhedsorienteret tilbud til familier med handicap og
kronisk syge bgrn, til at veere malrettet mod anszettelse af psykologer pa landets bgrneafdelinger.

Forretningsudvalget kunne tilslutte sig de synspunkter, som fremgik af mailtraden der var udsendt
som bilag til drgftelsen. Det var vigtigt, at vi var tydelige i vores krav til Dansk Psykologforbund
med vores gnsker; herunder iszer at neuropsykologer skulle indarbejdes i udkastet, hvis vi fortsat
skal tilslutte os initiativet. Ellers vil foreningen bruge kraefterne pa at plaedere for behovet for
psykologfaglig bistand i andre sammenhaenge.

Beslutning:
Epilepsiforeningen svarer Dansk Psykologforening ud fra ovenstaende tilkendegivelser og afventer

herefter tilbagemeldingen, fgr der tages endeligt stilling til deltagelse i alliancen.
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14. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:

Foreningens projekt i Uganda er ogsa ”“corona-ramt” pga. generel nedlukning, hvilket har
medfgrt betydelige forsinkelse pa aktiviteterne. Der er dog sa smat med ved at veere
mulighed for at igangsaette noget igen.

Deltager i mgde pa landskontoret med repraesentanter fra Hjernecenter Aalborg omkring
deres virksomhed pa epilepsiomradet; de er udpeget som VISO-leverandgr af ydelser til

barn og unge med epilepsi.

Deltager i mgde med Dansk Epilepsi Selskab tirsdag d. 25. august, hvor der skal fglges op
pa en reekke samarbejdsflader.

Deltager i Danske Patienters repraesentantskabsmgde 16. september.

Der var planlagt mgde med et privat firma - Det Sundhedsfaglige Bérneteam — fra Randers,
som gerne ville fortelle om deres arbejde med bgrnefamilier, der er bergrt af epilepsi. Er
blevet udsat til en senere lejlighed pga. corona.

Deltager i et BPA-rundbordsmgde med Danske Erhverv og LOBPA

Skal til to-dages strategiseminar med bestyrelsen pa Filadelfia.

Per Olesen:

Aktuelt undersgges forskellige muligheder for naermere projektsamarbejde med
Specialradgivning om Epilepsi, OUH samt Rigshospitalet.

Der arbejdes med en opdatering af “Epilepsi — kort og godt”, som sammen med 1. hjelp
pjecen nu er foreningens suveraent mest populeere pjece....)

Henviste til et par vigtige undersggelser pa NGO-omradet, som kan ggre os klogere pa
forskellige dele af foreningslivet anno 2020:

o Danske Patienter har faet lavet en kortleegning af i alt 200 patientforeninger:
https://www.altinget.dk/civilsamfund/artikel/to-ud-af-tre-patientforeninger-drives-
udelukkende-af-
frivillige?ref=newsletter&refid=34280&SNSubscribed=true&utm source=nyhedsbre
v&utm medium=e-mail&utm campaign=civilsamfund

o Der erigangsat en kortlaegning af frivillighed i foreningslivet via Videnscenter for
Handicap, som holder til i Hgje Taastrup.
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- Pa kontoret er dagligdagen efter ferien vendt tilbage:
o Der er tryk pa radgivningstelefonerne.

o Eftersynsaktiviteterne begynder at rulle for alvor nu. Det vil i den kommende
periode komme til at kraeve en ekstraordinzer indsats af personalet, der er
involveret, men skal uden tvivl prioriteres.

o Der afvikles personalemgde hver fredag via teams, og derudover afvikles en
manedlig arbejdsmiljpdreftelse ifht. Corona-situationen. Er aktuelt i gang med at
opdatere corona-instruksen til personalet, som skal simplificeres.

o Der ervarslet uvarslet besgg fra Arbejdstilsynet til efteraret.

15. Eventuelt

Berit Andersen: Har faet besked om, at man ikke bgr bruge produktet “Mentolatum” ved
forkglelse, hvis man har epilepsi. Hun har kontaktet firmaet bag produktet og har modtaget svar,
som hun vil videresende til kontoret (Note: Er kommet og videresendt til Per Vad og Lotte
Hillebrandt mhp. en mulig nyhed ved passende lejlighed).

Frida Neddergaard: Har faet en henvendelse fra en ung kvinde, som gerne vil stille sig til radighed
med sin historie. Frida opfordres til at bede vedkommende kontakte Per Olesen.
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