Epilepsiforeningen
Hovedbestyrelsesmgde
26. september 2020

Referat fra hovedbestyrelsesmgde
26. september 2020

Mgdestart: kl. 10.00

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Rikke Malene Rogers, Peter Vomb, Lars Frich, Andreas Pilkaer
Rasmussen, Erik Nymark Hansen, Berit Andersen, Casper Klgj Andersen, Nicky Alexander Thelin

Fra kontoret: Finn Obbekaer, Per Olesen (ref.)

Afbud: Kreds Nordsjzlland, Conni Valentin Pedersen, Frida Neddergaard samt Kreds Sydjylland
(uden bestyrelse), og Kreds Midtvestjylland (uden bestyrelse)

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Drgftelser:

Landsformanden bad om, at dagsordenpunkt 2 blev udvidet, sa punktet ogsa indeholdt en
beslutningsdel, da situationen omkring corona ngdvendigger, at hovedbestyrelsen traeffer nogle
beslutninger.

Beslutning:
Godkendt, med ovenstaende tilfgjelse til dagsordenpunkt 2.

2. Status for det kommende landsmgde

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen drgfter status for det kommende landsmgde.

Bilag:
e 2.1 Drejebog for landsmgdet

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Landsformanden indledte drgftelsen.
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Vi har allerede i feellesskab besluttet at flytte landsmgdet udenfor den vedtaegtsbestemte periode
én gang tidligere i ar — og nu star vi sa igen i en uvis situation afledt af den beklagelige Covid-19
udvikling.

Det nuvaerende forsamlingsforbud og den stadigt skiftende corona-situation — og de deraf
felgende forskellige myndighedsudmeldinger - giver betydelige hovedbrud ift. en lang reekke
aktiviteter i Epilepsiforeningen; herunder naturligvis ogsa den pataenkte og planlagte afvikling af
Epilepsiforeningens landsmgde.

Forretningsudvalget har vendt situationen, og direktgren har med afsaet i de drgftelser snakket
forskellige mulige scenarier igennem med kredsbestyrelsesmedlem fra @stjylland Ellen Marie
Kaae, som ofte har hjulpet med foreningsjuridisk radgivning.

Efter hendes opfattelse star vi i en situation, hvor foreningens hovedbestyrelse ud fra en
ngdretsbetragtning har betydelige mangvremuligheder; det kan eksempelvis vaere at traeffe
beslutning om en udsattelse af landsmgdet til 2021, eller egentlig aflysning af landsmgdet. Man
kan i situationen i stedet “overlade” det til hovedbestyrelsen at traeffe de valg og beslutninger,
som er uopsaettelige: Valg af formand, naestformand samt godkendelse af en ny visions- og
aktivitetsplan.

Ellen Marie Kaae vurderede, at Corona-udviklingen har vendt op og ned pa mangt og meget i
foreningsverdenen; og vi bliver bade ngdt til at forholde os til nogle praktiske ting, hvor vilkarene
hele tiden sendrer sig samtidig med, at vi skal passe godt pa os selv og hinanden. Pa et eller andet
tidspunkt kan man blive ngdt til at treekke en streg i sandet, sd man ikke hele tiden skal planlaegge
for dernaest at aflyse. Og der er naeppe udsigt til betydelige positive seendringer i overskuelig
fremtid — som tingene ser ud.

Hun anbefaler samtidig, at det vil veere hensigtsmaessigt, om det er en tilnarmelsesvis enig
hovedbestyrelse, som star bag den endelige beslutning — hvad end den matte blive. En "bred ryg”
kan bedre beere at afvige fra foreningens normale vedtaegtsbestemte rammer, hvis der skulle
fremkomme kritik af valget pa fgrstkommende landsmgde.

Pa baggrund af tilbagemeldingerne fra Ellen Marie Kaae laegger forretningsudvalget op til, at
hovedbestyrelsen beslutter et af tre fglgende scenarier:

- En afvikling af landsmgdet 2020 i den allerede planlagte weekend. M@det gennemfgres
med nedsat deltagerantal, sa vi kan holde os under det nuvaerende forsamlingsforbud pa
50 personer. Der kan derfor deltage i alt tre delegerede fra hver kreds; heraf er formanden
selvskreven, og derudover anbefales det, at naestformanden deltager sammen med et
andet valgt medlem fra bestyrelsen.

- En aflysning af landsmgdet i ar, og udsaettelse til et passende tidspunkt i 2021.
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- En aflysning af landsmgdet i ar og udsaettelse til jubileeumsaret 2022, sa vi rammer
foreningens normale vedtaegtsbestemte turnus igen.

| en anden sammenhang ift. landsmg@det meddelte naestformand Berit Andersen, at hun ikke
genopstiller som naestformand; hun stiller sig dog fortsat gerne til radighed for savel
hovedbestyrelse som forretningsudvalget i den kommende periode.

Lone Ngrager Kristensen meddelte, at Peter Vomb stiller op til naestformandsposten i foreningen,
og medlemmerne af forretningsudvalget anbefaler valg af Peter til posten.

Dreftelser:

Der var enighed blandt de tilstedevaerende hovedbestyrelsesmedlemmer om, at man foretrak en
aflysning af landsmgdet fremfor en stadig mere amputeret udgave, hvor nogle delegerede og
frivillige ville vaere afskaret fra at komme med.

Der var en samlet forstdelse i hovedbestyrelsen af, at situationen aktuelt er tilnsermelsesvis umulig
at navigere i, og at vi derfor lige sa godt kan drage den ultimative konsekvens og aflyse arets
landsmgde - og samtidig holde fast i den nuvaerende kadence, sa naeste landsmgde ligger i 2022.

Der var ogsa enighed blandt de tilstedeveerende om, at hovedbestyrelsen i situationen bade bgr
og vil patage sig ansvaret for at treeffe de ngdvendige beslutninger og personvalg, som ellers er

henlagt til landsmgdet. Derfor fastholdes den planlagte mgdedato for landsmgdet, hvor der s3 i
stedet gennemfgres et ordinaert hovedbestyrelsesmgde.

Aht. til legitimiteten i denne beslutning, vil det blive afklaret med de ikke-fremmgdte
hovedbestyrelsesmedlemmer, om de kunne sta bag beslutningerne, sa det kan blive fgrt til referat
(Seerskilt note fra referenten: Alle hovedbestyrelsesmedlemmer stdr bag nedenstdende
beslutninger).

Beslutning:
- En enig hovedbestyrelse aflyser landsmgdet 2020. Naeste landsmgde afvikles i

jubileeumsaret 2022.

- Hovedbestyrelsen traeffer pa fgrstkommende mgde d. 6.-7. november beslutning om de
uopsaettelige personvalg, som ellers var henlagt til landsmgdet: Valg af formand samt valg
af naestformand.

- Hovedbestyrelsen traeffer pa fgrstkommende mgde d. 6.-7. november beslutning om
indholdet af den endelige Visions- og aktivitetsplan for den kommende periode.

- Hovedbestyrelsen traffer pa fgrstkommende mgde d. 6.-7. november beslutning om det
fremsendte vedtaegtsforslag fra forretningsudvalget.
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- Hovedbestyrelsen konstituerer et nyt forretningsudvalg pa fgrstkommende mgde.
- Derudover dagsordenseettes de sadvanlige punkter; herunder beslutning af budget 2021.
- Kontoret sgrger for aflysning af H.C. Andersens Hotel, og forsgger at flytte

hovedbestyrelsesmgdet til Huset i Middelfart. (Note: Huset var desveerre ikke tilgaengeligt; i
stedet afvikles mgdet pd https://frederik6hotel.dk/ - som flere af jer kender rigtigt godt).

3. Visions- og aktivitetsplan 2020 - 2022

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen bedes drgfte det udarbejdede forslag, samt lave den endelige indstilling til
landsmgdet.

Bilag:
e 3.1 Visions- og aktivitetsplan 2020-2022 (Udkast)

Indstilling
Til drgftelse og indstilling til landsmgdet

Dreftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik baggrunden for den nuvaerende plan samt den afviklede
workshop med personalet; herunder en enkelt redaktionel andring ift. den udsendte udgave.

Det havde veaeret nogle gode oplaeg, og flere af dem ville veere oplagte at overveje i relation til
vores nye store hovedbestyrelsesmgder, hvor alle deltager. Der er masser af ting, som de med
fordel kunne have glaede af at hgre mere om.

Beslutning:
- Oplaeggende fra temadagen med personalet sendes ud til hovedbestyrelsen sammen med

referatet.

- Der stiles efter at oplaeggene fra administrationen og Per Vad gentages for
hovedbestyrelsen pa mgder i Igbet af 2021 — frem mod jubileeumsaret 2022.

- Visions- og aktivitetsplanen tilfgjes:
o ”Kommunikationen skal veere relevant for mennesker med epilepsi og deres
pdrarende. Og vi skal kommunikere med dem i en form, sa de faler sig set og bliver
engageret.”

- Hovedbestyrelsens medlemmer bedes gennemdrgfte den foreliggende visions- og
aktivitetsplan med bestyrelserne/deres baglande, hvorefter der laegges op til endelig


https://frederik6hotel.dk/
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beslutning af planen pa fgrstkommende hovedbestyrelsesmgde jaevnfgr beslutningen
under dagsordenpunkt 2.

4. Behandling af indkomne forslag til landsmgdet

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen bedes drgfte de indkomne forslag og afgive indstilling til landsmgdet.

Bilag:
e 4.1 Vedteegtsforslag fra forretningsudvalget

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til landsmgdet.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik baggrunden for forslaget.

Beslutning:
- En enig hovedbestyrelse indstiller forslaget til vedtagelse pa ferstkommende
hovedbestyrelsesmgde jeevnfer beslutningen under dagsordenpunkt 2.

5. Budget 2021

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen bedes drgfte de forelgbige budgetovervejelser.

Bilag:
e 5.1 Udkast til budget 2021

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til det konstituerende hovedbestyrelsesmgde, hvor budgettet skal
vedtages.

Drgftelser:
Hovedbestyrelsen drgftede det foreliggende forslag.

Lone Ngrager Kristensen gennemgik derudover baggrunden for den nye kadence for
handicappuljeaktiviteterne. Derudover drgftede man forskellige muligheder for at gennemfgre
Eventyrigbet.

Beslutning:
Budgettet indstilles til vedtagelse pa ferstkommende hovedbestyrelsesmgde.
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Kreds Fyn overvejer, om de vil gennemfgre Eventyrlgbet.

6. Status omkring medlemsundersggelsen

Sagsfremstilling:

Hovedbestyrelsen drgfter medlemsundersggelsen og det videre arbejde med at udmgnte
resultaterne. Der indledes med et kort oplaeg om forretningsudvalgets og kontorets arbejde med
resultaterne.

Indstilling
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:

Landsformanden gav en orientering om fredagens workshop med personalet; herunder hvor
vigtigt det var, at alle foreningens frivillige sa vidt muligt hgrte isaer oplaegget fra Per vad samt
administrationen. Se endvidere drgftelserne under punkt 3.

Beslutning
Taget til efterretning.

7. Status pa epilepsisatsningen

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen far en status for arbejdet omkring epilepsisatsningen.

Indstilling:
Til orientering

Drgftelser:
Per Olesen og Finn Obbekaer gennemgik status for savel de igangveerende aktiviteter og de
planlagte kommende aktiviteter, som ligger i forleengelse af de afsatte midler til et Igft af
epilepsiomradet:
- Nationale behandlings- og visitationsretningslinjer:
o Etuhyggeligt vigtigt projekt for omradet, og noget vi reelt kan habe, vil fremme
bedre og hurtigere behandling af alle fra “vugge til krukke”.
- Vidensprojekt til kommunerne:
o lgen; et vigtigt projekt, som handler om opkvalificering af de primeerkommunale
medarbejdere der kommer i kontakt med personer med epilepsi.
- Transitionsprojekt:
o Et metodeprojekt, som skal sikre en bedre overgang fra barn til voksen i
hospitalsregi (fra bgrneafdeling til neurologisk afd.
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- Tveersektorielle forlgbsbeskrivelser:
o Ansggningsrunden er afsluttet, og Sundhedsstyrelsen arbejder aktuelt med at
vurdere de indkomne bud pa projekter.
- Statusevaluering til sidst i projektet:
o Det er vigtigt at fastholde, at der ikke er tale om en slutevaluering; der er fortsat
mange indsatser, som kan igangsaettes/kraever midler fra vores politikere.

Det er generelt indtrykket, at alle projekterne er kommet godt i seen — om end Covid-19
naturligvis har givet visse forsinkelser. Der er en klar forventning om, at projekterne forlaenges i
den anden ende.

Derudover drgftede man vigtige ”“afstikkere” af indsatsen; herunder iseer, at det ser lyst ud ift.
etablering af en klinisk kvalitetsdatabase pa epilepsiomradet. Det kan ogsa blive en “game-
changer” pa epilepsiomradet, da det giver vaesentligt bedre muligheder for at monitorere,
hvordan behandling og effekten af behandling ser ud landet rundt.

Beslutning:
Taget til efterretning.

8. Nyt fra kredsene

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen drgfter situationen i kredsene; herunder i seerlig grad, hvordan det gar med at
fa gang i medlemsaktiviteterne igen, og hvordan vi holder gejsten oppe hos foreningens frivillige i
en vanskelig tid.

Derudover blev der efterlyst erfaringer med brugen af medlemssystemets funktionaliteter;
herunder om man har budt ind pa et kursus med Janni Bagge

Indstilling
Til drgftelse

Drgftelser:
- Sydvestjylland v. Lars Frich: Det gar godt; netvaerksmgderne afholdes ude i byen pa
restaurant, sa man ikke selv skal std med corona-retningslinjerne. Der deltager ca. 8 hver
gang, og bestyrelsen pateenker at fortsaette med aktiviteten.

Der er arrangeret en tur til Sgfartsmuseet — men er i tvivl om det bliver til noget.

Julebowling og julefrokost slas sammen.
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Har holdt bestyrelsesmgder; to “rigtige” og et enkelt virtuelt — samt et bestyrelsesseminar.
Det er bestyrelsens oplevelse, at det er godt med et seminar, sa man kan fa planlagt arets
aktiviteter.

Laver en tur med bestyrelsen til at hgre Tgrfisk.

Planlagte arrangementer i 2021:

o Generalforsamling 22. februar (med spisning)
Familieweekend i Ho
Sommerspil i Varde
Informationsmg@de engang i april
Virksomhedsbesgg pa Ribe Bryghus
Bagekursus
Tur til Fang
Laver nyhedsbrev; savel online som brev.

O 0O O O O O O

Kredsen bruger ikke medlemssystemet til arrangementerne og har heller ikke efterspurgt
et kursus.

Fyn v. Nicky Thelin: Bestyrelsen startede op og laerte tingene at kende — og sa kom Covid-
19 og g¢delagde resten. Der er gennemfgrt en ZOO-tur, der endte med at vaere en rigtig
hyggelig dag.

Kredsen har udskudt jubilaeet til en senere lejlighed.

Der er planlagt en Netvaerkscafe med opstart i november (og herefter 1. torsdag i hver
maned)

Der straebes efter en bowlingtur (evt. i sammenhang med netvaerkscaféen)

Kredsen har afholdt to fysiske bestyrelsesmgder og resten er foregaet online.

Der er endnu ikke planlagt generalforsamling — sker i den kommende uge.

Bornholm v. Peter Vomb:

9.-12. september 2021: Planlagt Bornholmer-tur med de andre kredse fra Sjzelland
@vrige planlagte aktiviteter naeste ar:

Julebowling

Tur til Skane

Museumsbesgg

Debat om handicap via TV2-lokalt med nogle politikere.

Der afvikles generalforsamling 10. februar

Bestyrelsen har holdt to mgder og klaret resten via sms.

Kabenhavn v. Andreas Pilkser Rasmussen:
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Har droslet aktiviteterne ned for 2020, da kredsen ganske enkelt ikke t@r gennemfgre det
de plejer.

Planlagte aktiviteter i 2021:

Julebanko

@lsmagning til februar

Royal Run

Turen til Bornholm (sammen med de gvrige kredse)

Generalforsamling 25. februar

Livestreams

Har afholdt et virtuelt bestyrelsesmgde og et fysisk (hvor enkelte var med via pc’en).
Kredsen bruger ikke medlemssystemet til arrangementerne, da de ikke synes det virker
seerlig godt.

Nordjylland v. Casper Kilgj Andersen:

Havde en masse planer; blev gdelagt af Corona...

Afviklede tur til Zoologisk have i september; her var der ca. 35 deltagere — altsa /s-delen af
hvad kredsen plejer; er ret overbeviste om at det skyldes corona.

Har brugt online-mgder, som iszr er gode til det praktiske, men man mangler det sociale.

Planer for 2021:

Ikke planlagt generalforsamling endnu; sker ferstkommende tirsdag.
Jesper Skibby er flyttet til januar naeste ar (2022)

Planlagt tur i Zoo

Foredrag om skyggebgrn i slutningen af naeste ar
Virksomhedsbesgg til Rya is i foraret.

Netveerksgruppe for unge; vil forsgge igen...

Bruger ikke medlemssystemet, men har aftalt kursus med Janni Bagge i nzer fremtid.

Der er god gejst i bestyrelsen — de er mere bekymrede for medlemmerne.

@stjylland v. Rikke Malene Rogers:

Bruger medlemssystemet; og synes efterhanden det er blevet smart at bruge. Har iszer en
god kommunikation med Janni om de praktiske spgrgsmal, der er.

Kredsen holder bestyrelsesmgder forskellige steder i kredsens byer — og inviteret folk; dog
hidtil uden det store fremmgde — men om ikke andet finder man nogle gode lokaler til
fremtidige arrangementer.

Bestyrelsen har aflyst alt andet pga. corona.

Planer for 2021:
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Generalforsamling til d. 2. februar; med foredrag med Rikke Stensbjerre Mgller + spisning.
Voksengruppen kgrer sit eget Igb.

Forzeldre til bgrnenetvaerksgruppen; har brug for en hand/et keerligt puf

Oplaeg for voksne med voksne bgrn med handicap; oplaeg ved jurist om rettigheder
Hjerneugen er oppe i luften; men vil byde ind hvis der sker noget...

Der er god gejst i bestyrelsen.

Midtvestsjeelland v. Berit Andersen:
Har afviklet bestyrelsesmgder i februar og august.

Bestyrelsen har ogsa her faet aflyst en masse og udsat en del til naeste ar.
De har besluttet at prioritere teenagerne, og planlagt en tur til spilcafe.

De skal afsted til koncert med Christopher i Kgge (med spisning fgrst)

Brugen af medlemssystemet: De synes det fungerer fint nu — efter en del
startvanskeligheder. Conni og Berit har aftalt kursus med Janni.

Aktiviteter i 2021:

Generalforsamling 23. januar kl. 10 (med brunch)

Tur til Tadre Mglle

Tur til Prag

Bestyrelsesseminar (tur i vikingeskib og frokost i det grgnne)
Tur til @lbrygningskursus

Bornholmer-tur sammen med andre kredse

Juletur

Teenageaktivitet (en gang i kvartalet)

Hjernedag i Hjerneugen

Skal derudover pa en inspirationstur rundt pa Fyn med Nyborg rejser.

Bestyrelsen tror reelt ikke pa, at de kan gennemfgre st@rre aktiviteter fgr efter sommeren
2021.

Sydsjeelland v. Erik Nymark Hansen

Planer for 2021:

Generalforsamling 18. januar i Vordingborg

Epilepsidagen; ved ikke hvad det kan? Overvejes...

Maj maned: Tur til Skovtarnet

Deltager i folkemgde pa Mgn

Deltager sammen med de andre kredse i Bornholmerturen
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Hjerneugen: Laver noget sammen med en raekke andre foreninger i Vordingborg
kommune....
Bruger medlemssystemet til arrangementerne og synes det fungerer fint.

9. Nyt projekt i foreningen

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen drgfter det kommende nye trivselsprojekt, som igangsaettes i naer fremtid. Per
Olesen giver indledningsvist en orientering om baggrunden for projektet.

Bilag:
e 9.1 Projektbeskrivelse

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:
Hovedbestyrelsen fik en orientering om det kommende projekt.

Beslutning:
Taget til efterretning.

10. Orienteringer

Sagsfremstilling:
Mundtlige orienteringer fra hovedbestyrelsesmedlemmerne, formand, naestformand og direktgr.

Indstilling:
Til orientering.

Lone Ngrager Kristensen:
- Har ikke det vanlige antal mgder og aktiviteter — igen pga. corona-situationen, som fortsat
fylder meget. De fleste m@deaktiviteter sker via Zoom; og dem er der til gengzeld en del af.

- Har veeret til to bestyrelsesmgder pa Filadelfia

- Uganda: Har ogsa veeret praeget af corona; og de har sandsynligvis ikke veeret sa ramte af
corona-situationen. Maske projektet skal forlaenges pga. forsinkelserne.

De kommer ogsa pa besgg i Danmark; sandsynligvis engang til foraret 2021.
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Per Olesen:

- Orienterede om situationen pa kontoret, hvor vi aktuelt arbejder hjemmefra ud fra de
anbefalinger myndighederne har stukket ud — dog minus en medarbejder som (blandt
andet) sgrger for telefonomstilling. Umiddelbart ser det nok ud til, at den her situation vil
"fylde” on and off resten af efteraret.

Det er dog oplevelsen i personalegruppen, at en del gar noget nemmere her i anden
omgang end i foraret, hvor vi alle havde en - meget - stejl laeringskurve pa hjemmearbejde,
virtuelle mgder, brugen af Microsoft Teams, og alt der hgrer med.

11. Eventuelt

Formanden afsluttede med at takke for et godt mgde; det var superdejligt at hgre, at alle holder
modet oppe i en meget usaedvanlig tid. Det er naturligvis ogsa en ende pa Covid-19, sa vi skal
holde ud og holde ved — og vide at passe godt pa os selv og hinanden.

Hun gav afslutningsvis en varm opfordring til alle kredse om at sikre bestyrelsen en belgnning for
deres udholdenhed; eksempelvis middag, seminar eller andet.

Mgdet sluttede 14.30



