Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
12. marts 2021

Referat til forretningsudvalgsmgde
12. marts 2021

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Berit Andersen, Rikke Malene Rogers, Peter Vomb, Casper
Klgj Andersen

Fra kontoret: Per Olesen, Janni Bagge (deltog virtuelt under punkt 3 og 4)

Mgdestart kl. 9.30

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Beslutning:
Dagsorden godkendt.

2. Siden sidst — opf@lgning pa beslutninger fra seneste mgde

Beslutning vedr. Dravet Danmark:

e Epilepsiforeningen bgr derudover udarbejde en rammeaftale, som tydeligere udstikker
rammerne for det fremtidige samarbejder med diagnosegrupper i almindelighed. Udkast til
en sadan dagsordensaettes til naeste forretningsudvalgsmgde.

o Status: Dagsordenssaettes farst til endelig behandling pa april-mgdet

Beslutning vedr. diverse:

e Der skal i naeste periode besluttes at udarbejde en ny metodik og tilgang til iszer det
proaktive interessepolitiske arbejde, som afspejler en strammere prioritering af
foreningens indsats. Dette sker i erkendelse af, at foreningen med de mange maerkesager
risikerer at brede sig over for meget — noget som risikerer at ske pa bekostning af at na de
resultater, vi gerne vil. Det skal i den sammenhang overvejes, om vi skal hente ekstern
ekspertise ind for at fa input til arbejdet med en ny strategiplan.

o Status: Se Dagsordenens punkt 8

e Foreningen omstrukturerer fremadrettet maden at bestille og udsende
informationsmaterialer og merchandise; web-butikken nedlaegges, som vi kender den, og
betaling af porto ved bestilling hos foreningen slgjfes.

Det sker for at ggre det sa nemt som overhovedet muligt at bestille foreningens materialer;
de skal ud og arbejde. Foreningens informationsarbejde er en uhyre vaesentlig brik for
mange medlemmer — jeevnfgr medlemsundersggelsen, sa det bgr prioriteres at ggre det sa
nemt og bekvemt at fa materialer og viden ud; iszer til behandlingsstederne.
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o Status: Effektueret

Beslutning ang. Epilepsidagen:

- Derigangseaettes et skoleprojekt med afsaet i Per Vads idé, som kort fortalt gar ud p3, at
Epilepsiforeningen sender en snarlig opfordring til alle landets folkeskoler om at lave et
undervisningsforlgb d. 8. februar, som pa en eller anden made involverer epilepsi. Afszettet
for henvendelsen er, at stort set alle skoler i landet vil have en eller flere elever med
epilepsi.

Forretningsudvalget fandt, at man med fordel kan lave en “gulerod” til skolerne, sa de tre
bedste ideer/forlgb belgnnes med 2.500 kr. til klassekassen.
o Status: Effektueret; der kom kun ét bidrag. Forretningsudvalget bedes beslutte det
praktiske omkring uddelingen.

Beslutning:
= Bgrneskolen meddeles at de modtager 2.500 kr. og der aftales videre med

overraekkelse.

= Tanker: Maske det fremadrettet vil vaere mere hensigtsmaessigt at sigte
lignende aktiviteter mod skolebestyrelserne, og sikre et tidsperspektiv, som
vil ggre det muligt at inddrage kredsene som en ekstra “pressball” pa de
enkelte skoler lokalt.

- Epilepsiprisen annonceres i blad 4, og forretningsudvalget beslutter, hvem der bliver arets
prismodtager pa et Teams-mgde 3. februar kl. 19.00 (Per Olesen indkalder)
o Status: Effektueret.
= forretningsudvalget drgftede processen fremadrettet, for at sikre flest
mulige bidrag. Dagsordensaettes til april-mgdet mhp. beslutning om
rammerne skal justeres for uddelingen.

- IBE’s initiativ ”50 million steps” omtales ogsa af foreningen i nyhedsarbejdet.
o Status: Effektueret.

- Foreningen melder positivt tilbage til Filadelfia, som har spurgt om vi evt. var interesserede
i at indgd i en aktivitet i forbindelse med Epilepsidagen.
o Status: Effektueret men aktiviteten blev udsat til et andet tidspunkt pga. Covid-19
situationen.

Beslutning ang. jubileeumsaktiviteter 2022:
Pa fgrstkommende forretningsudvalgsmgde i 2021, forelaegges et udkast til
kampagneramme med nogle bud pa aktiviteter og — sa vidt muligt — gkonomiske
konsekvenser.
o Status: Se dagsordenens punkt 7
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3. Budgetopfelgning

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget far en status for arets udvikling hidtil; herunder ogsa udviklingen pa
foreningens vaerdipapirer; savel egne som Inge Berthelsens legat.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning
e 3.2 Oversigt over fonde og legater

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Der var enkelte rent afklarende spgrgsmal.

Budgetopfglgningen ser generelt noget anderledes ud end vanligt, da vi har modtaget en del
projektmidler som skal bruges i Igbet af 2021. Der er saledes ikke pa nuveerende tidspunkt brug for
at traekke pa kassekreditten som vanligt pga. den forsinkede udbetaling af ULHAN-midler. Vi skal
dogigen i ar — og helt generelt — ikke regne med at der @ndres stort pa udbetalingstidspunktet af
disse midler.

Derudover skal det bemaerkes at vi pa nuvaerende tidspunkt af aret ikke har flere igangvaerende
arvesager; de hidtidige er nu alle afviklet. Derudover har vi faet tilsagn fra en fond som sgges
nedlagt, at pengene fra fonden skal tilga foreningen; det belgber sig til ca. 300.000 kr.
Beslutning:

Taget til efterretning.

4. Arsresultat 2020

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter arsrapporten 2020.

Bilag:
e 4.1 Arsrapport Epilepsiforeningen
e 4.2 Revisionsprotokollat

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:

Arsrapporten blev gennemgaet, og der var afklarende spgrgsmal til udviklingen i posterne omkring
renggring, lokaleomkostninger, kontorartikler, kopi- og frankering, kontingenter samt
administrationsomkostninger.
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Janni Bagge — suppleret af Per Olesen — gennemgik tallene og forklarede, at der for langt
hovedparten af posterne var tale om enkeltudgifter, som var afledt af hele corona-situationen. Der
var eksempelvis tale om udgifter til indkgb af nye handfri vandhaner pa toiletterne, handfri sprit-
og saebedispensere, renggringsartikler, masker og sprit. Det er udgifter som i gvrigt er indarbejdet
i foreningens nuvaerende fondsansggninger, sa vi forsgger at hente den merudgift hjem igen.

Derudover har kontoret vaeret ngdsaget til at fa repareret nogle lamper i arets Igb, da de var gaet i
stykker - indvendigt vedligehold af lejemalet pahviler os selv. Og endeligt har der vaeret nogle
ekstraordinzere portoudgifter, der isaer knytter sig til nogle kampagneaktiviteter pa seldreomradet.

Den stg@rste post — kontingentudgiften - handler om at der efter aftale med og forslag fra
revisionen er sket en a&ndring i den made, man opggr periodiserede udgifter. Disse er i regnskabet
afholdt fuldt ud i 2020, i stedet for delt ud over en laengere periode, som raekker ind i 2021.

Det er en gvelse revisionen fandt Epilepsiforeningen med fordel kunne lave, da det ville medfgre
en generel administrativ lettelse af bogf@ringen. Der er saledes ikke tale om en reel merudgift —
mere en ompostering, som vil fa gennemslag fra 2021, hvor udgifterne bliver lavere.

Beslutning:
Taget til efterretning.

5. Status pa Visions- og aktivitetsplan 2020-2022

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for “Visions- og aktivitetsplan 2020 — 2022” samt den aktuelle

medlemsudvikling.

Bilag:
e 5.1 Visions- og aktivitetsplan 2020-2022
e 5.2 Medlemsudvikling 2019-2021

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:

Forretningsudvalget gennemgik slavisk planen, som var suppleret med et notat udarbejdet af Finn
Obbekaer.

Beslutning:
Gennemgangen taget til efterretning.

6. Igangveerende projekter

Sagsfremstilling:
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Forretningsudvalget far en status for de igangveaerende og kommende projekter: dels
Epilepsiforeningens ”“Ingen skal veere alene”, dels AllEars kampagnen og endeligt forstzaerket
radgivningsindsats via midler fra SUM/Danske Patienter.

Bilag:
e 6.1 Statusnotat pa “Ingen skal vaere alene — lad os hjelpe hinanden” fra Maria Elmsted
Jensen

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Drgftelser:
Landsformand og direktgr gennemgik status for de igangvaerende projekter.

Beslutning:
Taget til efterretning.

7. Planlaegning af jubileeumsaret 2022; herunder sarlig fokus pa hverveaktiviteter

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte det videre arbejde med aktiviteter — herunder hvervekampagne
— for jubileeumsaret 2022.

Opsummerende fra tidligere drgftelse er fglgende ting saerligt vigtige:
- At foreningen bruger aret til at sikre medlemsvaekst
- At foreningens frivillige og kredse far medejerskab for aktiviteterne

Formand og direktgr fortzeller om deres overvejelser.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Forretningsudvalget tog en brainstorm omkring aktiviteter til jubil&aumsaret:

- Generelt:
o Vibgr sigte mod, at der bliver tale om et jubileeumsar, med aktiviteter spredt godt
ud over aret — med seerlig fokus pa medlemshvervning som det baerende element
hen over hele aret.

- Medlemskampagne:
o Det skal undersgges, om vi kan finde ud af, hvad et kontingent kostede tilbage i
1962, mhp. overvejelse om en kampagne med et ars medlemskab til jubileeumspris
for alle nye medlemmer.

Side 5 af 11



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
12. marts 2021

Alternativt kunne man forestille sig et ars medlemskab for 60 kr.

Vi skal i den forbindelse have taenkt szerligt grundigt over, hvordan vi far skabt en
kontakt og opbakning til aktiviteten ude pa landets behandlingssteder. Samt
fornyet synlighed.

| den sammenhang: Foreningen afsgger muligheden for et samarbejde med en
anerkendt dansk kunstner om en livsglad jubileeumsplakat. Plakaten kan evt.
bortauktioneres i jubileeumsaret, og vi skal sikre tryk af litografier mhp. at give dem
i gave/sende dem ud til alle behandlingssteder, der matte gnske det. Derudover
skal vi ogsa dykke ned i mulighederne af at formidle materiale til infostandere pa
sygehuse, apoteker etc.

- Jubilzumsdag og fest for medlemmer:
o Man drgftede muligheden for at afvikle en stgrre aktivitet i det fri i Kongens Have i
Odense, som var aben for alle — men med fokus pa bgrnevenlighed (eks. med
hoppeborg, klovne; musikindslag etc.) omkring jubileeumsdatoen (27. september).

o Om aftenen arrangeres en stor fest for medlemmer; der vil blive en mindre
egenbetaling, og gnskes overnatning er det for egen regning. Kredsene involveres
mhp., at de eksempelvis kan sgrge for bustransport for deltagerne.

- Aktiviteter pa afdelingerne:
o Der opfordres til, at kredsene fokuserer pa at lave noget liv ude pa
sygehusafdelingerne i jubilzaumsaret. Det er uden tvivl her, at potentialet er stgrst
for at na nye.

- Jubilzzumskonferencen/landsmgdet:
o Skal afvikles med bade sjov og fokus pa faglighed. Forslag til tema: “Hvad er der sket
med epilepsien i 60 dr....”

- Virtuelt:
o Der skal udarbejdes en strategi og plan for virtuelle info-aktiviteter, bannerreklamer
og andet hen over hele jubileeumsaret.

- Protektorat
o Det drgftes videre, hvor og hvordan vi kan inddrage H.K.H Prinsesse Marie. Nar det
er fastlagt tages kontakt til hoffet.

Beslutning:

Der arbejdes videre med konkretisering den kommende tid; herunder ogsa oplaeg omkring
gkonomien i ovenstaende punkter.

Dagsordenszettes til videre drgftelse pa det kommende forretningsudvalgsmgde og

hovedbestyrelsesmgde.
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8. Opfelgning pa workshop med kontoret

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte den videre proces i forleengelse af workshoppen med kontoret
og de deraf fglgende beslutninger.

Disse var opsummerende som fglger:

e Forretningsudvalget tilsluttede sig at arbejde videre med de beskrevne maerkesager
(indarbejdet i den senere vedtagen visions- og aktivitetsplan).

e Der skal i naeste periode besluttes at udarbejde en ny metodik og tilgang til iszer det
proaktive interessepolitiske arbejde, som afspejler en strammere prioritering af
foreningens indsats. Dette sker i erkendelse af, at foreningen med de mange maerkesager
risikerer at brede sig over for meget — noget som risikerer at ske pa bekostning af at na de
resultater, vi gerne vil. Det skal i den sammenhang overvejes, om vi skal hente ekstern
ekspertise ind for at fa input til arbejdet med en ny strategiplan.

e Foreningen omstrukturerer fremadrettet maden at bestille og udsende
informationsmaterialer og merchandise; web-butikken nedlaegges, som vi kender den, og
betaling af porto ved bestilling hos foreningen slgjfes.

Det sker for at ggre det sa nemt som overhovedet muligt at bestille foreningens materialer;
de skal ud og arbejde. Foreningens informationsarbejde er en uhyre vaesentlig brik for
mange medlemmer — jeevnfgr medlemsundersggelsen, sa det bgr prioriteres at ggre det sa
nemt og bekvemt at fa materialer og viden ud; iszer til behandlingsstederne. (Note:

Gennemfart)
Indstilling

Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Forretningsudvalget tilkendegav et gnske om, at der blev igangsat nogle bredt rettede virtuelle
info-aktiviteter snarest muligt.

Direktgren tilkendegav, at det er i stgbeskeen; aktuelt afprgves forskellige mader, at der er fokus
pa at fa teknikken og logistikken pa mgderne til at fungere og vaere tilgeengelig for flest mulige

medlemmer.

Aktuelt kgrer en raekke lukkede virtuelle aktiviteter i regi af ensomheds-projektet
(netveerksgrupper), hvor der hgstes veerdifulde erfaringer, som kan bruges fremadrettet.

Udrulning vil derudover ske i takt med, at der bliver luft til det pa et meget travlt landskontor, som
aktuelt star med en raekke tunge opgaver, der kraever betydelige ressourcer.
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Beslutning:
Taget til efterretning.

Droftelserne angaende en ny metodik og tilgang til iseer det proaktive interessepolitiske arbejde,
som afspejler en strammere prioritering af foreningens indsats fortsaettes pa kommende mgder.
9. Drgftelse af muligt samarbejde med "Dokument 24/7”

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte henvendelse fra firmaet bag testamentesamarbejdet
"Dokument 24/7”.

Forretningsudvalget bedes drgfte, om Epilepsiforeningen skal afprgve konceptet i sammenhang
med vores eksisterende tilbud.

Bilag:
e 9.1 Testamenter og donationer (Baggrundsskriv om Dokument 24/7)

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:

Vi far fortsat en lind strgm af henvendelser fra firmaer, som star bag forskellige online-lgsninger,
og mange af vores s@gsterorganisationer og samarbejdspartnere i sdvel Danske Patienter som
Danske Handicaporganisationer er med pa vognen.

Der var enighed blandt savel medlemmerne af forretningsudvalget som direktgren om, at
foreningen forsggsvis kan prgve aktiviteten af som et supplement til vores eget yderst
velfungerende arvesamarbejde med advokaten.

Beslutning
Epilepsiforeningen tilslutter sig samarbejdet med Dokument 24/7 - med en indbygget evaluering

efter 1 ar.

10. Handtering af udestaende spgrgsmal i sammenhzeng med aflysningerne af
kredsgeneralforsamlingerne

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter udestaende praktiske spgrgsmal fra de aflyste
kredsgeneralforsamlinger, eksempelvis valgperioderne for de valgte, og hvordan vi skal handtere
2021 i den sammenhang frem til de naeste kredsgeneralforsamlinger. Derudover drgftes en
generel status for kredsarbejdet.
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Indstilling:
Bedes drgftet mhp. indstilling til hovedbestyrelsen.

Droftelser:
Der var enighed i forretningsudvalget, at 2021 bgr betragtes som en “d@d periode”. Det er klart
den nemmeste Igsning.

Beslutning:
Det indstilles til hovedbestyrelsen, at 2021 betragtes som en "dgd periode” i sammenhang med

vedtaegternes rammer for valg til bestyrelserne.

11. Hovedbestyrelsesmgdet til april

Sagsfremstilling
Forretningsudvalget bedes drgfte det kommende hovedbestyrelsesmg@de i april; herunder en
backup-plan hvis Covid-19 situationen ngdvendigggr sendringer.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:

Det drgftes, om det vil vaere muligt at afvikle et fuldt hovedbestyrelsesmgde, hvor alle frivillige kan
deltage. Det vil afthaenge af udmeldingerne fra myndighederne, og reelt fgrst kunne afklares
omkring d. 23. marts.

Et alternativ kunne veere at afvikle et HB-mgde for formaend og naestformaend.

Der bgr samtidig opfordres til, at man mgder frem med en negativ test — for en sikkerheds skyld
for alle parter.

Beslutning:
Vi satser fortsat pa at gennemfgre et fuldt og helt hovedbestyrelsesmg@gde som planlagt, men kan

blive ngdt til at justere ud fra myndighedernes udmelding.

Sa planen er, at hovedbestyrelsesmedlemmer kan stgde til og spise med fredag aften kl. 19.00.
Hovedbestyrelsesmgdet starter lgrdag formiddag kl. 10.00 med et sluttidspunkt kl. 15.00

Forretningsudvalget mgdes kl. 15.00 fredag.
(Note: Mgdet er nu aflyst pga. Covid-19 situationen, og i stedet flyttet til 14. — 15. maj pd Ledernes.

Bemeerk: Der er fremadrettet - og indtil videre - krav fra hotellet om fremvisning af corona-pas ved
fremmgde)

12. Henvendelse fra enmillionstemmer
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Sagsfremstilling:
Epilepsiforeningen har modtaget en henvendelse fra bagmandene bag bevaegelsen.

Formand og direkt@r orienterer om overvejelserne.

Indstilling:
Til drgftelse

Drgftelser:
Formanden orienterede om mgdet med tre reprasentanter for enmillionstemmer i regi af DH,
hvor der — udover DH-repraesentanter - deltog i alt ti medlemsorganisationer.

Det er formandens indtryk at vi generelt vil mange af de samme ting; herunder iszer et generelt
lgft af handicapomradet....(@konomi, faglighed, retssikkerhed)

Repraesentanterne for enmillionstemmer oplyste, at de udkommer med et Igsningskatalog til april
med en raekke konkrete forslag til, hvad man med fordel kan ggre.

Beslutning:
Formanden tager et mgde med repraesentanterne bag bevaegelsen, mhp. at give dem nogle

epilepsispecifikke input.

13. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktor

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:
- Naeste ar afvikles 125-ars jubileeum pa Filadelfia naeste ar (7. februar). De pataenker at
spgrge foreningens protektor om deltagelse.

- Der arbejdes med opstart af nyt unge-udvalg. Vi har tre interesserede unge, som gerne vil
give en hand med. Men der er brug for nogle mere grundlaeggende drgftelser om, hvordan
foreningen skal lgfte ungdomsarbejdet.

- Orienterede om arbejdet i Pargrendealliancen; er gaet ind i styregruppen.

- Orienterede om bestyrelsesarbejdet pa Filadelfia: (referaterne er offentligt tilgaengelige
her: http://www.filadelfia.dk/filadelfia/organisation/bestyrelsen/bestyrelsesreferater)

Per Olesen:
- Vi abner snart en LinkedIn side for foreningen — skal bruges som endnu en nyhedskanal.

Berit Andersen:
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- Har veeret til det ferste mgde i Leegemiddelstyrelsens borgerrad, og skal snart deltage i
forste infomgde i Medicinradet.

14. Eventuelt
Intet.
Ref. Per Olesen

Mgdet sluttede 16.05
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