Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
14. maj 2021

Referat fra forretningsudvalgsmgde
14. maj 2021

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Berit Andersen, Rikke Malene Rogers, Peter Vomb, Casper
Klgj Andersen
Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

Megdestart: Fredag d. 14. maj 2021, kl. 13.20

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde

Beslutning vedr. Dravet Danmark:

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

o Status: Se punkt 8 pd dagsordenen

Beslutning ang. Epilepsidagen:

- Bgrneskolen meddeles at de modtager 2.500 kr. og der aftales videre med overraekkelse.

- Tanker: Mdske det fremadrettet vil vaere mere hensigtsmeaessigt 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.

o Status: Effektueret, overraekkelsen sker i sammenhaeng med et bestyrelsesmgde pad
Filadelfia, og ndr det igen bliver muligt ifht. corona.

Beslutning ang. Epilepsiprisen:

- Forretningsudvalget drdgftede processen fremadrettet, for at sikre flest mulige bidrag.
Dagsordenseaettes til april-mgdet mhp. beslutning om rammerne skal justeres for
uddelingen.

o Status: Se dagsordenens punkt 13

Beslutning ang. tilslutning til arvesamarbejdet “Dokument 24/7
- Epilepsiforeningen tilslutter sig samarbejdet med Dokument 24/7 - med en indbygget
evaluering efter 1 ar.
o Status: Effektueret

Beslutning ang. handtering af udestaende spgrgsmal i sammenhaeng med aflysningerne af
kredsgeneralforsamlingerne
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- Det indstilles til hovedbestyrelsen, at 2021 betragtes som en “dgd periode” i sammenhaeng
med vedtaegternes rammer for valg til bestyrelserne.
o Status: Effektueret — er dagsordensat til hovedbestyrelsesmgdet d. 15. maj.

Beslutning ang. enmillionstemmer
- Formanden tager et mgde med repraesentanterne bag bevagelsen, mhp. at give dem
nogle epilepsispecifikke input.
o Status: Effektueret

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 Budgetopfelgning

e 3.2 Oversigt over fonde og legater
e 3.3 Oversigt over arvesager

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Dreftelser:

Landsformanden gennemgik kort den foreliggende budgetopfglgning. Hun fremhaevede i den
forbindelse de to verserende arvesager, hvoraf den ene sag ser ud til at blive den stg@rste i
foreningens historie.

Der vil i forbindelse med afslutningen af arvesagerne blive igangsat en proces senere pa aret, sa
foreningen kan gribe de nye muligheder bedst muligt an. Dette vil hovedbestyrelsen ogsa blive
informeret om pa morgendagens mgde

Per Olesen supplerede med, at vi aktuelt forsgger at finde frem til mere om baggrunden for iszer
den ene af arvesagerne, sa vi kan sikre en passende historik omkring vedkommende i de ar, som

kommer — arvesagen vil fa vidtraekkende positive fglger for foreningens arbejde i arene
fremadrettet.

Beslutning:
Taget til efterretning.

4. Status pa Visions- og aktivitetsplan 2020-2022

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

Bilag:
e 4.1 Visions- og aktivitetsplan 2020-2022
e 4.2 Medlemsudvikling 2019-2021

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:

Landsformanden gennemgik planen og status for de igangvaerende aktiviteter. Der er passende
skred i stort set alle aktiviteterne, og hun bemaerkede, at det var tilfredsstillende at se pa en plan,
som pa sa mange praktiske omrader skred fremad.

Beslutning:
Taget til efterretning.

5. Opdatering af kommissorier og forretningsordener

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes gennemfgre et ”serviceeftersyn” af foreningens nuvaerende
kommissorier og forretningsordener for forretningsudvalg og hovedbestyrelse mhp. at bringe dem
up to date.

Derudover bgr man pa et kommende forretningsudvalgsmgde ogsa gennemga kommissorium og
forretningsorden for ungdomsudvalget.

Bilag:
5.1 Kommissorium og forretningsorden for forretningsudvalget, opdateret 2018
5.2 Udkast til opdatering af kommissorium og forretningsorden for forretningsudvalget
5.3 Kommissorium og forretningsorden for hovedbestyrelsen, opdateret 2019
5.4 Udkast til opdateret kommissorium og forretningsorden for hovedbestyrelsen
Indstilling:

Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen (fsva. angdr forretningsorden til hovedbestyrelsen).

Drgftelser:

De to fremlagte forslag blev tilrettet enkelte steder og sendes herefter i rundgang i
forretningsudvalget pa ferstkommende mgde, f@r der tages stilling til endelig
godkendelse/indstilling til hovedbestyrelsen (fsva. forretningsorden til hovedbestyrelsen).

Derudover drgftede udvalget, at man ifb. naeste landsmgde skal vaere opmaerksomme pa at fa
fremsat et forslag om, at der bgr ske en tilretning af foreningens vedtaegtssat, sa det indfgres, at
forretningsudvalget — pa linje med hovedbestyrelsen — fastsaetter egen forretningsorden.
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Herudover var det forretningsudvalgets opfattelse, at det samme bgr gelde for samarbejdsaftaler
med interessegrupper.

Generelle synspunkter i gvrigt: Fremadrettet bgr man sikre sig at gennemga savel kommissorium
og forretningsorden for bade forretningsudvalg og hovedbestyrelsen, nar nye medlemmer traeder
ind i udvalget.

6. Igangveerende projekter

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter en status for de igangveerende projekter:
- Epilepsiforeningens ”“Ingen skal vaere alene”
- AllEars kampagnen
- Forsteerket radgivningsindsats via midler fra SUM/Danske Patienter

Bilag:
e 6.1 Statusnotat pa “Ingen skal vaere alene — lad os hjeelpe hinanden” fra Maria EImsted
Jensen
e 6.2 Afsluttende statusnotat ang. AllEars kampagnen
e 6.3 Opsamling og tematisering af indkomne kommentarer fra ringerunden (AllEars)

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Drgftelser:
Droftedes kort med hovedvaegten pa den nu afsluttede AllEars kampagne med tryghedskald til
foreningens medlemmer.

Per Olesen fortalte om samarbejdet med AllEars, som —igen — var forlgbet stort set smertefrit.
Medlemmerne har taget rigtigt paent imod opkaldene, og de fa problemer, der havde vaeret
undervejs, har firmaet reageret pa pronto.

Tilbagemeldingerne fra medlemmerne flugter i hgj grad med de resultater, vi fik fra
medlemsundersggelsen, sa det er naturligvis vigtigt at have med i baghovedet, nar den fremtidige
strategi og handlingsplan skal planlaegges.

Beslutning:

Taget til efterretning.

7. Videre drgftelse af jubileeumsaret 2022; herunder sarlig fokus pa
hverveaktiviteter

Sagsfremstilling:
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Forretningsudvalget bedes fortsaette drgftelsen af det videre arbejde med aktiviteter — herunder
hvervekampagne — for jubileeumsaret 2022. Der vil til dele af nedenstaende aktiviteter foreligge
nogle overslag pa mulig gkonomi.

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.

Forretningsudvalget har pa seneste mgde aftalt fglgende:

- 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 (Note: se bilag 7.1)

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

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

| den sammenhaeng: 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.

- Jubilzzumsdag 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 @nskes 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 jubilaaumsaret. Det er uden tvivl her, at potentialet er stgrst
for at na nye.
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Jubilaeumskonferencen/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.

7.1 Medlemspris 1962

Indstilling:
Til drgftelse

Dreftelser:
Ang. medlemskampagnen:

Forretningsudvalget var enige om, at det "klingede godt” med 60 kr. for kontingentet i hele
jubileeumsaret — for alle ny-indmeldelser.

Der arbejdes fortsat pa at fa kontakt igennem til den udvalgte kunstner. Casper Andersen
lovede at forsgge at vaere behjalpelig via nogle kontakter, han havde til den pagaldende.

Man kan med fordel udarbejde et faelles elektronisk jubileeumsmeerke til brug i
mailafmeldingerne; noget der symboliserer 60 ars jubileeet.

| samme boldgade: Der var et klart gnske om, at foreningen overvejer nye farver til det
eksisterende logo; helt konkret lilla, som efterhanden har vundet haevd mange steder som
noget, der knytter sig til epilepsisagen.

Per Vad bliver i fgrste omgang sat pa opgaven med at laegge hovedet i blgd og komme med
forskellige forslag til ferstkommende forretningsudvalgsmgde.

Der var samtidig enighed om, at hvis det besluttes, at der skal satses pa et egentligt nyt
logo, skal vi have nogle nye gjne pa emnet — og dermed en proces, som vil have laengere
varighed, end en mindre justering af farverne.

Der skal udarbejdes et forslag til virtuelle malrettede og vidtreekkende virtuelle kampagner

for jubileeumsaret; internettet/SoMe er — sammen med behandlingsstederne — det mest
oplagte sted at ramme potentielle medlemmer.
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Der skal udarbejdes en strategi og forslag til materialer til brug for en charmeoffensiv
overfor landets afdelinger der behandler epilepsi. Eksempelvis et kort, som er let og
udlevere, og som klart og tydeligt forteeller om medlemskontingentet til den fordelagtige
jubilaeumspris, og de tilbud foreningen har.

Andre overvejelser omkring medlemskampagnen:
o Go-cards til caféerne
o Bumper sticker
o Busreklamer

Ang. medlemsaktiviteter i dret:

Jubilzeumsfest: Forretningsudvalget finder det vigtigt, at der laves en medlemsfest, og der
er indhentet et Igseligt tilbud fra OCC pa en samlet pris pa spisning og drikkelse ad libitum
pa knapt 700 kr.

Der vil veere en drgftelse med hovedbestyrelsen pa morgendagens mgde, sa man kan sikre
en proces, hvor alle kredse bakke op bag det; herunder vaere med til at sikre mulighed for
bustransport for medlemmer — for at sikre det kan blive en succes. For praktiske formals
skyld booker vi OCC til datoen 24. september 2022 (om muligt).

Det bgr samtidig drgftes med hovedbestyrelsen om man i stedet for ovenstaende centrale
fest, burde satse pa lokale fester? Bade aht. logistikken i det, og fordi vi kan vaere i tvivl om
hvor mange som vil tage til Odense til denne aktivitet.

Familiearrangement: Forretningsudvalget ser gerne, at det afvikles som en dag i Kongens
Have i Odense (helst en Igrdag i august). En aktivitet med veegt pa g@gl og sjov og ballade
for bgrn og barnlige sjzele.

Kredsarrangementer 2022: Forretningsudvalget vil laegge op til, at hovedbestyrelsen
generelt taenker i medlemshvervning i det kommende ars aktiviteter, sa det kan flugte med
det overordnede formal med aret.

Epilepsidagen: Arets epilepsidag ligger fast hvert ar pa d. 2. mandag i februar (i 2022
sdledes d. 14. februar). Men derudover findes der ogsa andre dage som markerer
epilepsisagen; mest igjnefaldende Purple Day som er et graesrodsinitiativ startet af Cassidy
Megan i 2008.

Det skal undersgges, om man kan fa lov at szette lilla lys pa nogle af landets monumenter;
eksempelvis Storebaeltsbroen ifb. med Purple Day som ligger d. 26. marts 2022.

Jubileeumskonference og landsmgde: Er fastsat til afvikling i dagene 9. — 12. juni i Huset
Middelfart (FU d. 9/6, Konference d. 10/6 og landsmgde fra 11.-12/6). Forretningsudvalget
havde dog et gnske om, at man —i anledning af jubileeumsaret — gik ekstraordinzert "til
stalet” og gjorde konferencen gratis for alle medlemmer af foreningen. Fagfolk bgr kunne
deltage ud fra samme model; hvis man melder sig ind som nyt medlem til jubileeumsprisen,
kan man deltage gratis i konferencen.
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Det er en klar forventning, at det vil udfordre rammerne, sa vi undersgger i den kommende
periode muligheden for at rykke arrangementet til OCC.

- Protektorat
Vi skal holde fast i planen med at konkretisere hvor og hvordan, vi kan inddrage H.K.H
Prinsesse Marie. Nar det endeligt er fastlagt, tages kontakt til hoffet.

Beslutning:
Ovenstaende fremlaegges for hovedbestyrelsen pa morgendagens mgde, og der arbejdes herefter

videre med at konkretisere emnerne; herunder budgetlaegning og ressourceovervejelser.

Aktiviteterne — nar de skal endeligt konkretiseres og besluttes - skal samtidig balanceres op mod
de eksisterende og resterende opgaver, foreningen har.

8. Dravet Danmark

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget fortsaetter drgftelserne omkring en rammeaftale, som udstikker rammerne
for det fremtidige samarbejde med diagnosegrupper i almindelighed. | fgrste omgang for Dravet
Danmark.

Bilag:
e 8.1 Udkast til Samarbejdsaftale

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Beslutning:
Drgftelsen blev udsat til naeste mg@de pga. tidsngd.

9. Arets radgivertal

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter arets gang i radgivningstelefonerne forud for drgftelsen pa
hovedbestyrelsesmgdet.

Bilag
- 9.1 Radgivernotat 2020

Indstilling:
Til drgftelse

Side 8 af 12



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
14. maj 2021

Dreftelser:
Droftedes. Forretningsudvalgets medlemmer fandt umiddelbart, at den valgte
afrapporteringsform var vanskelig at overskue. Man savnede de tidligere rapporter.

Beslutning:
Afrapporteringen taget til efterretning.

Fremadrettet gnskes denne andret, sa vi vender tilbage til en egentlig radgiverrapport. Og
derudover skal vi leegge os i selen for at formidle arets resultater og i det hele taget vores
radgivere, som et af de suverant vigtigste medlemstilbud.

10. Kommunal- og regionsvalg 2021
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter forskellige mulige vinkler pa det kommende kommunal- og
regionsvalg.

Landsformanden indleder punktet med en orientering om de forelgbige tanker og planer i
baggrundsnotatet.

Bilag:
e Bilag 10.1 Kommunalvalg 2021 - politiske temaer

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Det udleverede bilag og tankerne bag blev drgftet. Der var gnske om, at botilbudsomradet taenkes
med i ind de indlaeg, der produceres til valget.

Vi bgr derudover vaere opmaerksomme pa, at der ikke kommer de samme indlaeg i tilgreensende

kredse; sa vi skal prgve at sprede budskaberne lidt. Og hold gerne indleeggende superkorte; vil
gore det nemmere at afszette til lokale medier.

Beslutning:
Der arbejdes videre ud fra ovenstaende input, og hovedbestyrelsen involveres og informeres pa

morgendagens mgde.

Herefter vil det vaere Finn Obbekaer, som bliver tovholder pa de kommende aktiviteter; herunder
udkast til indholdsdelen.

11. Debatten pa handicapomradet

Sagsfremstilling
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Forretningsudvalget bedes drgfte den igangvaerende debat omkring handicapomradets videre
udvikling; herunder hvordan Epilepsiforeningen skal positionere sig.

Bilag:
e Bilag 11.1 Torkild Olesen mail til DH-organisationerne
e Bilag 11.2 Torkild Olesen mail til ordfgrerne

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Dreftelser:

Landsformanden indledte med, at hun fandt omradet vanskeligt at handtere. Der er meget i spil
for gjeblikket, og der kgrer mange processer uafhaengigt af hinanden med mange forskellige
interessenter og om forskellige sektorer. Samtidig kan man godt sige, at der ogsa ses en vis
"utilfredshed iblandt aktgrerne pa handicapomradet; noget hun fandt aergerligt, da man et langt
stykke hen ad vejen vil de samme ting — der arbejdes bare pa forskellige mader.

Forretningsudvalget kunne tilslutte sig formanden overvejelser.

Det vil veere oplagt, at Epilepsiforeningen i den kommende tid iszer forsgger at komme ud med
udvalgte budskaber med afszt i pargrende-surveyet.

Der er mange om buddet lige nu, og man skal helst kunne levere originale synspunkter eller ny
viden. Her kan den indsamling af indtryk fra et betydeligt antal medlemmer tale med vaegt — ogsa
overfor vores egne medlemmer.

Beslutning:
Vedtaget at ggre som drgftet.

12. Pargrendesurvey

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget far en gennemgang af resultaterne at Epilepsiforeningens pargrendesurvey;
herunder forslag til fokuspunkter og formidlingsstrategi.

Hovedbestyrelsen far en lignende gennemgang af resultaterne pa morgendagens mgde.

Bilag:
e 12.1 Baggrundsdata fra undersggelsen.
e 12.2 Kommentarer fra undersggelsen

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Droftedes kort igennem; iszer ifht. handlingsforslagene.
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Beslutning:
Forretningsudvalget var enige i de fremlagte forslag til handling, som herefter fremlaegges for

hovedbestyrelsen pa morgendagens mgde.
13. Epilepsiprisen
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte en justering af rammerne for epilepsiprisen mhp. at sikre flest
mulige bidrag.

De nuvaerende rammer der aktuelt er meldt ud i forbindelse med arets uddeling kan ses her:
https://www.epilepsiforeningen.dk/om-epilepsiforeningen/selvbetjening/epilepsiprisen/

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Beslutning:
Udsat til naeste mgde pga. tidsngd.

14. Medlemssystemet

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget tager en indledende drgftelse af adgang til medlemssystemets funktioner.

Drgftelsen skal danne afsaet for et oplaeg omkring systemets nuvaerende samlede funktioner;
herunder justeringsmuligheder pa fgrstkommende forretningsudvalgsmgde.

Indstilling
Til drgftelse.

Opremsning:
Berit Andersen fandt det eksisterende set-up omkring adgang til arrangementsdata for

kredsformaend via Membersite var tungt. Hun sa gerne, at man fik adgang til arrangementsdata
via Membercare. Det synspunkt kunne Casper Andersen tilslutte sig.

Beslutning:
Pa naeste forretningsudvalgsmgde indleder Janni Bagge og Margit Broholm Madsen med en

gennemgang af det eksisterende set-up omkring arrangementer i Membersite, samt hvilke
muligheder der er for at eendre pa adgangen til kredsformand via Membercare (fordele/ulemper,
pris etc.).

Herefter traekkes af pa, om der skal @ndres i de nuvaerende muligheder.
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15. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Beslutning:

Udsat til neeste mgde pga. tidsngd.

16. Eventuelt

Intet.

Mgdet sluttede 18.15
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