Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
8. april 2022

Referat fra forretningsudvalgsmgde
8. april 2022

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Peter Vomb, Rikke Malene Rogers og Casper Kigj Andersen.
Berit Andersen deltog via Teams.

Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

Mgdestart: kl 12.45

Mgdet blev indledt med en praesentation og drgftelse af resultaterne af foreningens seneste
survey omkring kgrekort og epilepsi v. Helle Obel og Finn Obbekeer.

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Beslutning:
Dagsordenen godkendt med tilfgjelse af nyt punkt 10: “Nyt bogprojekt”.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste magde

Opsummering ift. de trufne beslutninger sidst ang.:
e Jubilzeumsaktiviteter (se punkt 5)
e Aktivitetspuljen
e Incita (samtaletilbud til unge med epilepsi)
e Campingvogn
e Solsikkesnoren

Indstilling:
Til orientering.

Dregftelser:

Blev kort gennemgaet; herunder med saerlig fokus pa de punkter, der ikke var dagsordensat.

Ang. aktivitetspuljen:
Der var ikke helt klarhed over, hvordan og hvem der skulle meddele beslutningen ud til de bergrte

kredse,

Der henvises til ordlyden i seneste referat fra mgde i forretningsudvalget.

Side 1 af 10

Visma Addo identifikationsnummer: f05f862b-5f53-43d3-ac0b-c475b20e6222



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmede
8. april 2022

Ang. incita:

Beslutningen er meddelt til lederen af tilbuddet, og han blev - meget — glad pa vegne af de unge.
Der kommer i gvrigt en artikel i vort kommende medlemsblad omkring en af de unge, som folger
tilbuddet.

Ang. campingvognen:

Er nu kert til Odense og transporteres over pa den valgte campingplads i Karrebaksminde tirsdag
d. 19. april. Der har vaeret et mindre uheld under transporten, s& der skal laves en reparation af
vognens foreste klap.

Solsikkesnoren:
Processen er igangsat med en medarbejder fra Videnscenter for Handicap.

Beslutning:
Taget til efterretning.

3. Budgetopfglgning pr. 15/3

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter den foreliggende budgetopfglgning.

Indstilling:
Til orientering og dregftelse.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning pr. 15/3 2022
e 3.2 Noter til budgetopfalgning

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:

Lone Ngrager Kristensen gennemgik kort den foreliggende budgetopfplgning, og supplerede med,
at vi har faet en melding fra en af vores arvesager, at der fortsat udestar et betydeligt belgb til
foreningen. Sa budgetopfglgningen ser meget positiv ud pd nuvaerende tidspunkt af aret.

Per Olesen supplerede med en kort status for foreningens anbragte midler - savel egne, som Inge
Berthelsens forskningsmidler. Det er generelt svaere tider pa finansmarkederne pga. den spaendte
internationale situation. Tingene er dog lysnet lidt den senere tid, selvom vi fortsat bevaeger os i
rgde tal. Alt i alt skal vi naeppe regne med at 2022 bliver noget stort &r i denne sammenhaeng, som
tingene ser ud lige aktuelt. Og det er generelt vanskeligt/umuligt at sp& om udviklingen over tid,
men vi har nogle ret klare aftaler med banken om, at de reagerer, hvis de mener, vi skal reagere.

Der var enkelte afklarende spgrgsmal til budgetopfglgningen; herunder hvorfor indtaegten fra
kontingenter er mindre end sidste ar —i en tid hvor medlemstallet stiger.
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Per Olesen afklarer dette spgrgsmal med Janni Bagge efter pasken, og eftersender svaret.

Beslutning
Taget til efterretning.

4. Status pa Visions- og aktivitetsplan 2020-2022

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

aktuelle medlemsudvikling.

Bilag:
e 4.1 Visions- og aktivitetsplan 2020-2022 (Statuspapir)
e 4.2 Medlemsudvikling 2019-2022

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Drgftedes meget kort.

Beslutning:
Taget til efterretning.

5. Status pa jubilaeumsaret 2022; herunder sarlig fokus pa hverveaktiviteter

Indstilling:
Forretningsudvalget orienteres om og drgfter status pa hver enkelt af de besluttede aktiviteter:

Ang. medlemskampagnen i 2022:
e Kampagnen giver fortsat paent med nye medlemmer.

Det endelige resultat vil fgrst kunne ggres endeligt op i udgangen af 2023, nar vi har
data for, hvor godt vi er lykkes med bade at fa medlemmer ind i foreningen og at
fastholde samme medlemmer.

Forretningsudvalget drgftede herunder, hvordan status var for brugen af betalingskort
og PBS...? Per Olesen sagde det det ligger til unders@ggelse pG en dosmerseddel.

Jubilzzumsplakat:
* Der orienteres om status i projektet, hvor vi naermer os en endelig afslutning. Vi vil
snart kunne se frem til at modtage plakaterne, hvorefter vi skal i gang med at 3
plakaterne ud pa (iszer) behandlingstederne.
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Derudover orienteres om svaret ang. brugen af plakaten til sma kort. Dette skal dog
samtidig ses i sammenhang med drgftelserne og beslutningerne under punkt 6.

SoMe kampagner spredt hen over dret:

Fortsaetter som planlagt.

Dog stdr vi aktuelt med et teknisk problem med Facebook, da vi aktuelt ikke kan booste
som vanligt. Per Vad har indhentet ekstern hjaelp til problemet, da vi — slet — ikke kan
leve med den begraensning.

Kort til udlevering pé afdelingerne:

Se under punkt 6

Epilepsikonference:

Logo:

[ ]

Se under punkt 8

Vi har igangsat produktion af en rackke ting til brug for promovering af foreningen;
herunder ogsa indkgbt en del til kredsene, som vi satser pa kan vaere faerdig til
udlevering pa fgrstkommende hovedbestyrelsesmgde (roll ups, nye flag, diverse merch
— hvis det ndr hjem fra Kina...!)

Vi skal huske at varsko medlemmerne af hovedbestyrelsen, at de skal forvente at have
noget merchandise med hjem fra naeste mgde d. 29. — 30. april.

Jubilzeumsdag d. 27. september 2022:

Skal detailplanlaegges i naeermeste fremtid. Der vil vaere tale om et arrangement for
foreningens egne frivillige og inviterede samarbejdspartnere.

Der er lavet aftale omkring et musisk indslag, og derudover skal der taenkes i talere.

Det er tanken, at receptionen med fordel kan forega i tidsrummet kl. 13.30 -15.30
(Note: Vi skal veere feerdige senest 15.30...)

Familiearrangement 6. august;

Der er nu kommet tilladelse til, at vi ma bruge Munke Mose til familiearrangementet;
sadan da...

Kontoret har afholdt mgde med medarbejder fra kommunen i Munke Mose tirsdag d.
29. marts, og der venter nu et (noget uventet) arbejde med at fa lavet en
detailbeskrivelse af arrangementet, som indebzerer fglgende: vi skal tegne pladsen op
med, hvor meget hver enkelt aktivitet fylder (her skal vi vaere 2 meter uden for alle
traekronerne i omradet), vi skal beskrive, hvordan den konkrete opsaetning af
aktiviteterne ser ud (herunder beskrive omfanget af det lejede udstyr, fundering af
aktiviteterne i graesset, evt. kgreplader det kan sté pa — eller vaere under en evit.
hoppepude etc.), hvor meget lyd og scene vi forestiller os, konkret opstilling af
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aktiviteterne i omradet, tidsplaner for klarggring af pladsen og efterfglgende
(op)rydning af pladsen, handtering af arealerne allround (vi md ikke beskadige graesset
- i givet fald skal vi betale for genopretning), samt vores evt. behov for brug af kloak
(festivaltoilet?), vand og el.

Forst efter dette arbejde er lavet, og sendt ind (og herefter fordelt til forskellige
kontorer, der skal tage stilling til det), far vi en endelig afklaring af, hvilke tilladelser vi
far i hus. Her skal vi forvente der ift. sagsbehandlingen kan ga flere uger.

Set i sammenhang med resten af forarets gvrige planlagte aktiviteter, sommerferien
og gvrig almindelig drift, begynder det at se meget vanskeligt/problematisk ud at na
denne konkrete aktivitet til det gnskede tidspunkt.

Alternativt kan man overveje en anden lokation for aktiviteten, hvor der er betydeligt
faerre konkrete restriktioner.

Ang. landsmgdet/konferencen:

Se under dagsordenens punkt 8.

Ang. Synlighedskampagne:

Indstilling

Se punkt 6

Til orientering og drgftelse.

Dregftelser:

Dreftedes igennem.

Beslutning:
Status taget til efterretning.

Det pateaenkte familiearrangement i Munke Mose udskydes til en senere lejlighed pga. de opstiede
logistiske vanskeligheder. Arrangementet drgftes videre pa fgrste mode i forretningsudvalget efter
landsmgdet mhp. vurdering ny tid, sted etc.

Per Olesen kontakter Mek Pek ang. udskydelse til en senere lejlighed (Note: Er gjort og aftalt)

6. Droftelse af rapport fra Kompas

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter den fremsendte rapport fra Kompas og traeffer beslutning om den
videre udmgntning af forslagene.

Bilag:

e Bilag 6.1 Epilepsiforeningen FINAL
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e Bilag 6.2 Markedsfgringsoverblik Epilepsiforeningen

Beslutning

Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:

Lone Ngrager Kristensen indledte punktet.

Rapporten blev gennemdrgftet mhp. udvalgelse af konkrete aktiviteter, og i hvilken raekkefplge
tingene med fordel kan ske.

Man drgftede kort kommunikationsarbejdet, som drgftes igen efter landsmadet mhp. stillingtagen
til den fremtidige kommunikationsindsats og omfanget af samme.

Derudover drgftede man aktiviteterne pa Facebook og de anbefalinger, de kommer med.

Specifikt:

- De omtalte fysiske guides: Igangseettes med hjzelp fra Kompas. .

- Infografikker: Prislejet drgftes med Kompas; er der tale om en pakke eller pr. stk...?

- Film og animationer:
Der var enighed om, at film generelt var et godt medie, og at vi med fordel skal tage hul pa
den del. Der kan vaere mange vinkler pa fremtidige info-film fra foreningen; eksempelvis:

o)

c O 0 0O 0 0

Den gode samtale

1. hjeelp ved anfald

Ny med epilepsi (b@rn — voksne; forebyggelse...)
Livet med epilepsi; hvordan man kommer videre....?
Blodpraver

Hvad foreningen kan tilbyde

Personfortzellinger

- Podcast: Er igangsat, og der arbejdes med at afdakke gkonomien i fremtidige muligheder.

- Event: Forretningsudvalget fandt tanker rigtigt interessante.

- PR-aktiviteter: Skal generelt indtaenkes i den kommende kommunikationssnak.

- Armband: Forretningsudvalget drgftede de forskellige vinkler pa projektet.

- App: Forretningsudvalget drgftede oplagget..

Beslutning:

Firma- og institutionsmedlemsskaber: Drgftedes, og sendes i fgrste omgang til hjgrne.
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- Rapporten fra Kompas: Gennemgaes for hovedbestyrelsen p& deres kommende mgde;
herunder de udvalgte prioriteringer.

Film og animation: Det blev aftalt, at filmene drgftes videre og prioriteres i forlengelse af
udgivelsen af den nye nationale behandlings- og visitationsvejledning (NBV); alts3
sandsynligvis pa fgrste FU-mgde efter sommer.

- Event: Skal planlaegges yderligere i samarbejde med Kompas; gerne til september.

- Mader i faglige selskaber: Epilepsiforeningen deltager fremadrettet p4 DES-mg@derne med
diverse. Selve "pakken” diskuteres videre pa fgrstkommende forretningsudvalgsmegde.

- Brevkasse: Der skal udarbejdes et koncept; neuropaediater, neurolog, jurist og vores egne
fagfolk. Skal satse pa side i bladet og pa SoMe, og det skal ganske givet Igbes i gang over
noget tid.

Dreftes videre pa fgrstkommende forretningsudvalgsmgde.
- Armbdnd: Udsat til en senere lejlighed. Er skubbet til hjgrne.

- App: Der var enighed om at det projekt kunne vare interessant, men at det samtidig var s&
omfattende en omgang, at man ikke kunne Igfte det pa nuvaerende tidspunkt. Det vil vaere
vigtigt, at projektet laves ordentligt, og at det taenkes videre ind i en fremtidig
kommunikationsdrgftelse og indsats.

Nar/hvis det engang blev igangsat, var det vigtigt, at app’en afspejlede alt der foregik i
foreningen - sa det ikke alene var en app til anfaldsregistrering, men et instrument der
kunne ga pa tvars af alle vores platforme

- Indstik til Helse: Der sattes en proces i gang omkring Helse-indstik; stor pakke. Drgftes igen
pa ferstkommende forretningsudvalgsmegde.

7. Visions- og aktivitetsplan 2022 — 2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drafter og faerdigjusterer udkastet til visions- og aktivitetsplan for perioden
2022 - 2024 mhp. indstilling til hovedbestyrelsen pa farstkommende mgde.

Bilag:
e 7.1. Udkast til Visions- og aktivitetsplan 2022-2024

Indstilling
Til drpftelse og indstilling til hovedbestyrelsen.
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Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede udkastet.

Beslutning:
Der blev lavet enkelte tilretninger af sproglig karaktér.

Med disse sproglige justeringer indstilles forslaget til vedtagelse i hovedbestyrelsen — og
efterfglgende indstilling til landsmgdet.
8. Status pa Epilepsikonferencen og landsmgde 2022

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget orienteres om status for savel Epilepsikonferencen og landsmgde 2022.

Bilag:
e 8.1 Kgreplan for landsmgde

Indstilling:
Til drgftelse

Dregftelser:

Lone Ngrager orienterede om, at de sidste ting er faldet pa plads ift. persongalleriet til savel
landsmgde som konferencen; det havde vaeret en lidt "hardere fgdsel” end vanligt, da mange har
vaeret optaget post-corona.

Landsmgde: Status er, at der er kommet - relativt - fa tilmeldinger til landsmgdet. Vi haber flest
mulige af foreningens frivillige har tid lyst og lejlighed til at deltage.

Epilepsikonferencen: Her haber vi pa endnu mere tillgb i den kommende tid.

Beslutninger:
Der gives endnu et skub ifht. konferencen i form af fglgende:

- Mail til alle medlemmer

- Mail til alle kommuner

- Mail til behandlingssteder/DES

- Nyhedsbrev med szerlig fokus pa konferencen

- Nye opslag pa vores medier, som vi skal huske at advisere, alle kredsfromaend om, de kan
dele pa deres egne medier.

9. Arsrapport 2021

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter arsrapporten for 2021.
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Bilag:
e 9.1 Arsrapport 2021
e 9.2 Revisionsprotokollat

Indstilling:
Til drgftelse.

Drpftelser:

Per Olesen orienterede om, at vi bliver ngdt til at have endnu en rundgang omkring underskrift af
arsrapporten, da Civilstyrelsen har fremsendt nogle (for os) helt nye @nsker til, hvordan
indsamlede midler skal beskrives/saettes op.

Brevet fra Civilstyrelsen er videresendt til vores revisor, som vil handtere tilbagemeldingen og lave
den ngdvendige tilretning af drsrapporten.

Beslutning:
Taget til efterretning.

10. Nyt bogprojekt

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter henvendelse ang. et nyt bogprojekt; herunder om foreningen kan

stgtte udgivelsen.

Drgftelser:
Landsformanden orienterede om den nye henvendelse, vi har faet ang. faerdigggrelsen af et nyt

bogprojekt.

Forretningsudvalget drgftede henvendelsen, som de fandt spaendende.

Beslutning:
Forretningsudvalget bevilger 25.000 kr. til faerdiggarelse af projektet, samtidig med at der skal

sikres tilpas synlighed om foreningen i materialet.
Det var samtidig forretningsudvalgets opfattelse, at foreningen efter beslutningen om denne

stgtte, nu tager en "pause” fra yderligere bogprojekter. Vi har aktuelt to projekter kgrende, og der
er mange andre ting, som ogsa kraever foreningens opmarksomhed i den kommende periode.

11. Orienteringer fra forretningsudvalgets mediemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager:
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- Den endelige Fenfluramin-godkendelse kom noget bag p3 os alle. Der forela en anden
indstilling fra fagudvalget, men dette valgte Medicinradet ikke at folge. Vi overvejer aktuelt
hvad og hvordan vi kan reagere.

- 2. maj afholdes der fgdselsdag pa Filadelfia, hvor foreningen er praesenteret ved formand
og direktgr. Formanden holder en festtale, og vi afleverer de gaver som blev aftalt sidste
ar.

Berit Andersen:
- Region Sjeelland har nedsat et patientinddragelsesudvalg, og her er hun tradt ind pd vegne

af Epilepsiforeningen.

Peter Vomb:
- Ertradtind i et patientforeningsnetvaerk i tilknytning til BRK (Bornholms

regionskommmune).

Rikke Malene Rogers:
- Kreds @stjylland har haft besgg af professor Rikke Steensbjerre Mgller, som holdt et
supergodt oplaeg omkring genetik og epilepsi. Kan varmt anbefale hende til andre.

Flere af de tilstedevaerende den pagzldende aften efterlyste netvaerk. Maske man kan
forestille sig et netveerk i foreningen for sjaeldne epilepsidiagnoser?

Lone Ngrager Kristensen supplerede, at foreningen jo allerede i dag stgtter op bag
eksempelvis Dravet Danmark, og at foreningen — i det omfang det overhovedet er muligt —
gerne medvirker til at skabe band mellem mennesker med falles interesser.

Per Olesen:
- Gennemgik kort status i de aktuelle firma/selskabssamarbejder:
o Jazz (repraesenteret ved Helene Meinild)
o Bat Cag (v. Troels W. Kjzer, Sjellands Universitetshospital)
o Sundhedsekspressen
o Eisai vedr. bogprojekt

12. Eventuelt

Berit Andersen forespurgte, om man fortsat var interesserede i at f4 meldt nyvalgte til DH-
systemerne ind...? Lone Ngrager svarede bekraftende.

Mgdet sluttede 17.30.
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