Epilepsiforeningen
Hovedbestyrelsen
Mgde d. 29. april 2022

Referat fra hovedbestyrelsesmgde
29. april 2022

Mgdestart: Lgrdag kl. 9.00 — 10.30
Mgdedeltagere: Kredsformaend — eller i deres forfald naestformaend.

Lone Ngrager Kristensen indledte med at byde velkommen til et lidt anderledes
hovedbestyrelsesmgde, hvor alle deltagerne i weekenden havde faet mulighed for at deltage. Hun
ridsede herefter enkelte formalia op ang. antallet af stemmeberettigede, hvis det skulle komme til
en egentlig afstemning undervejs.

Man tog herefter en indledende prassentationsrunde.

Tilstede: Andreas Pilkaer Rasmussen (stemmeberettiget), Jan Borello, Charlotte Miranda Thorsen,
Steen Mandix Thorsen, Karin de Stricker(stemmeberettiget), Peter Vomb(stemmeberettiget),
Selina Munch-Petersen, Liselotte Jensen(stemmeberettiget), Morten Rgmer Jensen, Rikke Malene
Rogers(stemmeberettiget), Vibeke Danielsen, Lone Ngrager Kristensen(stemmeberettiget), Tina
Grgnlund Christensen, Erik Nymark Hansen(stemmeberettiget), Jan Sgrensen, Lisbeth Stricker
Jensen, Christine Johanne Ngrgard Larsen, Astrid Mortensen

Fravaerende med afbud: Berit Andersen, Helle Schmidt, Lars Frich, Casper Klgj Andersen

Fra kontoret: Per Olesen (ref.), Janni Bagge (personalereprasentant)

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til godkendelse

Beslutning:
Dagsorden godkendt.

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

Beslutning vedr. logo:
e ”..det overlades herefter til medlemmerne af forretningsudvalget at traeffe den endelige
beslutning.”
Status: Forretningsudvalget traf efterfalgende en beslutning, som fulgte
flertallets indstilling fra hovedbestyrelsen.
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Beslutning vedr. blad 2022:
e Bladtemaerne for 2022 blev besluttet til at vaere fglgende:
- Filadelfia 125-ars jubilaaum

- Unge og studievalg/erhverv (i tilknytning til det pataeenkte unge-survey der skal
gennemfadres)

- Epilepsiforeningens jubileeum (konference og landsmgde)
- Epilepsi og fysisk aktivitet (et haengeparti fra 2021)
Status: | gang med at blive effektueret; der vil dog i blad 3 ogsa blive ofret betydelig

fokus pé den kommende nye behandlings- og visitationsvejledning, som udkommer i
forlaengelse af en at Sundhedsstyrelsens eftersynsaktiviteter.

Beslutning:
Taget til efterretning.

3. Status for det kommende landsmgde

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen far en status for det kommende landsmade.

Bilag:
e 3.1 Drejebog for landsmgdet

Indstilling:
Til drgftelse

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik status for landsmedet, hvor materialerne udsendes i naer

fremtid.

Beslutning:
Taget til efterretning.

4. Visions- og aktivitetsplan 2022 - 2024

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen bedes drgfte det udarbejdede forslag fra forretningsudvalget, samt lave den

endelige indstilling til landsmgdet.

Der indledes med en orientering om baggrunden for forslaget.
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Bilag:
e 4.1 Aktivitetsplan 2022-2024 (Udkast)

Indstilling
Til drgftelse og indstilling til landsmgdet

Drgftelser:
Landsformanden gennemgik det fremsatte forslag, og baggrunden bag de enkelte “pinde”.

Beslutning:
En enig hovedbestyrelse indstiller herefter det forelagte forslag til vedtagelse pa landsmgdet.

Der noteres derudover et sarskilt gnske fra hovedbestyrelsen om et kursus i ansggning til fonde
og § 18-midler pa et senere hovedbestyrelsesmgde.
5. Nyt fra kredsene

Sagsfremstilling:
Vi tager en runde; hvad sker hos jer og hvordan er stemningen?

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Man gennemgik de planlagte aktiviteter for den kommende periode — samt enkelt allerede

afviklede fra iszer arets epilepsidag:

Kebenhavn:
Doneret legetgj til Filadelfia, bowling, gatur pa Amager strandpark, standup pa comedy zoo,
aftenszoo, @lsmagning, julebanko, Oslo-turen (Jubilsaumscruise)

Bornholm:

Har afholdt abent bestyrelsesmgde; folk var dog nervgse for at deltage pga. Covid-19. Haft en tur i
Kvickly med hvervning og synlighed, holder abent bestyrelsesmgde igen sidst i maj,
bornholmerrevy, deltage med en stand i dyrskuet, bankoarrangement, foredrag med Olivia
Ahlberg (ung kvinde der er opereret og som har vaere i TV), julebanko.

dstjylland:

Har haft arrangement med Rikke Steensbjerre Mgller, som varmt kan anbefales. Planlaegger et
arrangement pa @m kloster for familier med bgrn, sommerfest for medlemmer (kan méske udarte
sig til netvaerksgrupper), har afleveret gave til Marselisborg hjerneskadecenter,
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Nordsjeelland:

Chokoladefestivalen var helt udsolgt, planlagt en tur til en fuglepark, en sejltur pd Estrup s@, skal i
teatret og se Pinocchio (familievenlig forestilling), bowlingarrangement og julebesgg pa
frilandsmuseet.

Sydsjeelland:

Har afleveret en gave (en symaskine + maleredskaber) til Fakse Vandrehjem ifb. den internationale
epilepsidag. Er begyndt pd bestyrelsesmgder igen. To planlagte aktiviteter: Folkemgde pa Mgn,
Knuthenborg Safaripark. Generelt frustreret over kontakten til banken, da det administrative
fylder meget.

Nordjylland:

Netvaerkscaféen er oppe at kgre x 4 i ar, Jesper Skibby genplanlagt, Zoo-tur, Lego House sammen
med de jyske kredse + Fyn. Jes Dige (Skyggebgrn) var en meget positiv oplevelse. Kan ogsa
anbefales.

Fyn:
Bridgewalking til maj, hvalsafari 18. juni, sort sol i Senderjylland (Ribe), Zoo-tur, netvaerksmgder
hen over hele aret.

Per Olesen sluttede med at naevne at foreningen havde faet en henvendelse fra nogle
interesserede som gerne ville ud og holde oplaeg i interesserede kredse. det drejer sig dels om en

ung ivaerksaetter som er pa vej med en app, samt to psykologstuderende som er ved at lave
hovedopgave omkring unge med epilepsi. Kontaktoplysninger udsendes sammen med referatet.

Der sendes link med referatet ud til siden med oplaegsholdere fra frivillighandbogen.

Beslutning:
Oversigten taget til efterretning. Der var enighed om at der var fantastisk mange fine

arrangementer og aktiviteter i foreningen igen efter en lang svaer periode med corona.

Supergodt arbejde landet rundt...!!!

6. Status pa visions- og aktivitetsplan 2020-2022

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen far en kort status for “Visions- og aktivitetsplan 2020 — 2022” samt den aktuelle

medlemsudvikling.

Bilag:
e 6.1 Visions- og aktivitetsplan 2020-2022
e 6.2 Medlemsudvikling 2019-2021
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Indstilling:
Til orientering

Drgftelser:

Landsformanden gennemgik ganske kort oversigten. Vi er nu ved vejs ende af perioden, og skal
evaluere.

Beslutning:
Taget til efterretning.

7. Status pa jubileeumsaktiviteterne 2022

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen far en status for aktiviteterne i tilknytning til jubilzeumsaret 2022.

Kort opsummerende er fglgende udgangspunktet for jubilzumsaret:
e At foreningen bruger aret til at sikre medlemsvaekst
e At foreningens frivillige og kredse far medejerskab for aktiviteterne.

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

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

Derudover arbejdes med forskellige praktiske aspekter omkring nemmere adgang til
registrering pa Pbs, samt brug af betalingskort.

Jubilzeumsplakat:
- Vinarmer os en afslutning, og vil i naer fremtid kunne se frem til at modtage

plakaterne, hvorefter vi skal i gang med at fa plakaterne ud pa (iszer)
behandlingsstederne.

SoMe kampagner spredt hen over dret:
- Fortsaetter som planlagt. Dog star vi aktuelt med et teknisk problem med Facebook, da
vi aktuelt ikke kan booste som vanligt. Per Vad har indhentet ekstern hjzelp til
problemet, da vi — slet — ikke kan leve med den begraensning.

Kort til udlevering pd afdelingerne:
- | forlaengelse af beslutningerne som knytter sig til Kompas, skal der laves et materiale
specifikt til fagfolk. Dette til uddeling pa eksempelvis Dansk Epilepsi Selskabs arsmgder
— men reelt ogsa brugbart pa behandlingsstederne.
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Epilepsikonference:
- Der orienteres om status.

Logo:
- Der erigangsat produktion af en raekke ting til brug for promovering af foreningen;

herunder ogsa indkgbt en del til kredsene (roll ups, nye flag, diverse merch — hvis det
ndr hjem fra Kina...!)

Jubilzeumsdag d. 27. september 2022:
- Der orienteres om status for denne aktivitet.

Vigtigt: receptionen foregar i tidsrummet kl. 13.30 -15.30 (Note: Vi skal vaere ferdige
senest 15.30...)

Familiearrangement 6. august:
e Forretningsudvalget har valgt at udsaette denne aktivitet til en senere lejlighed pga.
logistiske udfordringer.

Ang. Synlighedskampagne:
e Der henvises den orientering hovedbestyrelsen fir omkring det videre arbejde med
anbefalingerne fra Kompas.

Indstilling
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Plakaten: der var en lzengere drgftelse af hvordan og hvorledes man kan sikre at plakaten kommer

ud og rundt. Det er tanken at vi vil udlevere plakaten til alle som har lyst til den kommende
Epilepsikonference. Derudover vil der veerer szerligt vigtigt at f3 plakaten ud pa
behandlingsstederne.

Rikke Malene Rogers foreslog, at man spurgte behandlingsstederne om de vil have dem
haengende...? Sa kunne kredsene maske hjeelpe med at f3 dem derud rent praktisk.

I den sammenhaeng drpftede man ogsd om kredsene kunne/ville indkgbe egnede rammer, og
herefter sende regningen til kontoret for nemhedens/logistikkens skyld.

Og endeligt dreftede man ogsa muligheden for at formand og direktgr tog en runde pa de stgrste
behandlingssteder til en slags statusmegde.

SoMe-kampagner: De omtalte problemer med boostning er Igst igen.
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Familiearrangement: Landsformanden orienterede om at det ellers pataenkte familiearrangement
bliver udsat til engang i 20223, pga. logistiske problemer med Odense kommune. Her kan vi
overveje Marselishorgcentrets have som en mulig lokation.

Beslutninger:
- Landskontoret forespgrger landets stgrre behandlingssteder om de vil vaere villige til at

modtage en jubileeumsplakat til ophaengning.

- Kredsene hjeelper - sa vidt mulig - med indramning og udbringning af vaerkerne.
Regningen for rammerne sendes til kontoret. Man bedes samtidig melde ind til
landskontoret, hvilke steder man —i givet fald - besgger med plakaterne.

8. Evaluering af ensomhedsprojekt

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsen orienteres om status af det igangvaerende ensomhedsprojekt, samt indholdet af

det udarbejdede idekatalog.

Bilag:
e 8.1l|dekatalog

Indstilling:
Til orientering.

Drgftelser:

Per Olesen gennemgik hovedlinjerne i den vedhaeftede rapport.

Han orienterede samtidig om bestraebelserne pa at fortsaette projektaktiviteterne: den opsggende
kontakt med nye medlemmer, den bagvedliggende handtering af virtuelle oplaeg, samt saerlige
indsatser for virtuelle netvaerk.

Beslutning:
Taget til efterretning.

Evalueringsrapporten udsendes sammen med mgdereferatet til inspiration for alle kredse og
kredsbestyrelsesmedlemmer.

9. Arsrapport 2022

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsens orienteres om hovedlinjerne i arsrapporten 2022 — denne er aktuelt lettere

forsinket pga. regnskabstekniske omstandigheder.
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Den endelige faerdige rapport forventes dog endeligt faerdig i naer fremtid, og udsendes herefter til

medlemmerne af hovedbestyrelsen til orientering ligesom den uploades pd hjemmesiden.

Rapporten gennemgas i detaljer pa det forestaende landsmgde.

Indstilling:
Til orientering

Drgftelser:

Per Olesen gennemgik ganske kort den kommende arsrapport, som er forsinket pga. nogle rent
regnskabstekniske vanskeligheder. Kort fortalt er der udsigt til et meget usaedvanligt positivt
arsresultat, som entydigt skyldes indtaegt fra arv i arets Igb.

Der forestar nu en proces hen over efteraret, hvor foreningen skal vide at bruge midlerne med
omtanke og til gavn for medlemmerne.

Beslutning:
Taget til efterretning.

10. Orienteringer

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

Indstilling:
Til orientering.

Lone:
- Deltager i jubilzeumsfest pa Filadelfia pa mandag med deltagelse af foreningens

protektor H.K.H. Prinsesse Marie.

Foreningen giver hospitalet gaver til dels en kunstner til brug for underholdning til et
patientarrangement, dels en raekke oplaag med hospitalsklovne.

11. Eventuelt

Man drgftede en praktisk I@sning pa en oversigt over bade eksisterende og isar planlagte
arrangementer samt gvrige mg@deaktiviteter. Den nuvaerende arshjul/kalender har et
uhensigtsmaessigt Pdf-format, som ggr det administrativt bgvlet at opdatere pa med kommende,
planlagte og aflyste arrangementer pa hjemmesiden.
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Flere af de tilstedevaerende opfordrede til at man i stedet afprgvede en model, hvor man brugte
et oversigtdokument lavet i Onedrive-format, da det er et meget brugervenligt format. Flere
kendte det fra deres arbejdspladser og studiemiljg.

Hver enkelt kreds kan her laegge deres planlagte aktiviteter direkte ind selv — og dermed selv vaere
med til at sikre et opdateret overblik over det man har planlagt.

Der laves et udkast til oversigtsdokument af landskontoret i samarbejde med kredsformanden i
Kreds Kgbenhavn. Og sa skal der laves en vejledning til brugen i det.

Det bemaerkes, at det ene og alene skal bruges som et planlzegningsinstrument for kredsene — og
dermed ikke ma indeholde personfglsomme oplysninger.

Der vil veere hjzelp til at fa dette "under huden” for de kredse, der har brug for det.
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