Referat af
Epilepsiforeningens landsmgde

Lgrdag den 21. maj 2022

Landsformand Lone Ngrager Kristensen bgd velkommen.

Der varialt 25 delegerede til stede ved landsmgdets start, som repraesenterede i alt 47 stemmer ud af i alt
58 mulige jeevnfar foreningens vedtaegter.

1. Valg af dirigent
Indstilling: Hovedbestyrelsen indstiller Morten Freil, direktgr i Danske Patienter.

Beslutning:
Morten Freil biev valg med akklamation.

Han takkede for valget og konstaterede indledningsvist, at landsmgdet var lovligt varslet og
rettidigt indkaldt i henhold til foreningens vedtagter. Han erklaerede forsamlingen for
beslutningsdygtig.

2. Godkendelse af dagsorden
Dirigenten naevnte, at der under punkt 5 i dagsordenen under indstilling star, at landsformandens
beretning er til orientering og drgftelse. Der skal selvfglgelig st3, at den er til drgftelse og
godkendelse.

Med den rettelse blev dagsordenen godkendt.

3. Valg af referenter
Indstilling: Forretningsudvalget indstiller Janni Bagge og Finn Obbekaer.

Beslutning:
Janni Bagge og Finn Obbekzer blev valgt med akklamation.

4. Valg af stemmeudvalg
Indstilling: Forretningsudvalget indstiller Ann Britt Jensen og Margit Broholm Madsen.

Beslutning:
Ann Britt Jensen og Margit Broholm Madsen blev valgt med akklamation.

5. Landsformanden aflaegger beretning til debat og godkendelse
Bilag 5.1 Periodeberetning 2020-2022 (OBS: Udleveret i en trykt version pa dagen).

Indstilling: Til drgftelse og godkendelse
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Formanden indledte beretningen med den positive konstatering, det det nu endelig efter
pandemien igen er muligt at afholde et fysisk landsmegde.

2020 og 2021 var ar med udfordringer. Der kom noget der hed Corona, og det satte Danmark i sta.

Men satte det jer i sta? Nej; det blev ogsa naevnt pa det sidste hovedbestyrelsesmgde, men der var
alle ikke til stede, sa nu siges det igen: | er simpelthen for seje!

| formaede at holde gang i jeres kredse og lavede enkelte arrangementer, alt efter hvad
sundhedsstyrelsen gav lov til. Men vi overlevede, og | holdt gang i jeres kredse, og det skal | have
stor tak for.

Det kan godt veere, at det har vaeret smat med arrangementer i corona-tiden, men til gengzld
vrimler det nu frem med tilbud til vores medlemmer — der sker simpelthen sd meget i de forskellige
kredse.

Om det sé er en tur til Oslo, en tur i ZOO, ud pa en institution med en gave, eller det er
netvaerksmegder. Det er sddan set lige meget, hvad det er, hver en ting er vigtig, og sa er det lige
meget, om det er for 10 personer eller 50, for tilbuddene betyder noget for det enkelt medlem, og
det skal | have en keempe tak for. Det ma vi gerne vaere glade over og juble over.

Og nar det sa er sagt og gjort, sa er vi desvaerre stadig meget langt fra de lgsninger, som kan vaere
med til at sikre folk en bedre og mere talelig tilvaerelse med deres epilepsi, og allerhelst gerne uden
anfald.

Det ved | som sidder her mere om, end de fleste, sa det behgver vi ikke g mere i dybden med.
Vi kan konstatere, at der stadig er brug for en Epilepsiforening i en lang arraekke endnu.

Der er stadig brug for, at vi fastholder fokus pa bedre behandlings- og levevilkar for mennesker
med epilepsi, og hvis ikke VI er her, ja hvem skal sa ggre det..?

Det skal og kan vi alle vaere stolte af, og sammen skal vi have en fest i aften; det fortjener vi, bade
frivillige og ansatte, for vi har travlt. | frivillige knokler med jeres mange gode initiativer, men ogsa
kontoret knokler, og der Igbes staerkt, og indimellem har vi ogsa for travlt, og derfor skal der ogsa
lyde en keempe tak til landskontoret

Det, at vi sammen spreder positiv energi, er nemlig med til at give energi. Energi vi kan bruge pa at
lave gode ting for vores medlemmer.

De sociale medier har vaeret en stor ting i corona-tiden; bade for stadig at holde gang i nogen af
vores ting, bare pa en anden made, og der er blevet holdt bestyrelsesmgder online.

Der er lavet netvaerksmgder online med forskellige grupper, oplysninger er kommet ud til vores
medlemmer pa en anden made, end vi har vaeret vant til, og nogen af de ting, vi laver via de sociale
medier, er kommet for at blive. Heldigvis er det ikke kun pa en skeerm, mgderne fremover holdes.

Men uden vores medlemmer er der ingen Epilepsiforening, sa der skal ogsa lyde en stor tak til
vores medlemmer. Vi har de bedste medlemmer, vores medlemmer holdt ud og holdt ved, og
faktisk er vi blevet flere mediemmer.

Vi er kommet godt ud pa den anden side af to harde ar. To ar uden, at vi har kunnet vaere sammen
som vi kunne f@r corona, men nu skal vi se fremad. 2022 bliver et jubilaeumsar, og vi har besluttet,
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at hele aret skal sprudle af jubilasumsaktiviteter. Til september bliver vi nemlig 60 ar, og nér man er
60 ar, er man i sin bedste alder, det er jeg sikker p3, at mange her i forsamlingen kan nikke
genkendende til.

Corona er navnt mange gange, men pandemien har ogsa fyldt meget de sidste 2 ar. Bl.a.
gennemfgrte vi i 2020 et survey blandt vores medlemmer for at finde ud af, hvordan de var bergrte
af pandemien, og dette survey kom til at danne baggrund for vores seneste projekt. Et projekt hvor
netvaerks- og aktivitetskonsulent Maria Elmsted Jensen tager kontakt til alle vores nye medlemmer
for at hgre, hvordan de trives under pandemien. Vi arbejder p3, at projektet kan forsaette, for
mange af vores medlemmer er rigtig glade for det.

12020 og 2021 har det politiske arbejde har vaeret omkring mange ting, men noget af det som 2020
og 2021 har gaet med, er at ggre vores indflydelse geeldende pé de udvalgte omrader, der kom ud
af Sundhedsstyrelsens rapport fra 2018. Alle projekter, som pa hver sin made vil komme til at
levere resultater. Resultater som vi haber, vil komme mennesker med epilepsi til gavn og glaede,
men det kommer til at kraeve en del af os, ogsa i de kommende ar. For vi skal sgrge for, at vores
medlemmer far alt den nye information og nye tiltag, der kommer ud af de her projekter.

Men udover de tiltag/projekter, der kom ud af eftersynsrapporten, og som der blev sat penge af til,
var der ogsa mange ting, som desvaerre ikke fik midler, selv om de var navnt i rapporten. Vi synes,
det er meget vigtigt, at der bliver brugt tid pa det pa i arene fremover.

lgennem vores radgivning hgrer vi ofte om mange af de problemer, som vores medlemmer slas
med. Det kan vaere udfordringer med kommunen, uddannelse og job. Det beklagelige pa det her
omrade er, at det er svaert at fa ting til at 2endre sig, og vi prgver at rabe hgjt, hvor vi kan og ggre
vores indflydelse galdende ogsa der, hvor vi kan.

Men vi ma nok ogsa sande, at det sociale omrade er svaert at ggre noget ved, sadan for alvor.

Lige nu foregar der en evaluering pa det specialiserede pa omradet, og vi venter med spaending pa
resuitatet, dog ogsa uden den store forhabning om, at evalueringen kommer med de store
forandringer, som vil kunne Igse de mange problemer pa omradet. Det sker nok fgrst, ndr omrédet
far tilfgrt flere penge og mere bevagenhed fra politikere, men nok ogsd med endnu mere
bevagenhed fra KL.

Information er vigtigt, og her har vi udviklet os vildt. Der er sket nye tiltag med eksempelvis flere
nye film om epilepsi, og foreningen har produceret en buket af forskellige podcasts, hvor man kan
hente veerdifuld viden om epilepsi hjemme i sine egne hgrebgffer. Vi har arligt mange besgg pa
vores hjemmeside, omkring 15.000 om maneden, nyhedsbrev som flere end 5.000 modtager, og vi
skal hele tiden sgrge for at vaere opdateret med vores informationsmateriale. Det er en stor
opgave, men det er af stor vigtighed, da vi ad denne vej kan na ud til en stor malgruppe, som
interesserer sig for epilepsiomradet. Og det er nogle af de medier, vi selv kan styre, det skal man
huske pa.

En vigtig del af Epilepsiforeningen er vores radgivningstilbud, og langt de fleste af vores ny-
indmeldte medlemmer har behov for radgivning.

Vores vigtigste radgivningsfunktion er vores sygeplejerske og socialradgiver, og pr. 1. maj 2022 har
foreningen faet en ny sygeplejerske, efter den forrige valgte at sgge nye udfordringer, sa en seerlig
velkomst til Camilla Skgdt Jargensen — du kommer ikke til at kede dig!

Visma Addo identifikationsnummer: 558ff7ec-e83b-4f18-948e-24ee2391d9¢8



1 2020 og 2021 har vores radgivere haft omkring 2100 radgivningsforlgb — sadan ca. ligeligt fordelt
mellem dem.

Mange af de medlemmer vores radgivere taler med, vil simpelthen vaere pa herrens mark, hvis ikke
de kunne fa hjalp af dem. Udover at radgive vores medlemmer, sa far vores radgivere ogsa en del
henvendelser fra andre fagfolk, og her fylder iszer sygeplejersker en del, ogsa sygeplejersker fra
landets eneste specialiserede sygehus indenfor epilepsi.

Har | lyst til at kigge dybere ned i, hvad vores radgivere isaer radgiver omkring, sa kan | meget snart
se radgiverrapporten for 2021 pa hjemmesiden. Nogle af jer blev praesenteret for sidste ars
radgivningstal pa det seneste hovedbestyrelsesmade.

Tit har vi i forbindelse med vores konference uddelt mange penge til forskning via Inge Berthelsens
Legat. Det har vi desvaerre ikke gjort i ar, hvilket isaer skyldes, at afkastet er pavirket af den usikre
situation pa finansmarkedet. Men vi har dog fundet midler til at stgtte to projekter i perioden, som
I kan se i den skriftlige beretning. Begge projekter, som har til formal at forbedre
epilepsibehandlingen og gare livet lidt nemmere, nar det er svaert.

| starten af beretning blev det naevnt, at kredsene knokler for at fa mange aktiviteter op og kere,
men vi har faktisk ogsa nogle udenfor kredsbestyrelserne, som er med til at seette fokus pa epilepsi,
enten ved at gé en tur for epilepsien, cykle Danmark rundt for sagen eller skrive en bog. S& der sker
ogsa andre ting end det, som vi og iszer jer ude i kredsene arrangerer, og det dejligt. Det er ikke
sjeeldent, at vi far henvendelse fra et medlem, at de godt kunne tanke sig at ggre et eller andet i
epilepsiens tegn, noget bliver til noget og andet bliver ved tanken.

Vi bliver ogsa ngdt til seerskilt at naevne periodens arvesager. Der er en del medlemmer, som
Ipbende testamenterer til foreningen og vores vigtige arbejde, og det er reelt helt afggrende for
foreningens samlede gkonomi.

Men vi skal og bgr alle sende en helt szerlig tanke til Ove Sofus Lindtner Jacobsen. Han kommer
alene mand til at ggre en stor forskel for vores lille forening i de kommende &r. Og vi skal sgrge for,
at hans eftermaele bliver bade sikret og husket.

Samarbejdet mellem jer kredse og de ansatte fungerer i det store hele gnidningsfrit. Selvfglgelig
kan der veere en lille ting indimellem, men sa finder vi ud af at f3 det Igst.

Slutteligt skal der lyde en tak til alle, bade kredse, ansatte, samarbejdspartner og medlemmer, for
uden jer, sa kunne vi ikke det, vi kan i dag, eller have varet der, hvor vi er i dag.

Drgftelser:
Ingen gnskede ordet til debat.

Beslutning:
Da der ingen drgftelser eller spgrgsmal var til formandens beretning, ansa dirigenten beretningen

som godkendt.

Beretningen blev godkendt ved akklamation.

Det af forretningsudvalget godkendte regnskab for de to forudgdende regnskabsar fremlzegges til
orientering
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Bilag 6.2 Arsrapport med bilag for 2020 samt opggrelse af kredsregnskaber 2020
Bilag 6.2 Arsrapport med bilag for 2021 samt opggrelse af kredsregnskaber 2021

Indstilling: Til orientering og drgftelse.

Direktgr Per Olesen konstaterede indledningsvist, at foreningen kigger ind i en fremtid, hvor der er
flere muligheder end begrasnsninger i fremtiden. Det skyldes isaer Ove Sofus Lindtner Jacobsen,
som betaenkte foreningen i sit testamente. Der er i gvrigt fortsat et betydeligt belgb til gode fra
denne ene arvesag.

Der kommer nu en proces i den kommende tid, hvor fgrst forretningsudvalget og dernaest
hovedbestyrelsen hen over efteraret skal tage stilling til, hvilke indsatser foreningen skal prioritere
og satse pa.

Sa soliditeten i foreningen er rigtig god, og kredsenes formuer ligger stabilt.

Kontingentindtaegterne er steget fordi foreningen har faet flere medlemmer. Medlemsflowet
gennem 2020 og 2021 har veeret praeget af corona-situationen, men vi er fortsat lykkes med at
fastholde flere end vi har sagt farvel til. Og det er helt afggrende.

1 2022 strgmmer medlemmerne til; sandsynligvis pa grund af den gode tilbudspris eller foreningens
jubileeum — og dem skal vi holde pa.

Udlodningsmidlerne ligger relativt stabilt. Historikken viser, at vi ar tilbage fik naesten en halv
million kr. mere end i dag, hvor vi har flere opgaver med feerre penge at ggre godt med. Og vi kan
konstatere, at vi i dag bruger betydelige ressourcer pa foreningens sundhedsarbejde; noget som
fortsat finansieres af os selv, da det offentlige ikke pa samme made som med udlodningsmidlerne
understptter den del af NGO-arbejdet.

Foreningens egenkapital skal til ligeledes drgftes pa et kommende hovedbestyrelsesmgde, da den
hidtidige nuvaerende granse pa 2,5 million er ikke sa aktuel mere. Historisk unikt i denne her
forening.

Lidt malurt: Vi kigger nok ind i, at generel fundraising kan blive svaerere i fremtiden pga.
foreningens generelle gkonomiske situation.

Drgftelser:
Lars Frich, Sydvestjylland spurgte, om der er mange, der sgger legater?

Per Olesen svarede, at det er der. Vi har faet en ekstraordinaer pulje fra Oplevelsesindustrien, og
der stadig nogle tilbage til uddeling, og disse sgsaettes i tilknytning til, at blad 2 gar pa gaden.

Charlotte Thorsen, Fyn spurgte ind til medlemsflowet. Hvorfor melder man sig ud? Ved vi noget om
det?
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Per Olesen svarede, at det ved vi, for det spgrges der ind til ved udmeldelsen. Der er tre
hovedarsager: Enten bliver man rask — hvad mange heldigvis ogsa bliver igen. Eller ogsa vaelger man
en anden forening, pga. at andre handicaps fylder mere i dagligdagen end epilepsien. Endeligt
synes nogle ogsa det er for dyrt at vaere medlem.

Beslutning:
Orienteringen blev taget til efterretning.

Forelzeggelse af hovedbestyrelsens forslag til 2-arig aktivitetsplan til debat og godkendelse
Bilag 7.1 Forslag til Epilepsiforeningens ”Aktivitetsplan 2022-2024" (Visions- og handlingspapir)

Indstilling: Hovedbestyrelsen indstiller den samlede ”Aktivitetsplan 2022-2024" til vedtagelse pa
landsmgdet.

Lone Ngrager Kristensen sagde indledningsvist, at den “Nationale behandlings- og
visitationsvejledning for epilepsi 2022” kommer til at betyde en hel del i arbejdet med
aktivitetsplanen. Den er i hegring lige nu, og skal derefter formidles ud til medlemmerne i et
forstaeligt sprog. Haber ogsa, at den kan komme ud til kommuner mv.

Hvad angar opfglgning pa Sundhedsstyrelsens eftersynsrapport i gvrigt, sa skal vi fglge op péa det,
som iszr ikke kom med i rapporten.

Vi skal huske de pargrende. Det er vigtigt, at vilkdrene er gode for de pargrende.

Det er ogsa vigtig, hvad vores medlemmer synes, der er vigtigt for dem. Derfor skal vi med jeevne
mellemrum bade spgrge dem om, hvor skal vi hen, og hvordan de oplever foreningens tilbud.

Vi ved, at radgivningsindsatsen ved vores socialrddgiver og sygeplejerske er afggrende for langt
hovedparten af alle der melder sig ind i foreningen, men ogsa tilbuddet om hjzelp fra en jurist til
spgrgsmal om arv og gaver. Men vi skal ogsa vaere skarp pa andre efterspurgte behov, og Igfte dem
i takt med mulighederne viser sig.

Forskningsstptte sker primaert gennem Inge Berthelsens Legat — Fonden. Dog ikke i ar, da
markederne er praeget af den store krise pa finansmarkederne. Projekterne der har faet penge, skal
vi blive bedre til at lave opfglgning pa og formidle om resultaterne.

Drgftelser:
Susanne Henriksen, Sydvestjylland spurgte om vi undersgger, hvordan medlemmerne har det?

Hvad med medlemmerne pa bostederne?

Lone Ngrager Kristensen svarede, at vi ikke har sa mange medlemmer pa bostederne. Vi har —
sandsynligvis - et projekt pa bedding i samarbejde med et medicinalvarefirma, som skal tage

temperaturen pa epilepsisituationen ude pa landets bosteder, men det arbejde er ikke faerdigt
endnu. Hun sagde afslutningsvis at foreningen har stor fokus pa netop dette emne og omrade.
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Rasmus Svold, @stjylland spurgte, om man overvejer at undersgge, hvordan medlemmerne far
bedre livskvalitet pa arbejdsmarkedet. Fx videoer til arbejdspladser.

Lone Ngrager Kristensen svarede, at vi prgver at ggre sa meget, vi kan, men vi har ikke s& mange
ressourcer. Surveys er en god made at komme langt ud pa, maske skal vi lave noget om
arbejdsmarkedet i fremtiden.

Lars Frich, Sydvestjylland bemarkede som opfglgning pa Susanne Henriksens spgrgsmal, at de i
kredsen har opdaget, at der er flere af vores medlemmer, som bor pa bostederne, men at
medlemskabet er hjemme hos foraeldrene.

Lone Ngrager Kristensen svarede, at vi kun har de oplysninger, som vores medlemssystem rummer.
De kan sagtens have deres medlemskab gennem forzldrene. Til oplysning, s var der i vores
pargrende-survey ikke den helt store utilfredshed med bostederne. Det er jo positivt.

Brian Veie, @stjylland bemaerkede, at det vil vaere godt, hvis der i levevilkarsundersggelserne
kommer til at indga noget om skoleforhold.

Beslutning:
Aktivitetsplanen for 2022-2024 blev enstemmigt vedtaget.

Behandling af indkomne forslag
Der er ikke indkommet forslag til behandling.

Valg af landsformand og naestformand

Bilag 9.1 Indstillinger

Bilag 9.1A Dokumentation af mailkorrespondance

Bilag 9.2 Tilkendegivelse fra Lone Ngrager Kristensen og Peter Vomb

Beslutning:
Lone Ngrager Kristensen blev genvalgt som landsformand med akklamation.

Peter Vomb blev genvalgt som nastformand med akklamation.

. Valg af revision
Indstilling: Forretningsudvalget indstiller foreningens nuvarende revisor Beierholm til genvalg.

Beslutning:
Beierholm blev genvalgt.

. Landsmgdeudtalelse
Landsmgdeudtalelsen fremlaegges under landsmadet.

Indstilling: Til drgftelse og beslutning.

Lone Ngrager Kristensen motiverede det omdelte udkast til landsmgdeudtalelse om, at en officiel
undskyldning fra regeringen for fortidens synder under szrforsorgen ikke er tilstraekkelig, og at vi
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12.

ma lzere af fortidens svigt. Der er brug for grundlaeggende og markbare forbedringer pa
handicapomradet for at rette op pa nutidens svigt.

Drgftelser:
Landsmgdeudtalelsen drgftedes, og der var enighed om indholdet, men at der skulle rykkes rundt

pa noget af teksten.

Beslutning:
Nyt udkast blev fremlagt og landsmgdeudtalelsen blev vedtaget med akklamation.

Eventuelt

Charlotte Werling, Kebenhavn bemaerkede, at det er populzert at vaere i TV og vaere ude med
raslebgtter. Er det muligt i forbindelse med epilepsidagen, at God Morgen Danmark laver en optakt
til dagen. Hun havde hert pa konferencen, at det er vigtigt, at man far mere viden ud til
befolkningen.

Lone Ngrager Kristensen svarede, at vi har forespurgt om muligheden, men fik afslag fra DR, at man
har Hjertegalla og Knaek Cancer, og at der ikke er rum for flere shows af den karakter.

Per Olesen naevnte, at foreningen har prgvet bade lotteri og raslebgtter. Men det var aerligvis -
stort set - spildte kraefter, hvis man taler om, at foreningen skal kunne tjene penge pa det. Det er
pa Facebook, vi har en god indsamlingsmulighed. Der ligger vi vores kraefter; selvom der er tekniske
udfordringer lige nu. De andre ting giver et magert udbytte, og vi har ikke de ngdvendige
ressourcer.

Vi skal ogsa huske p3, at mange af vores medlemmer rent faktisk stgtter med belgb ud over deres
kontingent; det Igber op i ca. 350.000 kr. pa arsbasis. Sa der kommer betydelige donationer ind til
foreningen ad den vej.

Andreas Rasmussen, Kgbenhavn foreslog, at man pa Facebook kunne have aktiviteter med musik
og standup. De havde selv i kredsen noget med stand-up, og maske kan vi livestreame og indsamle.
Vi skal have synlighed.

Charlotte Werling, Kgbenhavn syntes, at det ogsa er vigtigt med indsamlingen, men det er lige s3
vigtigt at komme ud; altsa synlighed. Kan man kontakte nogen pa God Morgen Danmark?

Per Olesen svarede, at det naturligvis er vigtigt at sikre mest mulig synlighed om epilepsisagen.
Men alt skal hele tiden vejes op mod og prioriteres ift. hvor vi bedst kan bruge de beskedne krafter
vi reelt har — sammenlignet med de omtalte store kampagner, som bade kraaver mange millioner
og rigtigt mange frivillige, hvis de skal kunne lgftes.

Det her er en tilbagevendende debat, og forretningsudvalget og hovedbestyrelsen har truffet en
raekke beslutninger, som vi aktuelt arbejder ud fra i samarbejde med et eksternt bureau, som
sgrger for, at vi far mest muligt for pengene ifht. de valgte synlighedsinitiativer. Vi skal eksempelvis
hen over efteraret ud pa apotekernes infostandere, og der kommer et saerindstik i bladet “Helse”.
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Lone Ngrager Kristensen tilfgjede, at der, hvor vi kan komme ud, er fx i historierne i ugebladene, og
der er andre mader at komme ud pa. Hun naevnte i den forbindelse, at der er et event pa bedding
til efteraret. Men vi bliver ngdt til at indse, at vi primaert skal bruge de sociale medier til at komme
ud over rampen. Noget vi kan konstatere virker.

Hun fremhavede ogsa i denne sammenhaeng, at det er meget vigtigt, at der er en dialog ude i
kredsbestyrelserne; bade fra kredsformanden til bestyrelsen men ogsa den anden vej rundt, s3

bestyrelserne kan bidrage med ting, de synes er vigtige.

Charlotte Werling, Kebenhavn spurgte, om man har taenkt over internt i foreningen at give en pris
til en person blandt kredsmedlemmerne, som har gjort det rigtigt godt?

Lone Ngrager Kristensen svarede, at vi engang havde en nal, men ellers har foreningen de senere ar
prioriteret at uddele Epilepsiprisen.

Erik Nymark Hansen, Sydsjzelland tilfgjede, at alle kommuner har en frivillighedspris og en
idreetspris.

Herefter var der ikke yderligere bemaerkninger.

Klokken 12.50 erklzerede dirigenten landsmgdet for afsluttet.

Referenter:
Janni Bagge og Finn Obbekzer
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