Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmade
19. august 2022

Referat fra forretningsudvalgsmgde
19. august 2022

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

Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

Megdestart: 9.00
1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Bes|utning:
Godkendt.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde

Beslutning ang. jubilzeumsaktiviteter:
- Rapporten fra Kompas: Gennemgas for hovedbestyrelsen pa deres kommende mgde:;
herunder de udvalgte prioriteringer.
o Status: Effektueret

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

o Status: Udsaettes til naeste forretningsudvalgsmgde, da der fortsat udestdr en del
afklaringer omkring udbredelsen af NBV.

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

- Mader i faglige selskaber: Epilepsiforeningen deltager fremadrettet p4 DES-m@derne med
diverse. Selve “pakken” diskuteres videre pa fgrstkommende forretningsudvalgsmgde.
o Status: Udsaettes til naeste mgde i forretningsudvalget

- 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.

Drgftes videre pa fgrstkommende forretningsudvalgsmgde.
o Status: Udsaettes til naeste mgde i forretningsudvalget
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Armbdnd: Udsat til en senere lejlighed. Er skubbet til hjgrne.

o Status: Lidt nyt pa sagen. Per Olesen orienterer.

o Fortalte om det kommende samarbejde med firmaet bag armbandet "BeSafe”.
Spsaettes til medlemmerne i den kommende tid, sa der er valgmuligheder mellem
solsikkesnoren og armbandet. Han supplerede med at sgsatningen af
solsikkesnoren havde vaeret en af de mest efterspurgte varer i flere ar — vi har
udsendt i omegnen af 450 snore og tilhgrende materialer — og det er rigtigt mange i
en mindre forening som vores.

App: Der var enighed om at det projekt kunne vaere interessant, men at det samtidig var s
omfattende en omgang, at man ikke kunne lgfte 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 tveers af alle vores platforme

o Status: Udseettes til senere jvf. beslutningen.

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

o Status: Effektueret + lidt supplerende nyt fra Helse.

o Per Olesen fortalte om Helses nye koncept "NGO-starthjzlp” — noget som reelt
dakker over en kampagnepakke med annoncering i Helses medier (bade fysiske og
virtuelle). Forretningsudvalget fandt det fremsendte interessant, og tilbuddet
drgftes videre ifb. arets budgetlaegning.

Beslutninger ang. Epilepsikonferencen:

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 saerlig fokus pa konferencen
Nye opslag pa vores medier, som vi skal huske at advisere, alle kredsformzand om, de kan
dele pa deres egne medier.
o Status: Effektueret

Beslutning ang. bogprojekt:
Forretningsudvalget bevilger 25.000 kr. til feerdiggerelse 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 opmaerksomhed i den kommende periode.

o Status: Effektueret.
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3. Budgetopfalgning

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter den foreliggende budgetopfglgning.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning pr. 31/7 2022
e 3.2 Noter til budgetopfelgning

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik budgetopfglgningen og blev suppleret af Per Olesen
undervejs. Udviklingen ser fornuftig ud pa nuvaerende tidspunkt pa aret.

Pa arvefronten er der kommet en enkelt ny sag hen over sommeren, mens to andre naermer sig
sin afslutning. Beklageligvis er der en betydelig og uventet restskat i vores stgrste arvesag, sa der
ikke —som ellers forudset — er udsigt til en betydelige efterbetaling.

Beslutning:
Taget til efterretning.

4. Status pa Aktivitetsplan 2022-2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drefter status for “Epilepsiforeningens aktivitetsplan 2022 ~ 2024” samt den

aktuelle medlemsudvikling.

Bilag:
e 4.1 Aktivitetsplan 2022 - 2024 (Status)
e 4.2 Medlemsudvikling 2019-2022

Indstilling:
Til orientering og draftelse.

Drgftelser:
Landsformanden gennemgik status pa aktivitetsplanen. Drgftedes kort.

Derudover konstaterede forretningsudvalget, at der er tale om en meget positiv
medlemsudvikling.
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Beslutning:
Taget til efterretning.

Der henstilles til at man laver en markering med det pagaeldende medlem, nar foreningen runder
de 6.000 medlemmer.

5. Status pa jubilaumsaret 2022; herunder saerlig fokus pa hverveaktiviteter

Indstilling:
Forretningsudvalget orienteres om og drgfter status pa de igangvaerende jubilaaumsaktiviteter:

- Jubilzeumsplakat
- SoMe kampagner spredt hen over aret

- Info-grafik til udlevering pa afdelinger, konferencer etc.

- Jubilzeumsdag d. 27. september 2022

- Synlighedskampagne: herunder
o Apotekerkampagnen
o Helseindstik
o Event

Indstilling
Til orientering, drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Forretningsudvalget fik en status pa aktiviteterne.

Man drpftede saerskilt det fremsendte oplaeg fra Kompas til event for efteraret — omkring
jubilzaumsdatoen.

Det fremsendte oplaeg holder sig paent indenfor den ramme, som var udmeldt til Kompas. Og et
samlet forretningsudvalg fandt tankerne rigtigt spaendende.

Beslutning:
Epilepsiforeningen kgber sig ind pa alle de fremsendte forslag til event og handtering, og

kampagnetilbuddet udvides derudover sa det ogsa indbefatter Aalborg.
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6. Evaluering af Epilepsikonference og landsmgde

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes evaluere arets Epilepsikonference og landsmgde.

Bilag:
e Bilag 6.1 Evaluering fra Epilepsikonferencen

Beslutning
Til orientering og drgftelse

Drgftelser:

Forretningsudvalget gennemgik evalueringen. Det er overordnet en rigtig fin evaluering, og vi kan
konstatere at afviklingen af konferencen forlgb var meget tilfredsstillende.

Ved fremtidige konferencer, sa forretningsudvalget gerne man stilede efter faerre workshops, s
der var lidt bedre tid. Og sa skal vi huske at have meget klare aftaler om abning af spgrgsmal fra
salen. Dette kan med fordel styres mere stringent fremadrettet, sa alle spgrgsmal ligger til sidst i
oplaegget og ikke undervejs. Pa flere af seancerne var det indtrykket at de mange meget
personlige spgrgsmal gjorde noget ved den samlede oplevelse for alle deltagerne i salen.

Der var samtidig enighed om, at iseer aftenfesten til landsmgdet ikke forlgb som forventet; her lod
hotellets handtering af savel mad som service meget tilbage at gnske.

Per Olesen supplerede med at det er en klar fordel/ngdvendighed for den samlede handtering af
to sa store arrangementer — konference og landsmgde — at det foregar pa samme lokation. De ting
vi har haft omkring hotellets hdndtering af iszer landsme@det, kan man tage bedre bestik af en
anden god gang. forlgbet af konferencen var i kontorets gjne den bedste afvikling vi har haft hidtil.
Og alle udstillerne var seerdeles tilfredse med forlgbet set gennem deres briller.

Beslutning:
Med ovenstaende bemaerkninger som vi husker til naeste planlaegningsrunde, tages orienteringen

til efterretning.

7. National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (NBV) — den videre
proces.

Sagsfremstilling:
Direktgren orienterer om status for processen med NBV, samt de afledte konsekvenser og

overvejelser det giver ifht. Epilepsiforeningens informationsindsats.

Fgrst og fremmest vil foreningen i tiden/arene som kommer, prioritere at udbrede de forskellige
kapitler i en malrettet nyhedsstrgm pa alle eksisterende platforme.
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Der vil i den kommende periode vaere behov for at bruge vaesentlige personaleressourcer p3 at fa
tilrettet/justeret foreningens eksisterende faglige websider ifht. den nye vejledning. Dette er en
skal-opgave, da foreningen ikke kan leve med at levere - potentielt - foraeldet information pa
websiden, som besgges af i omegnen af 200.000 mennesker arligt.

| samme anledning bliver vi ogsa ngdt til at ga foreningens nuvaerende info-pjecer igennem mhp.
at afdaekke om vi skal fremskynde en opdatering af disse.

Derudover har administrationen et gnske om, at man benytter lejligheden til at allround
serviceeftersyn af hjemmesiden, sa opsaetningen i hgjere grad tilgodeser at 60% af alle besggende
ses via en mobiltelefon. Der er til drgftelsen indhentet et tilbud fra Decato pa et “servicetjek”.

Bilag:
e 7.1 Notat fra Per Vad ang. hjemmesiden
e 7.2 Tilbud fra Decato

Indstilling:
Til droftelse og beslutning

Drgftelser:

Per Olesen gennemgik kort de igangveaerende planer for handteringen af NBV og de deraf fglgende
behov for vidensformidling samt kvalitetssikring af vores egne materialer (primzert web og pjecer).
Der er igangsat en rakke tiltag:

- Vores sygeplejerske er opnormeret til fuld tid forelgbigt i en tre maneders periode, s hun
kan arbejde med kvalitetssikringen/opdateringen af de sundhedsfaglige oplysninger pa
web og pjecematerialet.

- Vibliver med stor sandsynlighed ngdt til at fremskynde udskiftning af vores
pjecematerialer i lyset af NBV'en. Og udgiften er allerede indarbejdet i den lgbende
fundraising foreningen laver.

- Per Vad har igangsat en raekke malrettede artikler om NBV en, som sgsattes/er sgsat pa
alle platforme.

- Der eren omtale i naeste medlemsnummer af NBV en. Derudover kan vi overveje om vi
evt. vil lave et egentligt indstik til medlemsbladet med de et let-overskuelig opsaetning af
de brugervenlige afsnit fra NBV'en. Dette som et led i at foreningen ggr alt vi kan for at gge
kendskabet til indholdet hos alle vores medlemmer.

- Hovedbestyrelsen skal have en orientering/gennemgang af hovedtraekkene i NBV en pa
fgrstkommende megde.

Beslutning:
Forretningsudvalget tog orienteringen til efterretning og traf fglgende beslutninger:

- Derigangsattes en “renovering” af hjemmesiden ud fra det fremsendte tilbud fra Decato.

- Viigangsaetter arbejdet med at lave et indstik til bladet omkring NBV en. (OBS: Kan med
fordel satse pd Blad 1 - 2023, da fgrste revision af NBV en ligger senere pa efterdret 2022
efter deadline for Blad 4.)
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8. Ansggning til aktivitetspuljen fra Kreds Midtvestsjaelland

Sagsfremstilling:
Kreds Midtvestsjaelland ansgger om tilskud fra aktivitetspuljen til afvikling af et voksenkursus i

2023.

Ang. de generelle regler for betingelser for stgtte fra puljen, henvises til hjiemmesidens beskrivelse
af Aktivitetspuljen

e 8.1 Ansggning om tilskud fra Aktivitetspuljen
e 8.2 Program 2023

e 8.3 Budget Voksenkursus 2023

e 8.4 Budgetudkast 2023

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dregftelser:
Drgftedes kort. Der var enighed om, at det var en seaerdeles vigtig aktivitet for foreningen, og det
var meget positivt at en kreds kunne/ville patage sig opgaven at afvikle kurset.

Beslutning:
Forretningsudvalget (minus Berit Andersen som var inhabil) bevilgede Kreds Midtvestsjaelland

20.000 kr. til Voksenkursus i 2023.
Der planlaegges derudover en generel revision af de eksisterende retningslinjer for uddeling fra

aktivitetspuljen pa et kommende FU-mgde. De nuvaerende retningslinjer har nogle &r pd bagen, og
traenger til et “serviceeftersyn”.

9. Indledende drgftelse af praktisk udmgntning af aktivitetsplan

Sagsfremstilling:
Formand og direktgr kommer med et oplzeg til debat i forretningsudvalget.

Debattens konklusioner skal danne afsat for oplaeg til hovedbestyrelsen pa fgrstkommende
hovedbestyrelsesmgde.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning ifht. indhold af endeligt oplaeg for hovedbestyrelsen

Drgftelser:
Forretningsudvalget tog en grundig drgftelse af “Rigets tilstand” med afszet i oplagget.
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Beslutninger:
Der var enighed blandt forretningsudvalgets medlemmer om, at vi bgr tage os tid til at vurdere p3

udviklingen; bade den finansielle situation, men ogsa udkommet af en lang raekke af
eftersynsaktiviteterne fgr der tages videre stilling til forslag om nye aktiviteter.

Derudover drgftede forretningsudvalget en raekke ngdvendige tiltag, som man ikke fandt kunne
udsaettes. Det arbejdes der videre med at afdaekke yderligere frem mod fgrstkommende
forretningsudvalgs- og hovedbestyrelsesmgde.

For sd vidt angar det igangvaerende netvaerksprojekt, seetter forretningsudvalget i fgrste omgang
sin lid til, at der skaffes ekstern finansiering til fortsaettelse af projektet.

Der var enighed om at projektets aktiviteter var vigtige — men man fandt ogsa at der var andre
elementer af foreningens aktuelle og fremtidige drift, der ngdvendigvis skal prioriteres hgjere i
den nuvarende situation.

Beslutning:
Forretningsudvalget fik en raekke opgaver med hjem, som de bedes afdakke og drgfte videre pa

forstkommende mgde.

10. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktor

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Droftelser:
Lone Ngrager Kristensen:
- Har haft held med at fa et indlaeg i Altinget om Socialministeriets “tgrresnor”.

- Uganda: Far besgg i naer fremtid; fire personer. Har et intensivt program; bl.a. deltage i FU
og HB-mgde, reception, besgg i Nordjylland - herunder pa besgg i botilbud, skole osv.

- Udpeget til to felgegrupper:
o Etitilknytning til Ekspertudvalget pa Socialomradet (i Socialstyrelsen)
o Etitilknytning til Ankestyrelsen, hvor der skal arbejdes med retssikkerhed og
tilliden pa det sociale omrade.

- Skal til bestyrelsesmgde pa Filadelfia — et strategiseminar — i starten af september.

Berit Andersen:
o Skal snart til naeste mgde i Patientinddragelsesudvalget i Region Sjzlland.

o Fenfluramin-sagen: Forespurgte om der monstro var nyt omkring Filadelfias
patientgruppe...? Dette fglger Per Olesen op pa.
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Peter Vomb:
o Kredsen er med i projekt, hvor der er bevilget midler fra Fritidsradet til et

selvvaerdsstyrkende forlgb for bgrn og unge.

11. Eventuelt

FU-mgdet i november udvides, sa alle ankommer torsdag d. 24. november.

Mgdet sluttede 15.00
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