Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmede
23. september 2022

Referat fra forretningsudvalgsmgde
23. september 2022

Megdestart: ki, 13.15.

Deltagere: Lone Ngrager Kristensen, Peter Vomb, Rikke Malene Rogers (ankom 16.30) og Casper
Klgj Andersen, Berit Andersen

Fraverende med afbud: Rikke Malene Rogers (ankom senere)

Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning.

Beslutning:
Dagsordenen tilfgjes et nyt punkt: “Epilepsiforeningens holdning til velfaerdsaftalen”. Herefter er

dagsordenen godkendt.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde

- 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 forretningsudvalgsmade, da der fortsat udestdr en del
afklaringer omkring udbredelsen af NBV.

- Maeader i faglige selskaber: Epilepsiforeningen deltager fremadrettet pd 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. Drpftes videre pa fgrstkommende forretningsudvalgsmegde.

o Status: Per Olesen orienterer om status pa sagen: Vi har aktuelt sveert ved at
igangsaette dette konkrete tiltag. Der er — meget — travit pd kontoret da der er et
stort uvanligt pres fra vores mange nye medlemmer, og arbejdet med de forskellige
igangsatte aktiviteter ifht. bade jubilaaum og drift i gvrigt.

Dette — sammenholdt med vores aktuelle “nedsatte kommunikationskraft” - ggr, at
der aktuelt ikke er kapacitet til at opdyrke denne mulighed og supportere nye
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anderledes samarbejdsrelationer med eksterne fagfolk, samt Igfte det redaktionelle
arbejde der vil vaere forbundet med den her opgave ifht. bade blad og web. Idéen
om udarbejdelse af koncept for en brevkassefunktion bliver derfor nadt til at blive
gemt til en senere lejlighed.

- Markering af medlem nr. 6.000: Der henstilles til at man laver en markering med det
pageldende medlem, nar foreningen runder de 6.000 medlemmer.
o Status: Er aftalt.

- Beslutning ang. opfalgning pa NBV:
- Derigangseaettes 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 pa Blad 1 - 2023, da f@rste revision af NBV en ligger senere pa efteraret 2022
efter deadline for Blad 4.)
o Status: Igangsat og i planleegningsfasen.

Beslutninger ang. revision af retningslinjer for Aktivitetspuljen: Der planlaegges derudover en

generel revision af de eksisterende retningslinjer for uddeling fra aktivitetspuljen pa et kommende

FU-mgde. De nuvaerende retningslinjer har nogle ar pa bagen, og traenger til et “serviceeftersyn”.
o Status: Se punkt 9

3. Budgetopfglgning

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter den foreliggende budgetopfelgning.

Bilag:
e 3.1 Budgetopfglgning pr. 31. august 2022 + noter

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Landsformanden gennemgik kort status. Der er siden budgetopfglgningen indkommet en ny

arvesag, som forelgbigt har givet en indtaegt pa knap 500.000 kr.

Forretningsudvalget og direktgren drgftede derudover at tiderne generelt er meget ugunstige ifht.
vores investerede midler. Vi holder os i situationen teet til bankens rédgivning, som fortsat
anbefaler at vi ikke ger noget — tvaertimod opfordrer de os til at have is i maven og “ride de darlige

tider af”.

Beslutning:
Taget til efterretning
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4. Status pa Aktivitetsplan 2022-2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for “Epilepsiforeningens aktivitetsplan 2022 — 2024” samt den

aktuelle medlemsudvikling.

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

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Forretningsudvalget gennemgik status for planen.

Man drgftede i szerlig grad udviklingen pa alarmomradet, pargrendeinitiativet samt den
kommende survey pa folkeskoleomradet.

Derudover gennemgik forretningsudvalget detaljerne omkring forskellige feriemuligheder, der var
indhentet materiale pa. Dette drgftedes indgaende.

Man fortsatte derudover drgftelserne angaende gvrige muligheder udvidelser af de indsatsen i
foreningen.

Beslutning:
Gennemgangen af den politiske del taget til efterretning.

Derudover indstiller forretningsudvalget fglgende til drgftelse i hovedbestyrelsen — med afsaet i
vores vedtagne aktivitetsplan:

- Epilepsiforeningen indarbejder en udvidelse af foreningens ferietilbud i budgettet for det
kommende ar; helt specifikt i form af et handicapvenligt og familieegnet sommerhus i
Lalandia i Billund.

Ferietilbuddet skal opkaldes efter Ove Sofus Lindtner Jakobsen, for at haedre hans minde
og den betydning hans gavmildhed har haft og far for foreningen.

- Epilepsiforeningen bgd udvide vores kommunikationsstyrke, da den nuvaerende
bemanding og indsats ikke modsvarer dem udvikling og det behov foreningen og vores

medlemmer har for allround informationsarbejde — herunder interessepolitisk virksomhed.

- Epilepsiforeningen bgr derudover afvente udkommet af eftersynsaktiviteterne, fgrend der
traeffes endeligt beslutning om udvidelse af gvrige aktiviteter.
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5. Status pa jubileumsaret 2022; herunder szerlig fokus pa hverveaktiviteter

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

Indstilling
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Forretningsudvalget gennemgik status for de igangvaerende aktiviteter og isser den kommende

uges event og reception.

Vi haber pa bedst mulig opbakning i ugen der kommer, og tiden derefter.

Beslutning:
Taget til efterretning.

6. Podcast — fremtid....

Sagsfremstilling:
Foreningen har modtaget et tilbud pa produktion af fremtidige podcasts. Forretningsudvalget

drgfter oplaegget.

Bilag
e 6.1 Podcast (n@gletal)
e 6.2 Mailkorrespondance

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Per Olesen gennemgik baggrundstallene og erfaringerne med samarbejdet med vores

podcastproducent, som er gdet smertefrit.

Berit Andersen foreslog supplerende at man overvejede et webinar med Rikke Mgller Ronex, da
emnet genetik fortjener mere opmasrksomhed.

Per Olesen naevnte, at vi — indtil videre — ma drosle ned for webinarerne, da ensomhedsprojektet
indtil videre er lagt ned. Vi har dermed ikke laengere personaleressourcer til den specifikke opgave.

Vi har dog forskellige ansggninger ude, som forhabentligt forlenger ensomhedsprojektet
aktiviteter, og derudover skal forretningsudvalget ogsa senere drgfte deres indstilling til en
styrkelse af foreningen kommunikationskraft. Noget som potentielt ogsa kan genetablere
webinarer, som en del af foreningens informationsindsats.
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I mellemtiden kan man med fordel lytte til den podcast der er produceret omkring genetik, og s&
kan vi overveje at indstille genetik som et tema til et af medlemsbladene i 2023 -
hovedbestyrelsen skal traeffe beslutning om de kommende temaer pd mgdet i november.

Beslutning:
Det fremsendte tilbud accepteres og kan igangsattes — og generelt indarbejdes udgiften i vores

almene fundraising.

Vi bgr taenke pa om vi kan binde emnerne for podcast op pa bladudgivelserne.

7. Revision af de retningslinjer for Aktivitetspuljen

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget har besluttet der skal laves en generel revision af de eksisterende
retningslinjer for uddeling fra aktivitetspuljen. Baggrunden er, at de nuvaerende retningslinjer har
nogle ar pa bagen, og traenger til et “serviceeftersyn”.

Bilag:
- 7.1 De nuvarende retningslinjer

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:
Drgftedes.

Beslutning:
De eksisterende retningslinjer justeres pa fglgende punkter:

- Der skal veere afsggt muligheder fra andre stgttemuligheder; eksempelvis § 18, Danske
Handicaporganisationer lokalpulje eller lokale fonde og firmaer.

- Vifjerner kravet om nyskabelse.

- Formuleringen om kredsens egenkapital justeres til fglgende: ”“Ved ansggninger fra
Epilepsiforeningens kredse vil kredsens formuen indgd i vurderingen far evt. bevilling.”

- Ifb. med det kommende budgetvedtagelse pa hovedbestyrelsesmgdet i november,
indstiller forretningsudvalget at aktivitetspuljen haves til 150.000 kr. fra 2023.

- Vibgr derudover omtale muligheden af at bruge landets frivilligcentre til hjaelp for
fundraisingen i kredsene overfor hovedbestyrelsen.

Side 5 af8

Visma Addo identifikationsnummer: fce373d8-d379-4226-854f-095957b806c0



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
23. september 2022

8. Survey om konsekvenser af laegeligt kgrselsforbud

Sagsfremstilling:
| forbindelse med forretningsudvalgsmedet i april, blev resultaterne af det survey foreningen har
gennemfgrt til belysning af konsekvenser i dagligdagen af lzegelige kgrselsforbud fremlagt.

| samme forbindelse blev der drgftet forskellige mulige vinkler pa det videre arbejde med
resultaterne.

Forretningsudvalget drgfter status i sagen; herunder strategi for det videre forlgb.

e 8.1 Kgrekortsurvey 2021
e 8.2 Kgrekortsurvey (kun data)
e 8.3 Mulig strategi — stgtteordning ved kgrselsforbud

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen og Per Olesen gennemgik de forelgbige overvejelser i det analysearbejde

som ligger til grund for drgftelsen.

Vi afventer — og har brug for — nogle solide tal fra et norsk departement, og her er Finn Obbekaer i
gang med sagen.

Drgftedes. Det er uden tvivl en vanskelig sag, som isaer haemmes af mangel pa danske
oversigtsdata.

Beslutning:
Drgftes pa naeste FU-mgde igen, hvor Finn Obbekaer deltager.

Forretningsudvalget opfordrer til at man — udover de sidste data fra Norges ordning - ogsa
undersgger om den nuvarende ordning med flextrafik kan spille en positiv rolle i den her
sammenhaeng.

9. Epilepsiforeningens holdning til velfaerdsaftalen

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter foreningens holdning til den indgaede velfzerdsaftale.

Indstilling
Til dregftelse
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Drgftelser:
Berit Andersen forespurgte hvad foreningens holdning er til den nyligt indgaede velfaerdsaftale,

hvor en raekke kommuner deltager i nogle frikommuneforsgg?

Lone Ngrager Kristensen mente at foreningens holdning matte vaere, at vi naturligvis er imod
nedskaeringer, som rammer borgerne, men er der omvendt positive takter i de igangsatte
projekter, er det naturligvis rigtigt godt, og noget man vil fglge med spaending.

Beslutning:
Foreningen dykker mere ned i dette specifikke hjgrne mhp. at afdackke om det er noget vi har hart

narmere om; bade positivt og negativt.

Per Olesen taler i fgrste omgang med Finn Obbekar og Helle Obel om emnet. Drgftes igen pa
naste mgde i forretningsudvalget.

10.Mgdeplan 2023

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter mpdeplan for 2023.

Indstilling
Til drgftelse

Beslutning:
Naeste ars mgder i forretningsudvalget (2023):

- 27.-28.januar: FU - m@destart kl. 14. Slut Igrdag efter frokost. (Odense pa kontoret)
- 10.-11. marts: FU - mgdestart kl. 14. Slut Igrdag efter frokost. (Husmgde - Lalandia)

- 13.-15. april: FU og HB: Mgdestart fredag kl. 9.00. Slut lgrdag efter frokost + HB-mgde
(Undersgg Huset i Middelfart)

- 8.-10. juni: FU i Rgnnes Pensionat v. Slettestrand: Ankomst torsdag aften, hjem lgrdag
morgen efter morgenmaden.

- 31. august — 2. september: Mgdestart fredag kl. 9.00. Slut lgrdag efter frokost + HB-mgde
(Undersgg Huset i Middelfart)

- 2.-4.november: FU og HB: Mgdestart fredag kl. 9.00. Slut lgrdag efter frokost + HB-mgde
(Undersgg Huset i Middelfart)
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11. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:
- Vores ugandiske venner er pa besgg, og programmet kgrer planmaessigt. Omfattende

program med en masse aktiviteter i morgen.

- Veeret til et supergodt mgde i interessentfglgegruppe i regi af Ankestyrelsen. Her vil fokus
vaere pa bedre retssikkerhed pa handicapomradet allround — med en masse spandende
kommende aktiviteter.

Der er udpeget 7 DH-medlemmer i alt til interessentgruppen, og der laegges op til et
formgde, sa vi taler med samme rgst.

Berit Andersen:
- Harvzeret til en god konference pa Christiansborg; herunder en spaendende debat om en

forvaltningsdomstol. Der var umiddelbart mest stemning for at Ankestyrelsen fik adgang til
fuld prgvelse af afggrelserne fra kommunerne.

12. Eventuelt

Rikke Malene Rogers: Medlemmer fra en nabokreds har ytret gnske om at deltage i det frivillige
arbejde. Rikke Malene drgfter muligheden for at etablere en bestyrelse i nabokredsen — med et
taet samarbejde med Kreds @stjylland.
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