Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
14. april 2023

Referat fra forretningsudvalgsmgde

Fredag d. 14. april 2023

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

Klgj Andersen
Fra kontoret: Per Olesen (ref.)

Megdestart: Kl. 09.00

1. Godkendelse af dagsorden

Indstilling:
Til beslutning

Beslutning:
Godkendt.

2. Siden sidst — opfglgning pa beslutninger fra seneste mgde

e Beslutning ift. frivillighdndbogen

Der foreligger et udkast til forretningsudvalget pa deres naeste mgde.

o Status: Se punkt 6

3. Budgetopfelgning

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter den foreliggende budgetopfglgning.

Bilag:

e 3.1 Budgetopfglgning pr. 28/2 2023
e 3.2 Medlemsudvikling 2022 - 2024
e 3.3 Kredsregnskaber 2022

Indstilling:
Til orientering og drgftelse.

Drgftelser:
Forretningsudvalget drgftede status.
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Der var et spgrgsmal til udviklingen af kontingenter til Danske Patienter og ISOBRO.

Per Olesen oplyste, at det var hans oplevelse, at der var stor opmarksomhed pa emnet i begge
organisationer og blandt paraplyernes medlemmer. Emnet tages derudover ofte ogsa op pa
repraesentantskabsmgderne.

Hidtil har der ikke veere opbakning til for alvor at ggre noget ved emnet.

| Danske Patienter skyldes det sandsynligvis, at hele finansieringen af organisationen har vaeret
kastet ud i uvished gennem en laengere periode. Denne er nu sikret forelgbigt for 2023. Men der
er fortsat ikke faldet en langsigtet finansiering pa plads via eksempelvis en fast finanslovsbevilling.

Situationen omkring ISOBRO er en lidt anden, da vi herigennem opnar en rakke rabatter og
uundveerlige medlemsfordele ved medlemskabet, som vi efterhanden darligt kan undvaere (Note:
eks. tilladelse til indsamling via Facebook, rabat pd foreningens erhvervsforsikringer og rabat pd
betalingsservice. ISOBRO fungerer i dag reelt et langt stykke hen ad vejen som en slags
indkgbscentral).

Forretningsudvalget havde derudover en drgftelse af oversigten over kredsenes gkonomi.

Der var et seerligt gnske om at vi fremadrettet udskiller driftsgkonomien omkring sommerhuset i
Nordjylland, sa det ikke — potentielt — forvirrer billedet, og giver et uretmaessigt billede af kredsens
reelle kontante formue til brug for kredsaktiviteter.

Ift. medlemsoversigten: Forretningsudvalget vil gerne fremadrettet have en oversigt der i stedet

afspejler udviklingen pa manedsbasis i ar. Dette ville give bedre mulighed for at fa indblik i om den
aftalte handtering af medlemmerne i kvartalerne, gav forskellig effekt.

Beslutning:
Taget til efterretning.

Ovenstaende ift. sommerhuset i Nordjylland og medlemsoversigten saettes i vaerk fremadrettet.

4. Status pa Aktivitetsplan 2022-2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter kort status for “Epilepsiforeningens aktivitetsplan 2022 — 2024”.

Bilag:
e 4.1 Aktivitetsplan 2022 - 2024
e 4.2 Aktivitetsplan 2022 - 2024 (Opdateret statuspapir for interessevaretagelsen)

Indstilling:
Til drgftelse.
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Dreftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik kort oplaegget, da det fremlaegges for hele hovedbestyrelsen

Forretningsudvalget besluttede at vi afprgver medieovervagning, mhp. at fa overblik over bade
epilepsiaktiviteter og egne aktiviteter i det hele taget.

Beslutning:
Taget til efterretning.

5. Bladtemaer

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter mulige bladtemaer for numrene 3 og 412023 samt 1 og 2 i 2024.

Bilag:
e 5.1 Forslag til emner fra kontoret

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen.

Drgftelser:
Drgftedes. Der var enighed blandt udvalgets medlemmer om, at det var sveert at udveelge fra
listen, da den indeholdt mange relevante emner.

Man drgftede samtidig, om man med fordel skulle beslutte indholdet pa en lidt anden made end
vanligt. Der kan med fordel arbejdes mere fleksibelt med begrebet “temaer” til bladet, og maske
det vil give god mening at seette en lidt leengere horisont pa emnerne til indhold.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller til hovedbestyrelsen:

- atforeningen hen over de kommende to ar (8 blade) behandler alle de foresldede temaer i
et eller andet omfang i bladene, da de alle er relevante.

- at der skal mulighed for at afvige ved dbenlyse behov for en anden indsats i perioden.

- atlisten tilfgjes emnet “Epilepsi hos borgere med anden etnisk herkomst”.

6. Opdatering af Frivillighandbogen

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for opdatering/revision af frivillighandbogen.

Det er tanken, at der fremlaegges en forelgbig skitse for hovedbestyrelsen og alle frivillige Igrdag,
sa de kan komme med feedback p3, hvilket indhold der er brug for i det frivillige arbejde.

Bilag:
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e 6.1 Skitse til Frivillighandbogen 2023

Indstilling:
Til drgftelse.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede processen, og hvordan vi kunne “lande” et udkast.

Beslutning:
Oplaegget til hovedbestyrelsen indledes med et gruppearbejde i blandede grupper, og fortszetter

videre ud i kredsbestyrelserne efterfglgende, som bedes organisere et bestyrelsesmgde med det
her som det primaere formal. Dette sker for at sikre den bedste og mest inddragende proces.

Kredsbestyrelserne far en frist, der hedder 26. maj 2023 til at sende forslag og kommentarer ind til
Per Olesen.

Disse kommenterer indarbejdes herefter i et nyt udkast, som drgftes videre pa
forretningsudvalgsmgdet d. 8.-10. juni.

7. Planlaegning af de landsdaekkende arrangementer

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte og beslutte, hvilke landsdaekkende arrangementer der skal
planlaegges og afvikles i 2024; herunder hvilken gkonomi vi stiler efter til disse konkrete
aktiviteter.

Forretningsudvalget kan herunder drgfte, om vi med fordel bgr overveje at lave denne
planlaegning for to ar ad gangen, da arets ansggning til Handicappuljen ligger omkring marts
maned med bevilling omkring sommerferien.

Afvikling af arrangementer fra Handicappuljen ligger fra 1/7 til 30/6. Det haenger ikke rigtigt
sammen med foreningens gvrige budgetplanlaegning.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Drgftedes.

Beslutning:
Foreningen afvikler i 2023/2024/2025 fglgende aktiviteter - og saetter fglgende personer pa til

detailplanlaegning; herunder budget:

- Sommerlejren 2023 (Tovholder Lone)
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- Ungeaktivitet for 16 - 30 arige — weekend i november 2023 (Tovholder kontoret)

- En aktivitet for familier m. bgrn/unge/voksne m. svaere udviklingshandicap og omfattende
plejebehov pa Slettestrand 2023 — for 20 familier. (Tovholder Rikke Malene, Lone og
Casper)

- Ungeaktivitet foraret 2024 — forleenget weekend pa Sjzaelland 18 — 35 arige (Tovholder
kontoret - Berit undersgger mulighederne pa Roskilde vandrerhjem, pad Amager samt i
Ringsted. Alternativt hvis alt andet glipper ifht. Sjaelland kan vi undersgge muligheden i
Fredericia)

- Sommerlejren 2024 (Tovholder Lone)

- Karrebazksminde efteraret 2024 — slut august (Tovholder Berit)

- Ungeaktivitet efteraret 2024 i Jylland 16 — 30 arige (Tovholder kontoret)

- En aktivitet for familier m. bgrn/unge/voksne m. udviklingshandicap (20 familier) —
forudsat der er efterspgrgsel i 2023 (Tovholder afventer)

- Ungeaktivitet foraret 2025 (Tovholder kontoret)

8. Mg@der med Lundbeck

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for mgderaekken med Lundbeck. Drgftelsen indledes med kort
oplaeg fra landsformanden.

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen orienterede om de hidtidige mgder; herunder de forskellige
tilbagemeldinger og reaktioner der har vaeret hidtil.

Opsummerende har Epilepsiforeningen vaeret inviteret til nogle forskellige mgder i regi af bade
Lundbeck og Lundbechfonden. Formalet har vaeret at afsgge mulighederne for et mere
formaliseret samarbejde mellem organisationer og fagfolk pa hjerneomradet — eksempelvis efter
norsk model med et egentligt "Hjernerad”.

Det har veeret vanskeligt at gennemskue de to sidelgbende forlgb, som pa mange mader minder

om hinanden. Og flere organisationer havde trukket sig fra mgderaekken med Lundbeck, men
holdt fast i mgderaekken med Lundbeckfonden, hvor der primzert sidder NGO’ere.
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Forretningsudvalget havde en drgftelse af, hvor og hvordan Epilepsiforeningen skulle positionere
sig i det videre forlgb.

Beslutning:
Epilepsiforeningen deltager i begge de planlagte mgder og tager fornyet stilling til, hvor vi skal

laegge os efter disse er afviklet.
9. Epilepsiforeningens pjecemateriale
Sagsfremstilling:

Kontoret er gdet i gang med bade overvejelser og revision af foreningens eksisterende
pjecebeholdning.

Forretningsudvalget drgfter med afsaet i et kort oplaeg den valgte strategi.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Drgftedes.

Formelt set har foreningen besluttet, at vi godt kunne bruge af den gamle pjecebeholdning indtil
videre. Men vi kan konstatere en markant faldende efterspgrgsel pa en raekke trykte pjecer, og
reelt har vi enkelt pjecer, vi aldrig vil komme af med.

Derudover er det ikke hensigtsmaessigt, at vi har materialer med gammelt logo, og et indhold som
burde opdateres ud fra allernyeste viden.

Beslutning:
Epilepsiforeningen sigter fremadrettet efter at have en pjeceportefglje omkring fglgende emner:

- 1. hjelp

- Kort & godt

- Bgrn og unge med epilepsi

- Voksne med epilepsi

- Epilepsi og udviklingshandicap (bade bgrn og voksne)

Kontoret gar i gang med at lave en plan for revision ud fra ovenstaende, og der fundraises videre
til det.

Vi husker at overveje brugen af QR-koder, alternative formater, at pjecerne ikke bgr veere for
lange etc.
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10. Epilepsikonference og landsmgde 2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte om foreningen fortsat skal afholde Epilepsikonference og
landsmgde efter den nuvaerende model i 2024.

Dette af hensyn til at vi i givet fald meget gerne snart skal have bestilt et sted, hvor vi kan afvikle
det.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:

Det var forretningsudvalgets indstilling, at foreningen skulle gentage “dobbelt-daten” med
konference og landsmgde. Og vi ser gerne, at det foregar pa OCC, som isaer var dygtige til at
handtere konferencedelen.

De udestdender vi havde ift. iseer afviklingen af landsmgdefesten, tages direkte med stedet i
sammenhang med den videre planlagning.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller, at der naeste ar afvikles landsmgde og Epilepsikonference.

Der forespgrges pa OCC pa fglgende datoer:
- 31.maj—2.juni
- 7.-9.juni (preeference)

11. Samarbejde med Hjertegaver
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter det videre samarbejde med Hjertegaver. Der fremlaegges fysiske
eksempler pa kvalitet af en raekke udvalgte produkter.

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede det fremsendte udvalg.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller at foreningen indgar et samarbejde med Hjertegaver.
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Mulige produkter til foreningens "hjemmeside” /webshop kunne eksempelvis veere:
- T-shirts (logo); sort og hvidt
- Paraply (kort og lang)

- Jakker

- Veste

- Handkleder
- Vandflaske
- Lgbetrgjer

- Mobilcover
- Caps

- Streamers

- Kuglepenne

Forudsat at hovedbestyrelsen er enige i indstillingen, vil vi sp@rge producenten bag Hjertegaver,
hvad der typisk er mest allround efterspgrgsel efter, og sa starte ud med det som basissortiment.

Det er samtidig forretningsudvalgets indstilling, at kredsene ved bestilling af varer til internt brug
ved reprasentation og aktiviteter, bgr holde sig indenfor en aftalt ramme omkring
- Logo + kredsnavn (her var det forretningsudvalgets opfattelse, at vi holder os helt enkelt til
foreningens logo og kredsnavn

- Der er valgfri placering af foreningens logo og kredsnavn

12. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:
- Uganda:
Skulle have vaere til Uganda, men dette ma aflyses pga. datterens helbredssituation. De
ngdvendige mgder afvikles via teams i stedet, og sa tager Kirsten det som skal klares
dernede.

- Friseettelse af kommuner:
Et 2eldre hangeparti, som skulle afvente en VIVE midtvejsevaluering. Den er nu kommet,
og det har reelt meget begraenset betydning for foreningen, da den alene omhandler
aktiviteter pa seldreomradet.

Per Olesen:
- Nyt sygeplejerske/sundhedsnetvaerk:
Vi prever forsggsvis at facilitere et nystartet netvaerk for fagfolk med sundhedsfaglig
baggrund, som arbejder pa botilbud. Dette sker via medlemssystemets “grupper” — og vil
vaere en god gvelse for, om det maske kan bruges bredere.
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Arbejde i "Grupper” i medlemssystemet:
Skal planleegges og igangsaettes i naer fremtid, efter Margit har faet det sorte bzelte pa
kursus i maj.

Ny campingvogn pad plads til Eng:
Foreningen har indkgbt en ny campingvogn til pladsen pa Eng.

Vi har haft et leengere forlgb med forsikringsselskabet ift. den gamle vogn, som er faldet
positivt ud, og da vi samtidig fik et godt tilbud pa en helt ny vogn, slog vi til og indkgbte
denne sammen med et nyt fortelt.

Det er forventningen, at den relativt beskedne ekstraudgift det giver foreningen kan
fundraises hjem i tiden, som kommer.

Lidt omkring Blad 1:

Der opstod en usadvanlig stor interesse for at dele adskillige af artiklerne via bade Rikke
Megller og Allan Bayats personlige faglige netveaerk, da de begge var meget begejstrede for
indholdet; bade personhistorierne og fagartiklerne om genetikken).

Samtidig var Filadelfia staerkt interesserede i at dele og bruge historierne som afsaet til at
nogle dagblade og andre medier kunne bide pa; hvad forelgbigt Ekstra Bladet, Politiken og
nu TV2 har gjort ift. Frejs historie.

Her var det i momentet nemmest at uploade bladet i sin fulde laengde, sa det kunne deles
fra hjemmesiden — og ikke ggre som vanligt; lave en kort “teaser”.

Bare for god ordens skyld: Der er tale om en undtagelsesvis “ulovlighed”, og vi gar
naturligvis tilbage til det besluttede igen, for hvis det med upload af bladet generelt skal
&ndres, kraever det en mere indgaende snak og en formel beslutning.

Casper Klgj Andersen:

Har faet bevilget tjenestefri, sa han har mulighed for at deltage i den kommende IBE-
konference i Irland. Per Olesen vender retur omkring praktikaliteterne med tilmelding osv. i
naer fremtid.

Foreningens sygeplejerske deltager ogsa, og der vil veere nogle programpunkter vi med
fordel kan fa fordelt mellem repraesentanterne; eks. IBE-generalforsamlingen.

Berit Andersen:

Skal til mgde i Patient og pargrendepanelet omkring “Min sundhedsplatform”.

13. Eventuelt

Side 9 af 10

Addo Sign identifikationsnummer: eOef123d-65b3-45a9-ac2e-670237¢17171



Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
14. april 2023

Til fremtidige dagsordener indarbejdes et fast punkt som hedder “Punkter til de fremtidige
dagsordener”.

Berit Andersen forespurgte, om foreningen ville undersgge, om vi kunne bruge “First
Agenda”. Per Olesen lovede at dykke mere ned i det; herunder om det er brugbart i

sammenhang med medlemssystemet "Grupper”, som vi gerne skal i gang med at bruge i
indevaerende ar ift. bestyrelsesarbejdet.

Mgdet sluttede kl. 15.00
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Der var et spgrgsmal til udviklingen af kontingenter til Danske Patienter og ISOBRO.

Per Olesen oplyste, at det var hans oplevelse, at der var stor opmarksomhed pa emnet i begge
organisationer og blandt paraplyernes medlemmer. Emnet tages derudover ofte ogsa op pa
repraesentantskabsmgderne.

Hidtil har der ikke veere opbakning til for alvor at ggre noget ved emnet.

| Danske Patienter skyldes det sandsynligvis, at hele finansieringen af organisationen har vaeret
kastet ud i uvished gennem en laengere periode. Denne er nu sikret forelgbigt for 2023. Men der
er fortsat ikke faldet en langsigtet finansiering pa plads via eksempelvis en fast finanslovsbevilling.

Situationen omkring ISOBRO er en lidt anden, da vi herigennem opnar en rakke rabatter og
uundveerlige medlemsfordele ved medlemskabet, som vi efterhanden darligt kan undvaere (Note:
eks. tilladelse til indsamling via Facebook, rabat pd foreningens erhvervsforsikringer og rabat pd
betalingsservice. ISOBRO fungerer i dag reelt et langt stykke hen ad vejen som en slags
indkgbscentral).

Forretningsudvalget havde derudover en drgftelse af oversigten over kredsenes gkonomi.

Der var et seerligt gnske om at vi fremadrettet udskiller driftsgkonomien omkring sommerhuset i
Nordjylland, sa det ikke — potentielt — forvirrer billedet, og giver et uretmaessigt billede af kredsens
reelle kontante formue til brug for kredsaktiviteter.

Ift. medlemsoversigten: Forretningsudvalget vil gerne fremadrettet have en oversigt der i stedet

afspejler udviklingen pa manedsbasis i ar. Dette ville give bedre mulighed for at fa indblik i om den
aftalte handtering af medlemmerne i kvartalerne, gav forskellig effekt.

Beslutning:
Taget til efterretning.

Ovenstaende ift. sommerhuset i Nordjylland og medlemsoversigten saettes i vaerk fremadrettet.

4. Status pa Aktivitetsplan 2022-2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter kort status for “Epilepsiforeningens aktivitetsplan 2022 — 2024”.

Bilag:
e 4.1 Aktivitetsplan 2022 - 2024
e 4.2 Aktivitetsplan 2022 - 2024 (Opdateret statuspapir for interessevaretagelsen)

Indstilling:
Til drgftelse.

Side 2 af 10





Epilepsiforeningen
Forretningsudvalgsmgde
14. april 2023

Dreftelser:
Lone Ngrager Kristensen gennemgik kort oplaegget, da det fremlaegges for hele hovedbestyrelsen

Forretningsudvalget besluttede at vi afprgver medieovervagning, mhp. at fa overblik over bade
epilepsiaktiviteter og egne aktiviteter i det hele taget.

Beslutning:
Taget til efterretning.

5. Bladtemaer

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter mulige bladtemaer for numrene 3 og 412023 samt 1 og 2 i 2024.

Bilag:
e 5.1 Forslag til emner fra kontoret

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen.

Drgftelser:
Drgftedes. Der var enighed blandt udvalgets medlemmer om, at det var sveert at udveelge fra
listen, da den indeholdt mange relevante emner.

Man drgftede samtidig, om man med fordel skulle beslutte indholdet pa en lidt anden made end
vanligt. Der kan med fordel arbejdes mere fleksibelt med begrebet “temaer” til bladet, og maske
det vil give god mening at seette en lidt leengere horisont pa emnerne til indhold.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller til hovedbestyrelsen:

- atforeningen hen over de kommende to ar (8 blade) behandler alle de foresldede temaer i
et eller andet omfang i bladene, da de alle er relevante.

- at der skal mulighed for at afvige ved dbenlyse behov for en anden indsats i perioden.

- atlisten tilfgjes emnet “Epilepsi hos borgere med anden etnisk herkomst”.

6. Opdatering af Frivillighandbogen

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for opdatering/revision af frivillighandbogen.

Det er tanken, at der fremlaegges en forelgbig skitse for hovedbestyrelsen og alle frivillige Igrdag,
sa de kan komme med feedback p3, hvilket indhold der er brug for i det frivillige arbejde.

Bilag:
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e 6.1 Skitse til Frivillighandbogen 2023

Indstilling:
Til drgftelse.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede processen, og hvordan vi kunne “lande” et udkast.

Beslutning:
Oplaegget til hovedbestyrelsen indledes med et gruppearbejde i blandede grupper, og fortszetter

videre ud i kredsbestyrelserne efterfglgende, som bedes organisere et bestyrelsesmgde med det
her som det primaere formal. Dette sker for at sikre den bedste og mest inddragende proces.

Kredsbestyrelserne far en frist, der hedder 26. maj 2023 til at sende forslag og kommentarer ind til
Per Olesen.

Disse kommenterer indarbejdes herefter i et nyt udkast, som drgftes videre pa
forretningsudvalgsmgdet d. 8.-10. juni.

7. Planlaegning af de landsdaekkende arrangementer

Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget bedes drgfte og beslutte, hvilke landsdaekkende arrangementer der skal
planlaegges og afvikles i 2024; herunder hvilken gkonomi vi stiler efter til disse konkrete
aktiviteter.

Forretningsudvalget kan herunder drgfte, om vi med fordel bgr overveje at lave denne
planlaegning for to ar ad gangen, da arets ansggning til Handicappuljen ligger omkring marts
maned med bevilling omkring sommerferien.

Afvikling af arrangementer fra Handicappuljen ligger fra 1/7 til 30/6. Det haenger ikke rigtigt
sammen med foreningens gvrige budgetplanlaegning.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Drgftelser:
Drgftedes.

Beslutning:
Foreningen afvikler i 2023/2024/2025 fglgende aktiviteter - og saetter fglgende personer pa til

detailplanlaegning; herunder budget:

- Sommerlejren 2023 (Tovholder Lone)
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- Ungeaktivitet for 16 - 30 arige — weekend i november 2023 (Tovholder kontoret)

- En aktivitet for familier m. bgrn/unge/voksne m. svaere udviklingshandicap og omfattende
plejebehov pa Slettestrand 2023 — for 20 familier. (Tovholder Rikke Malene, Lone og
Casper)

- Ungeaktivitet foraret 2024 — forleenget weekend pa Sjzaelland 18 — 35 arige (Tovholder
kontoret - Berit undersgger mulighederne pa Roskilde vandrerhjem, pad Amager samt i
Ringsted. Alternativt hvis alt andet glipper ifht. Sjaelland kan vi undersgge muligheden i
Fredericia)

- Sommerlejren 2024 (Tovholder Lone)

- Karrebazksminde efteraret 2024 — slut august (Tovholder Berit)

- Ungeaktivitet efteraret 2024 i Jylland 16 — 30 arige (Tovholder kontoret)

- En aktivitet for familier m. bgrn/unge/voksne m. udviklingshandicap (20 familier) —
forudsat der er efterspgrgsel i 2023 (Tovholder afventer)

- Ungeaktivitet foraret 2025 (Tovholder kontoret)

8. Mg@der med Lundbeck

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget drgfter status for mgderaekken med Lundbeck. Drgftelsen indledes med kort
oplaeg fra landsformanden.

Indstilling:
Til drgftelse.

Drgftelser:
Lone Ngrager Kristensen orienterede om de hidtidige mgder; herunder de forskellige
tilbagemeldinger og reaktioner der har vaeret hidtil.

Opsummerende har Epilepsiforeningen vaeret inviteret til nogle forskellige mgder i regi af bade
Lundbeck og Lundbechfonden. Formalet har vaeret at afsgge mulighederne for et mere
formaliseret samarbejde mellem organisationer og fagfolk pa hjerneomradet — eksempelvis efter
norsk model med et egentligt "Hjernerad”.

Det har veeret vanskeligt at gennemskue de to sidelgbende forlgb, som pa mange mader minder

om hinanden. Og flere organisationer havde trukket sig fra mgderaekken med Lundbeck, men
holdt fast i mgderaekken med Lundbeckfonden, hvor der primzert sidder NGO’ere.
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Forretningsudvalget havde en drgftelse af, hvor og hvordan Epilepsiforeningen skulle positionere
sig i det videre forlgb.

Beslutning:
Epilepsiforeningen deltager i begge de planlagte mgder og tager fornyet stilling til, hvor vi skal

laegge os efter disse er afviklet.
9. Epilepsiforeningens pjecemateriale
Sagsfremstilling:

Kontoret er gdet i gang med bade overvejelser og revision af foreningens eksisterende
pjecebeholdning.

Forretningsudvalget drgfter med afsaet i et kort oplaeg den valgte strategi.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning

Drgftelser:
Drgftedes.

Formelt set har foreningen besluttet, at vi godt kunne bruge af den gamle pjecebeholdning indtil
videre. Men vi kan konstatere en markant faldende efterspgrgsel pa en raekke trykte pjecer, og
reelt har vi enkelt pjecer, vi aldrig vil komme af med.

Derudover er det ikke hensigtsmaessigt, at vi har materialer med gammelt logo, og et indhold som
burde opdateres ud fra allernyeste viden.

Beslutning:
Epilepsiforeningen sigter fremadrettet efter at have en pjeceportefglje omkring fglgende emner:

- 1. hjelp

- Kort & godt

- Bgrn og unge med epilepsi

- Voksne med epilepsi

- Epilepsi og udviklingshandicap (bade bgrn og voksne)

Kontoret gar i gang med at lave en plan for revision ud fra ovenstaende, og der fundraises videre
til det.

Vi husker at overveje brugen af QR-koder, alternative formater, at pjecerne ikke bgr veere for
lange etc.
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10. Epilepsikonference og landsmgde 2024

Sagsfremstilling:
Forretningsudvalget bedes drgfte om foreningen fortsat skal afholde Epilepsikonference og
landsmgde efter den nuvaerende model i 2024.

Dette af hensyn til at vi i givet fald meget gerne snart skal have bestilt et sted, hvor vi kan afvikle
det.

Indstilling:
Til drgftelse og beslutning.

Dreftelser:

Det var forretningsudvalgets indstilling, at foreningen skulle gentage “dobbelt-daten” med
konference og landsmgde. Og vi ser gerne, at det foregar pa OCC, som isaer var dygtige til at
handtere konferencedelen.

De udestdender vi havde ift. iseer afviklingen af landsmgdefesten, tages direkte med stedet i
sammenhang med den videre planlagning.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller, at der naeste ar afvikles landsmgde og Epilepsikonference.

Der forespgrges pa OCC pa fglgende datoer:
- 31.maj—2.juni
- 7.-9.juni (preeference)

11. Samarbejde med Hjertegaver
Sagsfremstilling:

Forretningsudvalget drgfter det videre samarbejde med Hjertegaver. Der fremlaegges fysiske
eksempler pa kvalitet af en raekke udvalgte produkter.

Indstilling:
Til drgftelse og indstilling til hovedbestyrelsen.

Dreftelser:
Forretningsudvalget drgftede det fremsendte udvalg.

Beslutning:
Forretningsudvalget indstiller at foreningen indgar et samarbejde med Hjertegaver.
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Mulige produkter til foreningens "hjemmeside” /webshop kunne eksempelvis veere:
- T-shirts (logo); sort og hvidt
- Paraply (kort og lang)

- Jakker

- Veste

- Handkleder
- Vandflaske
- Lgbetrgjer

- Mobilcover
- Caps

- Streamers

- Kuglepenne

Forudsat at hovedbestyrelsen er enige i indstillingen, vil vi sp@rge producenten bag Hjertegaver,
hvad der typisk er mest allround efterspgrgsel efter, og sa starte ud med det som basissortiment.

Det er samtidig forretningsudvalgets indstilling, at kredsene ved bestilling af varer til internt brug
ved reprasentation og aktiviteter, bgr holde sig indenfor en aftalt ramme omkring
- Logo + kredsnavn (her var det forretningsudvalgets opfattelse, at vi holder os helt enkelt til
foreningens logo og kredsnavn

- Der er valgfri placering af foreningens logo og kredsnavn

12. Orienteringer fra forretningsudvalgets medlemmer og direktgr

Indstilling:
Til orientering og drgftelse

Lone Ngrager Kristensen:
- Uganda:
Skulle have vaere til Uganda, men dette ma aflyses pga. datterens helbredssituation. De
ngdvendige mgder afvikles via teams i stedet, og sa tager Kirsten det som skal klares
dernede.

- Friseettelse af kommuner:
Et 2eldre hangeparti, som skulle afvente en VIVE midtvejsevaluering. Den er nu kommet,
og det har reelt meget begraenset betydning for foreningen, da den alene omhandler
aktiviteter pa seldreomradet.

Per Olesen:
- Nyt sygeplejerske/sundhedsnetvaerk:
Vi prever forsggsvis at facilitere et nystartet netvaerk for fagfolk med sundhedsfaglig
baggrund, som arbejder pa botilbud. Dette sker via medlemssystemets “grupper” — og vil
vaere en god gvelse for, om det maske kan bruges bredere.
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Arbejde i "Grupper” i medlemssystemet:
Skal planleegges og igangsaettes i naer fremtid, efter Margit har faet det sorte bzelte pa
kursus i maj.

Ny campingvogn pad plads til Eng:
Foreningen har indkgbt en ny campingvogn til pladsen pa Eng.

Vi har haft et leengere forlgb med forsikringsselskabet ift. den gamle vogn, som er faldet
positivt ud, og da vi samtidig fik et godt tilbud pa en helt ny vogn, slog vi til og indkgbte
denne sammen med et nyt fortelt.

Det er forventningen, at den relativt beskedne ekstraudgift det giver foreningen kan
fundraises hjem i tiden, som kommer.

Lidt omkring Blad 1:

Der opstod en usadvanlig stor interesse for at dele adskillige af artiklerne via bade Rikke
Megller og Allan Bayats personlige faglige netveaerk, da de begge var meget begejstrede for
indholdet; bade personhistorierne og fagartiklerne om genetikken).

Samtidig var Filadelfia staerkt interesserede i at dele og bruge historierne som afsaet til at
nogle dagblade og andre medier kunne bide pa; hvad forelgbigt Ekstra Bladet, Politiken og
nu TV2 har gjort ift. Frejs historie.

Her var det i momentet nemmest at uploade bladet i sin fulde laengde, sa det kunne deles
fra hjemmesiden — og ikke ggre som vanligt; lave en kort “teaser”.

Bare for god ordens skyld: Der er tale om en undtagelsesvis “ulovlighed”, og vi gar
naturligvis tilbage til det besluttede igen, for hvis det med upload af bladet generelt skal
&ndres, kraever det en mere indgaende snak og en formel beslutning.

Casper Klgj Andersen:

Har faet bevilget tjenestefri, sa han har mulighed for at deltage i den kommende IBE-
konference i Irland. Per Olesen vender retur omkring praktikaliteterne med tilmelding osv. i
naer fremtid.

Foreningens sygeplejerske deltager ogsa, og der vil veere nogle programpunkter vi med
fordel kan fa fordelt mellem repraesentanterne; eks. IBE-generalforsamlingen.

Berit Andersen:

Skal til mgde i Patient og pargrendepanelet omkring “Min sundhedsplatform”.

13. Eventuelt
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Til fremtidige dagsordener indarbejdes et fast punkt som hedder “Punkter til de fremtidige
dagsordener”.

Berit Andersen forespurgte, om foreningen ville undersgge, om vi kunne bruge “First
Agenda”. Per Olesen lovede at dykke mere ned i det; herunder om det er brugbart i

sammenhang med medlemssystemet "Grupper”, som vi gerne skal i gang med at bruge i
indevaerende ar ift. bestyrelsesarbejdet.

Mgdet sluttede kl. 15.00
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