Dansk Epilepsiforening

Mal og strategiplan for perioden 2008-2010

Indledning
Landsmgdet vedtager en mal- og strategiplan — en aktiveringsplan — for de kommende ar. Det vil
sige indtil neste landsmgde.

Planen tager afsat i de overordnede mal, jfr. "Mal & strategi’, som blev vedtaget af landsmgdet i
2004. Disse overordnede mal galder, indtil et landsmgde vedtager en ny overordnet *Mal &
strategi’.

De overordnede mal er:

Hgj aktivitet

Kvalitet

Flere medlemmer
Udvikling af organisationen
Konsolidering

Hovedbestyrelsen har udarbejdet denne plan, som foreleegges landsmgdet.

Forud har hovedbestyrelsen evalueret, i hvilket omfang planen for perioden 2006-2008 er naet.
Se nederst i dette dokument.

Forslag for perioden 2008-2010: Ansvarlig for gennemfgrelse
Hgj aktivitet
Landsforening | Kredse Uuv
Gennemfgre de planlagte X
medlemsundersggelser
Systematisk omsatte den nye viden og X
informationer til politiske initiativer
Fortsat accellerere den politiske indsats X
Styrke netvaerk X X X
Overvage behandlingssituationen efter X
strukturreformen og i forbindelse med




specialeplanl&gningen

Indrapportere til landskontoret, hvis man
lokalt hgrer noget vesentligt om
behandlingssituationen

Styrke synligheden pa diverse institutioner

Stgrre synlighed centralt og lokalt — benytte
’skeve arrangementer”.

Indtaenke ambassadgrer

Finde personer med epilepsi — eller pargrende
— som er villige til at stille sig til radighed

Rekruttere informatgrer

Igangsette forskning med baggrund i
"FONDEN”

Statte kredsenes arbejde og opmuntre til
samarbejde mellem kredsene.

Flere malrettede sociale arrangementer

Appellere til unge med det formal at udvikle
ungdomsarbejdet. Pa sigt samtanke kronisk-
ung med Dansk Epilepsiforening, hvis der
ikke er basis for at fortsette nuvaerende
koncept.

Fglge og pavirke arbejdet i DH og Danske
Patienter

Statte representanter, der er udpeget til DH
og Danske Patienter

Gennem DH sgge indflydelse i handicaprad
og beskaftigelsesrad

Styrke bandene mellem Dansk
Epilepsiforening og representanter i DH-
arbejdet

Udvikle informationsindsatsen

Epilepsikonference i 2009

Kvalitet

Evaluere alle arrangementer, ogsa i kredse,
med henblik pa kvalitetsudvikling

Flere medlemmer

Iverksatte markante hverveaktiviteter
gennem en hvervekampagne med kredsene
som et centralt omdrejningspunkt.

Medlemspleje for at forhindre afgang

Veare synlig og lejlighedsvist fysisk til stede,
hvor potentielle medlemmer ferdes




Udyvikling af organisationen

Udnytte resultaterne af
medlemsundersggelserne til at danne basis
for organisationens aktiviteter, sa det giver
mening at blive medlem

Styrke foreningens politiske indsats centralt,
regionalt og lokalt

Fortsat arbejde pa at styrke kredsene og deres
indbyrdes samarbejde samt samarbejdet
mellem kredse og landsforening

Fundraise for at skaffe midler til at ansatte
personale pa vitale omrader i forhold til
foreningens prioriteringer

Fundraise for at skaffe midler til sociale
aktiviteter

Konsolidering

Anbringe foreningens midler favorabelt

Konsolidere foreningen med henblik pa at
hgjne aktivitetsniveauet

Opfelgning for perioden 2006-2008

Hgj aktivitet

Resultat

Igangsatte undersggelse/r af levevilkar for
personer med epilepsi.

Undersggelse af levevilkar for voksne med
epilepsi er gennemfgrt i 2006-2007. Undersggelse
af levevilkar for bgrn og unge med epilepsi og for
pargrende gennemfgres i 2008.

Omseatte viden og informationer til politiske
initiativer.

Det stgrste politiske initiativ i perioden vedrgrer
genetisk substitution, hvor der har varet kontakt til
folketingsmedlemmer, Folketingets
sundhedsudvalg, sundhedsministeren,




Lagemiddelstyrelsen, og det lykkedes at fa lempet
reglerne for bevilling af forhgjet enkelttilskud.
Desuden er der taget politiske initiativer som fglge
af de informationer, der fremkom 1
medlemsundersggelsen. Oplysningerne bruges i
forbindelse med hgringssvar og alle steder, hvor
det er muligt, senest via medlemskab af Danske
Patienter.

Lgbende fglge op, hvor der er mangler i
forhold til foreningens malsatning.

Se ovenfor. Landskontoret holder hver maned et
mgde, hvor der drgftes politiske initiativer. Det
politiske organ i Dansk Epilepsiforening er i det
daglige hhv. SOS-udvalget og
Forretningsudvalget.

Overvage behandlingssituationen efter
strukturreformen.

Dette mal er ikke naet. Specialeplanlagning pa det
neurologiske omrade er endnu ikke kommet i
gang. Foreningens informationer om
behandlingssituationen stammer isar fra
radgivningen.

Beskrive de enkelte behandlingssteders
tilbud.

Er ikke sket.

Skabe opmarksomhed om kognitive
problemer.

Epilepsi har i maj 2008 kognitive vanskeligheder
som tema.

Statte op om kredsenes arbejde.

Landsformanden har god kontakt til alle kredse og
stgtter. Landskontoret stgtter i den udtrakning,
kredsene er interesserede i det, herunder med
praktiske opgaver (udsende breve til medlemmer,
lave regnskab o.1.)

Samarbejde for at fa kredsene til at fungere
optimalt i den nye struktur.

Ifglge vedtagterne skal kredsene samarbejde for at
stgtte hinanden. Dette fungerer forskelligt.

Flere sociale arrangementer.

Ansvaret ligger hos kredsene. Det samlede antal er
nappe steget.

Udvikle medlemsskaren.

Der er udbudt kurser, hvoraf nogle desvarre
aflystes pa grund af for fa tilmeldte. Der er
gennemfgrt temadage for DH-representanter.

Udvikle ungdomsarbejdet.

Ungdomsudvalget har gennemfgrt sommerlejre,
sociale weekender og enkelte andre aktiviteter.
Der er store problemer med at rekruttere aktive til
ungdomsarbejdet, bade i ungdomsudvalget, pa
Cafe Krampen og ved arrangementer.
Ungdomsudvalget har faet stemmeret i
hovedbestyrelsen. Der er grund til bekymring for
ungdomsarbejdets fremtid.

Stgrre aktivitet pa hjemmesiderne og
Bloggen.

Der er lavet ny hjemmeside efter skift af logo.
Hjemmesiden er velbesggt, og der kommer mange
positive tilkendegivelser om den. Der er for lidt
aktivitet pa Bloggen. Enkelte gasteskribenter har




affgdt nogle kommentarer.

Udnytte gejsten efter European Conference
on Epilepsy & Society.

Konferencen gav mange erfaringer, som kan
udnyttes bade nationalt og internationalt.

Skabe stgrre synlighed centralt og lokalt,
herunder tenke pa serligt egnede omrader
til at blive set og hgrt. Finde personer med
epilepsi — eller pargrende — som er villige til
at stille sig til radighed.

I forbindelse med sagen om generisk substitution
blev foreningen meget synlig for myndigheder,
politikere, behandlere og medicinalpersoner.
Foreningen har selv informeret medlemmer i
Epilepsi og pa hjemmeside. Medlemmerne svarer i
medlemsundersggelsen, at politiske initiativer
prioriteres hgjt. Foreningen arbejder Igbende pa at
opbygge kontakt til personer med indflydelse. I
foraret 2008 er det fx de nye medlemmer af
Folketingets sundhedsudvalg. Det er blevet lettere
at finde personer, der vil stille sig til radighed i
forbindelse med historier. Foreningen har i 2007-
08 faet tilsagn fra et antal kendte danskere om at
vare ambassadgr og dermed tale epilepsiens sag.

Taenke presse i ”skaeve” initiativer pa linje
med fotoprojektet.

12007 udkom ’Epilepsi Comix’, et
tegneseriehafte, som gav forskellige reaktioner. Et
teaterprojekt er under forberedelse til
gennemfgrelse i 2008.

Rekruttere flere informatgrer.

Det er lykkedes at fa enkelte flere, men ikke
tilstreekkeligt mange. Der holdes informatgrkursus
i foraret 2008.

Folge og pavirke arbejdet i DH og VISO.

Foreningen fglger arbejdet i DH og er aktiv mht. at
afgive hgringssvar. Per Olesen er medlem af DH’s
beskaftigelsespolitiske udvalg. Betty Hansen var
indtil september 2007 medlem af DH’s
sundhedspolitiske udvalg. Der er aftholdt et mgde
med VISO, men foreningen kan nappe pavirke
VISO.

Stgtte Dansk Epilepsiforenings
representanter i DSI-arbejde.

Der er atholdt temadage. Der sendes nyhedsbreve
til DH-reprasentanterne.

Gennem DH sgge indflydelse i handicaprad
og beskeaftigelsesrad.

Det sker.

Fa sammenhang mellem Dansk
Epilepsiforenings arbejde og input fra
foreningens repraesentanter i DH-arbejde.

Dansk Epilepsiforening har udarbejdet politikker
for p.t. fem omrader, hvilke blandt andet er teenkt
som en stgtte for DH-representanternes arbejde.
Desuden afholdt temadage, hvor foreningens
politiske holdninger prasenteres, der sendes
nyhedsbreve og laegges informationer pa
hjemmesiden.

Indsamle informationer fra kredsene til
social- og sundhedsudvalget som
argumentation i det politiske arbejde
(hvordan fungerer det i regioner,
kommuner).

Landsforeningen modtager sjeldent sadanne
informationer fra kredsene.




Udvikle kursusarbejdet, bade i forhold til
medlemmer og frivillige.

Samtlige kurser evalueres. Desverre er flere
kurser aflyst.

Udvikle EPILEPSI og hjemmesider.

Epilepsi har faet nyt layout som fglge af nyt logo,
ligesom der er udviklet ny hjemmeside.
Medlemsundersggelsen viser, at medlemmerne er
glade for blad og hjemmesider.

Afholde konference i 2007.

Konferencen blev afholdt 22. maj 2007 med ca.
195 deltagere, savel fagpersoner som personer
med epilepsi og pargrende.

Styrke samarbejdet med vigtige partnere.

Dette sker lgbende. Senest er Dansk
Epilepsiforening blevet medlem af Danske
Patienter fra 2008.

Styrke den politiske indsats.

Se ovenfor under flere punkter.

Arbejde pa at skabe mere moderne og
professionelt look.

Nyt logo blev vedtaget i 2006 og er indfgrt i 2007

Anskaffe velegnet merchandise.

Dette er sket som en konsekvens af det nye logo

Kvalitet

Evaluere alle arrangementer med henblik pa
at kvalitetsudvikle arrangementer.

Landsforeningens arrangementer evalueres.

Beskrive kurser.

Kurserne aftholdes nu centralt, og der foreligger
kursusbeskrivelser.

Evaluere radgivningen.

Rédgivningen udgiver hvert ar en arsberetning pa
baggrund af notater om samtlige henvendelser.
Der er tale om en selvevaluering. Derudover hgrer
tillidsfolk i foreningen, hvad medlemmerne mener
om radgivningen. Tilbagemeldingerne er positive.

Anskaffe merchandise af hgj kvalitet.

Der er anskaffet t-shits, sweatshirts, spillekort,
krus, hals-strings, coins, fgrstehjelpsmagneter...

Flere medlemmer

Stgrre synlighed pa behandlingssteder,
uddannelsessteder, internettet.

Besgg pa behandlingssteder har veeret indstillet 1%2
ar pa grund af mangel pa sygeplejerske, men er
genoptaget. Nogle uddannelsessteder sgges naet
gennem teaterprojekt. Malet er ikke naet.

Udvikle informatgrindsatsen — malet er
geografisk at dekke landet.

Er pa vej, men er ikke i mal.

At vaere synlig og lejlighedsvist fysisk til
stede, hvor potentielle medlemmer ferdes.

Arbejdet skal fortsette. En vigtig opgave for savel
landsforening som kredse.

Udyvikling af organisationen

Styrke samarbejdet mellem kredsene.

Kredsene samarbejde, se vedtegterne.

Styrke samarbejdet mellem kredsene og
landsforeningen.

En Igbende proces.




Ngije fglge konsekvenserne af
strukturendringerne med henblik pa senere
justering.

Hovedbestyrelsen fglger Igbende Dansk
Epilepsiforenings struktur og overvejer, om der er
behov for endrede kredsgrenser eller gvrige
strukturendringer.

Arbejde pa at skaffe midler til at ansatte
personale pa vitale omrader i forhold til
foreningens prioriteringer.

Landskontoret arbejder lgbende med fundraising.
Hovedbestyrelsen og forretningsudvalget kommer
med forslag til nye initiativer til at skaffe
indtegter.

Konsolidering

Anbringe foreningens midler favorabelt.

Dette sker i samarbejde med foreningens bank og
revisor, hovedsageligt i obligationer. Der er indtil
videre ikke anbragt midler i aktier.

Fortsat konsolidere foreningen med henblik
pa at hgjne aktivitetsniveauet.

Dette sker.




