Essentiel Tremor
Foreningen

Status og beslutninger efter beslutningsmail d. 12-06-2020
Her er de status siden sidst:

e Vi fik 360 besvarelser af spgrgeskema og resultaterne er ved at blive behandlet og vi
far radata sa vi selv kan danne statistikker af det, sa det er rigtig godt

e Vi har nu 2531 underskrifter pa underskriftindsamlingen

e Vi har nu 125 medlemmer (dvs. flere af disse er par medlemskab, sa der er i princippet
flere medlemmer end 125)

e der er nu dannet en ekspertgruppe bestdende af Frantz Rom Poulsen, Niels Sunde og
Morten Blaabjerg og de er allerede i fuld gang med at arbejde :)

e Ekstrabladet er i gang med at lave en artikel med et medlem af foreningen og Neurolog
Morten Blaabjerg og emnet er fokuseret ultralyd i DK - jeg tror det bliver en rigtig god og
super artikel. Den kommer dog nok fgrst ud efter beslutningen om fokuseret ultralyd er
truffet af SST den 18. juni 2020

e Frantz Rom Poulsen og jeg skal interviewes til Sundhedspolitisk Tidsskrift angdende
fokuseret ultralyd. Laes artiklen her: https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/3464-
susanne-har-rystet-siden-hun-var-12-hendes-og-andre-rystesyges-skaebne-afgores-
snart.html

e Flyers kommer fgrst i trykken i naeste uge - Per Hermansen har laest korrektur pa flyeren.

e Per har arbejdet pd at vi kunne fa et skriv i Zldresagen blad, men de er desvaerre ikke
sa nemme at arbejde med, sa vi tager det op igen senere og haber de er kommet pa
bedre tanker.

e Per fortaeller at der kommer et skriv om essentiel tremor i Helse magasinet og bladet
udkommer til ca. 30.000 arbejdspladser med min. 10 medarbejdere, s& det kommer ud til
rigtig mange, ca 300.000. Laekkert - det er s stort!

e I sidste beslutnings mail skrev jeg at Elin Hermansen gerne vil sgrge for Hotline, men jeg
har lovet at rette det til, at Elin vil gerne hjalpe med det, men ikke ta ansvar for det, men
det er vi ogsa glade for :)

e Et medlem pa facebook skrev at han ikke kunne finde essentiel tremor pa netdoktor.dk og
det har jeg fulgt op pa, sa nu er Morten Blaabjerg igang med at skrive en artikel om
sygdommen, sa... inden laenge er ET ogsa pa netdoktor.dk

e Claus ligger hver uge artikler op pa facebook og det er super godt for aktiviteten - super
Claus.

e P32 torsdag den 18. juni 2020, er den store dag hvor SST(Sundhedstyrelsen) skal traeffe
beslutning om fokuseret ultralyd.

Naeste bestyrelsesmgde blev drgftet:

Vi besluttede af afholde naeste bestyrelsesmagde den 4. juli i Odense.
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