Referat af bestyrelsesmøde i Essentiel Tremor foreningen afholdt den 4.februar 2024 kl. 13.00-16.00
Mødet blev afholdt online på Zoom
Deltagere: Elin Hermansen (EH), Birthe Dalgaard (BD), Peter Timm (PT), Per Hermansen (PH), Kim Andersen (KA), Ole Bjerring (OB). Helle Andersen (HA).
Mødeleder: Peter Timm
Referent: Per Hermansen 
Dagsorden: 
1.Velkomst og gennemgang af dagsorden og valg af referent v/ PT.
2.Status/opfølgning på referat fra mødet den 19. november 2023
3.Status – økonomi v/KA.
4.Status – opfølgning på foredrag – specielt oplæg til at aftale afholdelse af foredrag på f.eks. biblioteker.
5.Forskning vedrørende Essentiel Tremor – forslag til emner til Victor Hvingelby, AUH.
6.Aftale online møde med FUS teamet på AUH. Udarbejde liste med emner til drøftelse på mødet.
7.Opstart på forberedelse af generalforsamling og medlemsmøde i august 2024.
8.Opfølgning på tidligere udarbejdet aktivitetsliste/ide-katalog. Status og revision.
9.Status på revision af hjemmesiden, specielt med henblik på lettere navigation.
10.Deltagelse i ” Hjernen i Fokus” den11. marts 2024 i Varde.
11. Eventuelt:

Ad 1: Formand Peter Timm bød velkommen og PH blev valgt som referent.
Ad 2: Status og opfølgning medtages under de øvrige punkter på dagsordenen.
Ad 3: KA redegjorde for status på foreningens økonomi og vi kan konkludere at økonomien ser meget fornuftig ud.

Ad 4: OB har fremsendt et godt oplæg til fremtidige foredragsholdere, der gør det let at tilføre et personligt præg. PT udarbejder oplæg til Hovedbibliotekerne med tilbud om at afholde foredrag på bibliotekerne. Oplægget vil desuden også kunne danne grundlag for henvendelser til andre interessenter.
Oplysninger om foredragsvirksomhed redigeres på hjemmesiden.
Aktion:PT,OB,BD,EH.
Ad 5:Victor Hvingelby forsker på AUH har primært forsket i Parkinson relaterede emner, men også i sammenfald af følgeproblemer vedrørende livskvalitet for ET patienter. PT udarbejder forslagsliste over andre relevante emner og sender disse til Victor Hvingelby. Alle bedes bidrage med forslag, heriblandt forslag til medicinal forskning – nuværende og nye Parkinson/ET sammenfald og forskelligheder og ET kontra andre nervesygdomme.
Ad 6:Onlinemøde med FUS teamet på AUH. Alle bedes bidrage med emner til drøftelse og samarbejde. PT koordinerer og aftaler med AUH.
Ad 7:Medlemsmøde og generalforsamling 2024. Mødet afholdes den 25. august 2024 i Odin Havnepark. Forslag til program for medlemsmødet med foredragsholdere og debatemner udarbejdes hurtigst muligt, således, at den endelige planlægning kan foretages i god tid.
Tid og sted er booket i skrivende stund.
Ad 8:” Gode råd til at leve med Essentiel Tremor ”kan ses på hjemmesiden under LIVET MED ET.
Opslag til ophængning hos læger, tandlæger, biblioteker, supermarkeder m.m. kan nu printes fra hjemmesiden og kan frit benyttes som informationsmateriale af enhver.
Ny folder en udarbejdet og kan ses på hjemmesiden. Foldere kan rekvireres hos kasserer på mail:kasserer@essentieltremor.dk.
”Om udfordringer for medarbejdere med rystesyge.” Er et tilbud til virksomheder, fagforeninger, tillidsmænd, arbejdsledere og mange andre om at foreningen kan hjælpe med information og viden om ET med henblik på, at gøre livet lidt lettere for ramte medarbejdere Kan ses på hjemmesiden.
Ad. 9:Hjemmesiden revideres løbende og HA arbejder på at gøre det lettere at navigere og finde de emner frem som man ønsker at se. PT og OB udarbejder forslag til emner/tekst der skal revideres og forbedringer i øvrigt.
Ad 10:Vi deltager med en stand på ”Hjernen i Fokus” den 11. marts i Varde. Invitationen lægges på hjemmesiden og alle medlemmer er velkommen på konferencen.
EH, BD og PH deltager og vil være på vores stand.
Ad 11:Eventuelt. Næste møde afholdes online den 7, april 2024

