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Styremete 26.08.21

Tilstede; Erik, Cecilie, Thorsten, Guttorm, Bjernar, Konstantin, Sigrid, Christian, Lina

Forfall; Oliver

1. Godkjenning av innkalling
Godkjent.

2. Referat fra forrige ordinzere styremete 17.06.21
Godkjent.

3. Kasserers time

Konstantin orienterte. Liten aktivitet i 2020 — melder ellers om god ekonomi i NES.

4. NES forskningsfond

Cecilie orienterte. Hild F. Sedal og Maryam Shirzadi som ble tildelt forskningsmidler fra NES
1 ar, skal holde korte presentasjoner pa arsmetet 09.09. Det samme skal Kjell Heuser og Toni
Berger.

Bernt Engelsen gar ut av forskningsfondet. Oliver Henning informerer om at Marcus

Sivertsen innstilles som nytt medlem i forskningsfondet.

5. Arsmetet 9.9. og valg NES-styret
Thorsten og Sigrid har begge sittet i 3 perioder a 2 dr som styremedlemmer i NES (max tid) sa
begge gar ut nd etter arsmeotet. Tusen takk for innsatsen! Thorsten fortsetter som nettredakter

— det settes stor pris pa.

Disse stiller til gjenvalg for et ar;
Erik Setre, Konstantin Kostov, Guttorm Eldeen, Christian Samsonsen, Cecilie Johannessen

Landmark.

Disse stiller til gjenvalg for to ar;

Bjernar Hassel, Tom Eichele, Lina Narjord Dose, Nina Sandver Nynes.



Folgende innstilles som nye styremedlemmer;

Kjell Heuser, overlege, nevrolog, OUS
Anne Kathrine Olsen, pediater, SSK

6. Internasjonale saker
Cecilie orienterte fra ILAE. Har ingen spesielle oppgaver enda, men man kan melde seg til
frivillige grupper eller komiteer, for eksempel innen spesielle diagnoser, pediatri.

Internasjonal kongress starter forstkommende lordag 28.8.

7. Andre orienteringssaker

Nettdriften; Thorsten legger ut saker pa nettsiden fortlepende som vanlig. Bare & sende inn
saker til han sa legger han ut. Programmet er litt tungvint, og vi betaler en sum pr. ar for 4 ha
siden oppe. Vi forseker a fa tak i en kontaktperson som kan vaere behjelpelig med
oppdateringer osv.

Hjerneradet v/Bjornar. Organisasjonen vokser stadig, men det har vart ganske lite aktivitet

gjennom 2020/2021. Det har vart avholdt en konferanse om betydningen av sgvn.

8. Prosjekt om oppfelging av kvinner med epilepsi som bruker valproat
Oppdatering; Svak respons, NES setter inn tiltak. Erik Taubell vil ha et innlegg pa

arskonferansen.

9. Lamotrigin og «varsler» i internasjonale fora — oppdatering arbeidsgruppa

Erik orienterte om etablering av arbeidsgruppe angéende varsler om sammenheng mellom
bruk av Lamotrigin — risiko for arytmi — SUDEP. Arbeidsgruppen bestar av Erik, Thorsten,
Sigrid, Roar Fjaer, Dag Aurlien. Det onskes ogsa at man far med en kardiolog. Styret skal

utforme et mandat for gruppen og begynner etterhvert & jobbe med dette.

10. NES arskonferansen 2021 med drsmete
NES éarskonferansen og -arsmete ble i1 var flyttet til 9. september. Besgk i eksternt studio 27.8.
Programmet er na lagt ut pa hjemmesiden. Det er sendt ut ekstra mail til NES medlemmer

med oppfordring til & melde seg pa konferansen via link pa hjemmesiden.



11. Vitaliseringen av NES

NES kan og ber vare et kontaktorgan for dem som jobber med mennesker med epilepsi. Vi
ber vere mer aktive, og det er enighet om at vi setter opp dette som egen sak pa forste
styremete etter rsmatet. Det vil trolig trengs litt hyppigere styremeter 1 2021-2022 for &

viderefore dette og andre vedtatte oppgaver.

12. NES arskonferansen 2022
Vi haper pa a kunne avholde neste arskonferanse fysisk i Bergen. Forslag om 16. - 17.6. eller i
slutten av august/begynnelsen av september 2022. Det er 2 forelesninger som allerede er klare

til neste ars konferanse.

13. NES og «helsepolitikk»

Erik; NES er som organisasjon i dag tilnermet fraveerende i nasjonale offentlige ordskifter
selv om disse angar vart fagomréde og vare pasienter — unntaket er deltagelsen i Hjerneradet.
Bjoernar tar dette inn til ledelsen der. Ber NES 1 litt storre grad mene noe i det offentlige rom
om helsepolitiske-, organisasjonspolitiske eller faglige spersmal som debatteres offentlig?
Eksempler: Sykehusdebatter («Nye OUS» og flere andre), sterkt forsinket prosess for
registrering og markedsfering av Epidiolex® (tross masse innsats fra flere enkeltmedlemmer
av NES) Erik har lagt inn en forespersel til Epilepsiforbundet — de er veldig positive til et

samarbeid. Kommer muligens inn noe om NES 1 juleinfo/nummer til Epilepsiforbundet.

14 Eventuelt.

Det ble diskutert litt lost om det kunne vare en sak for Norge/NES 4 arrangere et

europeisk/nordisk epilepsimote? Krever mye planlegging, men er verdt & diskutere tidlig.

Referent for styret i NES
Lina Dose

sekretaer



