Foreningen for ATAKSI / HSP

Generalforsamlingen d. 01.04.2017
Dagsorden pkt. 3.

Formandens beretning 2016-2017:

Pa dansk plan

Bestyrelsen
Regnskab — kasserer

Foreningen er gaet over til regnskabssystemet e-conomic og har ansat en ekstern regnskabsmed-
arbejder, som arbejder taet sammen med formand og kasserer. Med den nye arbejdsfordeling
skulle det blive nemmere at rekruttere kasserere i fremtiden.

Forskningsudvalget
Dette udvalg har i 2016 udarbejdet en pjece om Ataksi: "Hvad har jeg???”. Den er blevet trykt i 500
eksemplarer og ligger desuden pa vores hjemmeside.

Bestyrelsen
Vi har veeret lidt amputeret det forlgbne ar, siden kasserer og naestformand stoppede. Det har

betydet mere arbejde pa faerre skuldre, og vi haber inderligt at fa en fuldtallig og aktiv bestyrelse
igen.

Arrangementer

Besgg pa Rehab messen i Bella Centret

Torsdag den 12.05. var vi en lille flok, der besggte Rehab messen. Her fortalte Jacob og hans
hjaelpere om "Riis ekspeditionen” i HandiGear’s stand. Der var utrolig mange forskellige kgrestole
og cykler med pa messen denne gang.

Unge-traef
Charlotte arrangerede unge-traef i Randers den 05.06. for “unge og yngre”. De havde en spaendende

dag, hvor fysioterapeuten Barbara traeenede med dem.

Familedag i Kgbenhavns Zoo og Ree Park, Ebeltoft.
Vi arrangerede en familiedag i Zoo den 17. juni, og familiedag i Ree Park i Ebeltoft den 20. august.
Begge arrangementer var meget vellykkede, og vi havde et par hyggelige eftermiddage.

Bes@g pa Elsass Instituttet i Charlottenlund
Den 18.08. var vi en gruppe til foredrag pa instituttet. Direktgr Peder Esben fortalte engangeret
om "Det plastiske menneske”, og hvordan instituttet hjeelper unge med cerebral parese.
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National Ataksi/HSP dag — Walk'n Roll

Vores 5. " Walk'n Roll" om Damhussgen foregik den 10. september, hvor ca. 70 glade mennesker
gennemfgrte i dejligt vejr og hgjt humer. Vi sluttede som saedvanlig af med kaffe og sandwich, mens
vi lyttede til "Kosten og Skovlen”’s herlige musik, og der blev udtrukket praemier.

Temadag pd Akaciegarden i Kgbenhavn

Den 12.11. havde vi vores arlige temadag i Kgbenhavn. Emnet var “om Ataksi og HSP”. Da vores
danske neurologer var stavnsbundet til deres arbejdspladser pga. det nye IT-system, havde vi
inviteret neurolog Chantal Tallaksen og fysioterapeut Kaja Giltvedt fra det norske center for sjeeldne
sygdomme Frambu. Dagen sluttede med indlaeg af bandagist Biljana Pavlovic fra Sahva. En
interessant dag for de 45 fremmgdte.

Netvaerk

Foreningen er for lille til at lave lokalafdelinger. Derfor har vi inviteret til at oprette lokale netvaerk.
Forelgbig er der et Arhus-ataksi netvaerk, og i Ksbenhavn har vi inviteret medlemmerne fra Sjaelland
til Kebenhavner-HSP og Kgbenhavner-Ataksi kaffe. Det har vaeret hyggeligt at mgdes pa denne
uformelle made.

Hijemmeside

Hiemmeside
Siden bliver opdateret af Dorthe og Kim samt vores webmaster Danny. Vi haber, at | tjekker den

jeevnligt. Der ligger bl.a. vores nyhedsmails, treeningsprogrammer og foredragsholdernes
praesentationer. Brugernavn og kode til infosiden og sponsorsiden er: scahsp.

Medlemshistorier
Til vores hjemmeside vil vi gerne have flere medlemshistorier. Husk at skrive fgdselsdato i stedet
for alder. Kim er tovholder pa siden og kontakter dem, der traenger til at opdatere deres historier.

Facebook
Facebook
Foreningen har en dben Facebook side, hvor Kim er administrator — ”Foreningen for Ataksi / HSP”.
Desuden er der gang i vores lukkede Facebook gruppe for unge og yngre, hvor Charlotte er
administrator — ”“Unge og yngre med HSP og ATAKSI” - denne gruppe er for unge over 35.
Morten har startet en ny lukket Facebook gruppe for unge under 35 —”HSP/ATAKSI — ungegruppen
— for dem under 35” - vi haber pa denne made at fa fat i de helt unge medlemmer.
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Sjeeldne Diagnoser

"Bunkebryllup”
SD afholdt arbejdsweekend ”Bunkebryllup” i Odense den 26.-28./08. for formaend,
foreningsvejledere og navigatorer. Der var erfaringsudveksling og mange interessante opleeg. Her
deltog Dorthe.

Nordisk konference
Den 19.-20./09. blev den 4. nordiske konference om sjaeldne sygdomme afholdt i samarbejde med
Sjeeldne Diagnoser. Den blev afholdt i Kgbenhavn, og Dorthe deltog.

Repraesentantskabsmgde
Den 17.-18./3. i ar deltog Dorthe og Morten i Sjeeldne Diagnosers repraesentantskabsmgde, som
blev afholdt i Handicaphuset i Tastrup.

Europaeisk samarbejde

Eurordis

Charlotte og Dorthe deltog i Eurordis” 8. europaeiske konference om sjaeeldne sygdomme og medicin
i Edinburgh, Skotland, fra 26.-28./05. Der var stor interesse for de danske projekter ”Sjeeldne
navigatorer” og “Helpline”.

SPATAX konference

Denne konference var for forskere, der forsker i HSP og Ataksi. Den blev afholdt i Paris fra 23.-26./06.
De kendte forskere indledte, hvorefter de unge fremlagde deres studier. Flere fra Euro-HSP deltog,
og vi fik ogsa snakket med vores skandinaviske forskere. Fra foreningen deltog Diana og Dorthe.

Euro-HSP

Euro-HSP’s generalforsamling og arsmgde blev afholdt i Paris i forleengelse af SPATAX konferencen.
Her blev vi bl.a. enige om at lave en vejledning for HSP ere i Europa, lige som Euro-Ataxia har lavet
for personer med ataksi. Diana, Povl og Dorthe deltog.

CEF - (Council of European Federations)

Eurordis afholdt den arlige workshop i Paris den 02.-04./10., og Dorthe deltog som repraesentant
for Euro-HSP. Arets emne var de nye forskningsmetoder, iszer genterapien CRISPR, som kan fa stor
betydning for forskningen i HSP og Ataksi.

Pa bestyrelsens vegne

Dorthe Lykke
Formand

01.03.17
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