Foreningen for ATAKSI / HSP

Generalforsamlingen d. 06.04.2019
Dagsorden pkt. 3.

Formandens/bestyrelsens beretning 2018-2019:

Pa dansk plan

Bestyrelsen

Persondataforordningen
Bestyrelsen har efter hardt arbejde udarbejdet foreningens persondatapolitik, som var klar den
25. maj og ligger pa hjemmesiden. Ved indmeldelse accepterer man denne.

Foreningstelefon
Foreningen har nu sit eget telefonnummer 30 43 30 31, som automatisk stilles videre til
formanden.

PR-udvalget
Dette udvalg har i 2018 arbejdet pa at fa et nyt foreningslogo. Vi endte med at kontakte et firma,

som vi sa arbejdede sammen med, og i december blev logoet faerdigt. Det viser vores diagnoser pa
en meget enkel made pa hver side af en dna-streng, og dette logo ejer vi.

Fundraising
Vi har igen i ar sendt ansggninger til Vanlgsepuljen, Jascha- og Elsass fonden, §18 og

Socialstyrelsens Sjeldne-delpulje. Vi har d.d. faet tilsagn fra §18 pa kr. 5.000, Vanlgsepuljen pa kr.
11.000 og fra Elsass fonden pa kr. 15.000 og Jascha fonden pa kr. 15.000.

Nyhedsmails
Bestyrelsen sender nyhedsmails ca. 10 gange om aret. De bliver sendt via MailChimp, som vores

grafiker Alan Schmidt administrerer.

Arrangementer

Generalforsamling

Den 7. april afholdt vi generalforsamling pa Akaciegarden i Kgbenhavn. Efter kaffen holdt direktgr
Peder Esben fra Elsass Fonden et meget spaendende indleeg “Det plastiske menneske”. Elsass
Fonden g@r utrolig meget for b@grn og unge med CP.
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Rehab messen
Den 15. maj inviterede vi til besgg pa rehab-messen i Bella Centret. Vi var en lille gruppe, som
medtes til kaffe efter at have kigget pa de nyeste hjelpemidler.

Sommertraef

Charlotte arrangerede unge-traef hos Sussi Tatt i Ngrre Nissum den 16. juni. Flere overnattede og
havde en dejlig weekend med bl.a. et indlaeg om akupunktur. Vi blev senere enige om at sendre
arrangementets navn til “sommertraef”, da alle aldersgrupper er velkomne.

Familedage
Vi arrangerede en familiedag i Zoo den 9. juni. Vejret var helt fantastisk, og da det var en lgrdag,

var der ekstra mange besggende i Zoo. Det blev besluttet at vende tilbage til “fredag”, hvor det er
nemmere at komme rundt med hjxlpemidler. Vi havde desuden en interessant familiedag i
Kongernes Jelling den 12. august med Lene som guide, hvor 16 mgdte op. Det var en stor succes.

National Ataksi/HSP dag — Walk’n Roll

Vores 7. " Walk’n Roll" om Damhussgen foregik den 8. september. Vejret var dejligt, og alle 72
deltagere gennemfgrte. Som noget nyt havde vi en alternativ rute pa ca. 1 km, som blev indviet og
godkendt af en lille gruppe. Vi sluttede som szaedvanlig med kaffe til “Kosten og Skovlen”s musik,
og vi havde lodtraeekning om en masse gode praemier.

Jgrgen Nielsens tiltraedelsesforelaesning

Foreningens medlemmer var inviteret til foreleesningen pa Rigshospitalet den 21. september, og
en lille flok var mgdt op til dette arrangement. Titlen var ”Arvelige neurodegenerative sygdomme
— pa vejen til behandling.” Jgrgen Nielsen er nu professor med fokus pa Huntington, HSP og Ataksi.

Temadag pd Akaciegarden

Emnet var "alternative hjelpemidler” med fokus pa vores gangfunktion. Lillian demonstrerede
Mollii-dragten, og fysioterapeut Peter Kolby viste FES m.m. Han blev efter foredraget og besvarede
sporgsmal fra deltagerne. Efter kaffen fortalte John Gerbild om ”Fra rask familie til syg familie” — et
indlaeg, der gav anledning til gode dialoger og gpnske om gentagelse pa naeste generalforsamling i
Middelfart.

Hjemmeside

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

Der ligger bl.a. vores nyhedsmails, traeningsprogrammer og foredragsholdernes preaesentationer. Vi
har fjernet koderne, sa | kan laese alt.
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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, hvor Charlotte er administrator — "Unge og
yngre med HSP og ATAKSI” — denne gruppe har nu skiftet navn til “Os med HSP og ATAKSI”, da alle
aldersgrupper kan blive medlem.

Sjeeldne Diagnoser

Temadag om "Helpline”
Sjeeldne Diagnoser inviterede formaend og foreningsvejledere til temadag om Helpline i Handicap-
huset i Tastrup den 25. august. Her deltog Charlotte og Dorthe.

Bisidderordning
Pr. 1. oktober har Sjeeldne Diagnoser et korps af frivillige sjeeldne-bisiddere. Vores forenings-
vejleder Charlotte Thunbo Olesen er en af de nye regionale bisiddere.

Repraesentantskabsmgde - efterar

Sjeeldne Diagnoser afholdt repraesentantskabsmgde i Fredericia den 2.-3. november. Her var et af
de hotte emner den nye europaiske persondataforordning. Sjeeldne Diagnoser har nu 53 med-
lemsforeninger. John, Lene og Dorthe deltog.

Repraesentantskabsmgde - forar

Sjeeldne Diagnoser inviterede til repraesentantskabsmgde pa hotel Scandic i Kgbenhavn den 15.-
16. marts. Hovedemnerne var implementering af den nye persondataforordning og det interna-
tionale sjeldne-arbejde. Her deltog Dorthe og John.

Europaeisk samarbejde

Eurordis
Dorthe deltog i Eurordis” konference ECRD om sjeeldne sygdomme og medicin i Wien den 10.-12.
maj. Eurordis har nu 804 medlemmer, dvs. patientforeninger, fra 69 lande.
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Euro-HSP
Euro-HSP’s generalforsamling blev afholdt som et SKYPE mgde i december. Dorthe deltog.

Euro-Ataxia
Euro-Ataxia afholdt konference og generalforsamling i Frankfurt, Tyskland den 9.-10. november.
Her deltog vores nye Euro-Ataxia delegerede John Gerbild.

EFNA
EFNA er en sammenslutning af neurologiske patientforeninger i Europa. John deltog i deres
konference i Bruxelles 6.-8. marts.

Pa bestyrelsens vegne

Dorthe Lykke, formand

Bank reg. 2410 konto. 8477113282 — CVR Nr.: 32414982
Hjemmeside: www.sca-hsp.dk - Facebook: http://www.facebook.com /scahsp/
TIf. 30433031 — mail: formand@sca-hsp.dk



http://www.sca-hsp.dk/
http://www.facebook.com/scahsp/
mailto:formand@sca-hsp.dk

