Generalforsamlingen d. 01.04.2017
Dagsorden pkt. 7.

Fremtidigt arbejde 2017 — 2018:

Pa dansk plan

Bestyrelsen
Forskningsudvalget.
Udvalget arbejder i gjeblikket pa en opdatering af vores foreningsfolder. Vi vil engagere vores
grafiker og vores illustrator, som har hjulpet med HSP- og Ataksi-pjecen, sa de far det samme udtryk.
Vi vil spge Vanfgrefonden om det ngdvendige belgb.

Fundraising udvalget
Udvalget vil fortseette med at spge penge til alle vores arrangementer. D.d. har vi sggt om stgtte fra
Vanlgsepuljen til W&R samt fra Jascha Fonden og Elsass fonden til arrangementer.

Bestyrelseskursus
Lgrdag den 23.09. vil der blive afholdt bestyrelseskursus pa Akaciegarden i Kgbenhavn. Dette kursus
er lige som sidste gang abent for medlemmer.

Planlagte arrangementer

Sammenkomst for unge
Charlotte vil i ar arrangere “"ungetraef” for unge over 35, mens Morten vil arrangere “ungetraef” for
unge under 35.

Familiedage
Vi har planlagt familiedag i Kebenhavns Zoo den 10. juni og i De Japanske Haver pa Fyn senere.

National ataksi/HSP dag — Walk’n Roll.
Vores 6. “Walk’n Roll” om Damhussgen vil forega lgrdag den 09. september. Vi afventer svar fra
Vanlgsepuljen.

Temadag 2017
Arets temadag vil blive afholdt i Middelfart i okt/nov. Mgdet i r handler ogsa om forskningen i
vores sygdomme, og vi inviterer vores danske neurologer som foredragsholdere.

Netveerk
Vi haber, at der i det kommende ar vil blive etableret flere lokal-netvaerk, hvor medlemmerne kan
mgdes til uformelle sammenkomster.



Sjeeldne Diagnoser

Vi er medlem af paraplyorganisationen Sjeeldne Diagnoser, som nu repraesenterer 52 sjeldne
foreninger. Dorthe og naestformanden er foreningens repreesentanter og deltager sa vidt muligt i
de 2 arlige repraesentantskabsmgder.

Tips & Lotto
Vi sgger igen i ar om penge fra Tips & Lotto, og Sjeldne Diagnoser har netop givet tilsagn om del i

"Millionen”, dvs. kr. 33.333 til de 30 foreninger, der har ansggt. Vi skal nu til at lave den officielle
ansggning.

Europaeisk samarbejde

EURORDIS
Via vores medlemskab af Eurordis deltager Dorthe og Morten i Eurordis medlemsmgde og
generalforsamling i Budapest den 19.-20. maj.

RD-Connect
RD-Connect holder arsmgde i Berlin 1.-4. maj. Her er PAC gruppen inviteret, og Dorthe deltager.
(Betalt af Eurordis).

Euro-Ataxia
Afholder generalforsamling og konference i Italien den 29.-30. september. Vi ved endnu ikke, hvem
der deltager.

Euro-HSP
Euro-HSP’s 7. generalforsamling og arsmgde foregar i ar i Alghero pa Sardinien 17.-18. juni. Morten
og Dorthe deltager. | ar stopper Dorthe som praesident efter 6 ar pa posten.

Pa bestyrelsens vegne
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