Foreningen for ATAKSI / HSP

Referat

Du er ikke alene ...

Generalforsamling den 06.04.2019 i @stergade forsamlingshus,
@stergade 33, 5500 Middelfart
kI.13.00 til 17.00.

Tilmeldte 41. Fremmgadte 40 heraf stemmeberettigede 25

1.

Velkomst v. formanden

Formanden bad velkommen fil de fremmadte, heriblandt Karsten Jensen fra Foreningen for O,
som ogsa er en forening under Sjaeldne Diagnoser og foreslog Karsten Jensen som dirigent.
Formanden spurgte om der var nogen, der havde noget imod at Karin Dam og Sgren Jensen
tog billeder tif foreningens hjemmeside. Alle indvilligede i, at der blev taget billeder.

Valg af dirigent, referent og to stemmetzellere

Karsten Jensen blev valgt som dirigent og erklaerede med reference til Nyhedsmail,
hjemmeside og dato for indkaldelse, at Generalforsamlingen var loviigt indkaldt. Lillian Reesen
blev valgt som referent og Charlotte Lauritzen, Poul Erik Nergaard og Annette Jeppesen blev
valgt som stemmetaellere

Formandens/bestyrelsens beretning til godkendelse

Dorthe Lykkes farste punkt var at vise foreningens nye logo. Dorthe Lykke fortalte, at vi var
glade for resultatet. Logoet har sygdommenes navne med, en DNA streng der viser, at det er en
genetisk sygdom og sé er der lidt humor med fgdderne, som viser at dem, der har Ataksi gar ud
ad med fadderne, mens dem med HSP falder over deres egne feeer. Logoet er foreningens
ejendom

Lene Aagaard fortalte om besgget i Kongernes Jelling. Det havde veeret en succes med
rundvisning og socialt samvaer med kaffe og kage. Lene sagde, af hun ogsa vil varetage
arrangementet i Jylland her i ar og der er flere muligheder, som hun er i gang med at
undersgge.

Dorthe Lykke sagde, at det havde veeret fint med arrangementer i bade Jylland og familiedagen
i ZOO i Kebenhavn, som ogséa havde vaeret en succes.

P4 den Nationale Ataksi/HSP dag var der som tidligere afholdt Walk’n Roll med hele 72
deltagere i alle aldre. Der var lavet en kortere rute pa 1 km, som en lille gruppe benyttede sig af
og det vil blive viderefgrt i ar, sé alle kan vaere med.

Dorthe Lykke gav herefter ordet til Lillian vedr. Jargen Nielsens tiltraedelsesforelaesning i
forbindelse med hans udnaevnelse til Professor i Arvelige Neurodegenerative Sygdomme.
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Foreningens medlemmer var inviteret og flere deltog. Lillian fortalte, at Jorgen Nielsen havde
holdt en meget lsererig forelsesning med en humoristisk tone. Han kom omkring den seneste
forskning inden for de neurodegenerative sygdomme, herunder Ataksi og HSP og hans slides
kan ses pa hjemmesiden. Han fortalte ogsé, at hans karriere med flere ophold pa udenlandske
forskningsinstitutioner havde béret preeg af, at han ikke kan ga i takt. Det havde han faet at vide
i forbindelse med sin fgrste pris — bogen Akademia Sorana - som han fik efter
studentereksamen fra Sorg Akademi. Jargen Nielsen er i dag i den situation, at Novo Nordisk
Fonden har givet ham den gave, at de betaler halvdelen af hans len, sa han stadig kan have os
som patienter.

Vedr. vores Hjemmeside og Facebook bad Dorthe Lykke om, at man meget geme ma tiekke
hjemmesiden og ogsa gerne komme med input til den ogsa gerne indlaeg, sé den kan blive
mere aktuel. Man ma ogsa meget gerne kommentere den og komme med forslag til
forbedringer.

Kim Bloksted administrerer den dbne Facebook side, hvor han laegger interessante
informationer ind, men det er kun Kim, der selv kommer med input, andre méa gerne bidrage og
sende informationer til Kim.

Charlotte Thunbo varetager den lukkede Facebook gruppe, og her er der er en livlig dialog.

Sjeeldne Diagnoser har vaeret meget aktive i 2018 og i forbindelse med Bisidderordningen har
foreningen faet Charlotte Thunbo med men som Regional bisidder generelt for Sjeeldne
Diagnoser. S& har en Ataksi eller HSP patient brug for en hjaelp fra en bisidder, s bliver det en
af vores egne, der kommer. Dorthe Lykke kom med en opfordring til medlemmerne om at
henvende sig til Sjaeldne Diagnoser, hvis man gerne vil vaere bisidder.

Vedr. Det Europaeiske Samarbejde fortalte Dorthe Lykke, at hun havde deltaget i Eurordis i
Wien, som er en paraplyorganisation for alle Sjseldne Diagnose foreninger i Europa.
Administrationen af Euro-HSP, som Dorthe Lykke selv har veeret stifter af og tidligere formand
for, har i 2018 ikke forlgbet helt tilfredsstillende og derfor blev det i 2018 kun til atholdelse af
Generalforsamling pa Skype. Dorthe meddelte, at det fremover vil veere Lars Baje Christensen,
der efter valg til bestyrelsen, vil vaere vores repraesentant i Euro-HSP.

John Monrad har deltaget i Euro-Ataxia’s made i Frankfurt og som noget nyt i EFNA (European
Federation of Neurological Associations) konferencen i Bruxelles.

John fortalte, at EFNA er en paraplyorganisation for patientgrupper med neurologiske
sygdomme, som har til formél at arbejde sammen med andre sammensliutninger inden for
neurologi med henblik pa at skaffe flere midler til forskningen. EFNA stgttes skonomisk af
medicinalfirmaer, men firmaerne kan ikke beslutte, hvad EFNA skal beskaeftige sig med. P4 et
sp@rgsmél fra salen om, hvordan vi far adgang til hvad der foregar pa forskningsomradet
svarede John, at han leeser en del via internettet og alt hvad der kommer ind fra Professor
Jergen Nielsen. Det meste er pa engelsk og er der noget relevant for os, oversaetter han det og
laegger det pa vores hjemmeside. John fortalte, at der for sygdommen Huntington, som Jargen
Nielsen ogsa arbejder med, foregar engelske undersagelser med en given medicin, men alt er
hemmeligt indtil resultaterne efter 2 ar kan offentliggeres. Farste undersggelse er afsluttet og
den gav et positivt resultat. Der igangsaettes derfor nu en stgrre undersegelse med langt flere
patienter og s& ma vi vente og se, hvad den giver af resultat. Da Huntington skyldes en genfejl,
som det ogsé er tilfeeldet for Ataksi og HSP, kan man drage fordel af den viden, man far fra
Huntington til mulig behandling af vores sygdomme. Nar John deltager i mader og konferencer
ger han, hvad der er muligt for at skabe fokus pa de neurodegenerative sygdomme, s& man
ogsa kan fa medicinal industrien med.

Vedr. Euro-Ataxia fortalte John, at man ogsa udveksler erfaringer med undersogelsesmetoder,
sa man kan féa skabt ensartede mader at male patienternes sygdomme pa med henblik pa at
kunne sammenligne patienter infernationalt.
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Johns arbejde generelt med de internationale organisationer bestar i et stort omfang i Lobby
Arbejde for at skabe fokus pa vores sygdomme.

| tilknytning til dette oplyste Lars, at han vil varetage forskningsomradet vedr. genteknologierne
med redigering af cellerne og at der allerede til den temadag, der er planfagt til oktober, vil
komme en laege fra Arhus Universitets Hospital og fortaelle om deres forskning med CRISPR-
CAS9 genredigeringsveerktajet.

Dirigenten spurgte om der var yderligere spergsmal til Formandens beretning og spurgte, da
dette ikke var tilfeeldet, om beretningen kunne godkendes.

Formandens/bestyrelsens beretning blev godkendt

4. Kassereren fremlagger foreningens regnskab 2018 til godkendelse og decharge.
(Decharge = at bestyrelsen efter generalforsamlingens godkendelse fritages for ansvar for
forhold, der er oplyst)

Regnskabet var fremlagt i form af en lille folder og Lillian Reesen gennemgik de 2 slides med
Resultatopgarelsen 1. januar — 31.december 2018 og Balancen 31. december 2018. Resultatet
er et overskud pa 43.918 kr. og det blev foreslaet, at der overfares 10% heraf til
Opsparingskontoen.

Regnskabet blev godkendt

5. Kassereren fremlaegger foreningens budget 2019 til godkendelse.
Det af bestyrelsen godkendte budget for 2019 blev gennemgaet. Der er taget hajde for aget
deltagelse i det Europaeiske samarbejde og sé er der taget hensyn til det nye logo, som forst
blev endelig godkendt her i 2019 samt til eget regnskabsmaessig assistance. Det sidste skyldes
at der efter Generalforsamlingen tiltraeder en ny kasserer, der vil f& bistand af en ekstern
bogholder, som i forvejen er bogholder for foreninger under Sjseldne Diagnoser. Bade kasserer
og bogholder bor i Jylland. Lillian fortalte, at nar regnskabsposten kommer til at stige i ar,
skyldes det, at den bogholder, vi har haft til hjaelp indtil nu, har gennemfart det til en special
vennepris, fordi hun og Lillian er gode bekendte.

Budgettet blev godkendt
6. Indkomne forslag

e Bestyrelsens indstillinger til bestyrelsesposter
Indstilling af John Monrad til nsestformand, Tina N. Madsen som kasserer, Jens Erik Staal
som bestyrelsesmedlemmer samt Lars B. Christensen og Gert Jacobsen som suppleanter

e Andre forslag (ingen modtaget)

7. Fremtidigt arbejde
Dorthe Lykke gav ordet til John Monrad, som fortalte om de ideer, han har med oprettelse af
netvaerksgrupper i hele landet.
John fortalte, at han arbejder pd, hvordan vi far mere naervaer i vores forening med etablering af
Netvaerk rundt omkring i landet. | Nordjylland mener man f.eks., at der er meget lang vej at
komme til Foreningens arrangementer i bade Middelfart og Kabenhavn. Sa det er en
gnsketsenkning, at vi kan fa etableret netvaerksgrupper i Nordjylland, Arhus, Midt- og
Senderjylland, Fyn samt Syd- og Nordsjeelland. John ser meget gerne, at der melder sig
kontaktpersoner, fra disse regioner, han vil s& selv veere behjeelpelig med at fa
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netveerksgrupperne startet op. John arbejder ogsa pé et oplaeg om, hvordan strukturen i
netveerksgruppemne kan vaere.

Et andet fokusomrade John gerne vil igangsaette er netvaerk for barn. Vi far efterhanden flere
beren i foreningen og b@rn har nogle andre udfordringer at kaempe med og her ma de enkelte
netveerk selv bestemme, hvad de vil gare.

Et andet netveerk vedregrer det sociale samvaer. Mange med f.eks. Ataksi har svaert ved af
kommunikere og mister deres sociale netvaerk, men mades man med andre, der har samme
problemer, kan man bedre kommunikere og hjselpe hinanden til at se mere positivt pa tingene.
Man skal maske blot mades en gang i kvartalet eller efter behov.

Gert Jacobsen meddelte at det er en rigtig god idé og der findes mange madesteder for frivilligt
socialt arbejdende grupper rundt omkring i landet.

8. Valg

Naestformand: Bestyrelsen peger pa John Monrad / John Monrad blev valgt for 2 ar
Kasserer: Bestyrelsen peger pa Tina N. Madsen / Tina N. Madsen blev valgt for 2 ar
Best. Mediem: Bestyrelsen peger pa Jens E. Staal / Jens E. Staal blev valgt for 2 ar
Best. Medlem Nick Bidstrup / Nick Bidstrup blev grundet omleegningerne i bestyrelsen
valgt for 1 ar

Suppleant: Bestyrelsen peger pa Lars B. Christensen / Lars B. Christensen blev valgt
for 1 &r

Suppleant : Bestyrelsen peger pa Gert Jacobsen / Gert Jacobsen blev valgt for 1 ar
Intern revisor: Frede Christensen modtager genvalg (1 ar) | Frede Christensen blev
genvalgt for 1 ar

9. Evt. Ingen emner

Afslutning - tak til afgaede mediemmer.

Dorthe Lykke rettede en tak til Lene Aagaard, der fratraeder som suppleant og Lene fik udleveret en vingave.
Herefter sagde Dorthe specielt tak til Lillian for engagement i foreningen i mange ar og gav Lillian en meget
fin gave — en Kaj Bejesen Gravhund, da Lillian er Gravhundefan. Lillian takkede for gaven og sagde til alle
deltagerne, at hun altid har veeret utrolig glad for arbejdet i foreningen og samarbejdet med Dorthe Lykke om
mange forskellige aktiviteter. Lillian meddeite, at hun ikke slipper foreningen helt, for hun vil fortsat gerne
samarbejde om aktiviteter og forskningen og er allerede i gang med den nzeste temadag til oktober i
samarbejde med Lars Bgje.

Dirigenten Karsten Jensen erklzrede herefter Generalforsamlingen for afsluttet og takkede
deltagerne for god ro og orden

Generalforsamlingen sluttede kl. 14.40

Godkendt dato: Dato: /Z/é/'* 7 7,
MMW/MﬂM’ %’ﬂ; 2’2«/2 )

Karstenri Jensen, dirigent Lillian Reesen, referent
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