Foreningen for ATAKSI / HSP

Du er ikke alene ...

Generalforsamling den 01.04.2017 i @stergade forsamlingshus,
@Ostergade 33, 5500 Middelfart

k1.13.00 til 15.00 i "Dagligstuen” pa 1. sal.

Fremmaedte: 26, heraf 18 stemmeberettigede

1. Velkomst v. formanden / Dorthe Lykke
- Dorthe Lykke bad velkommen og startede med en preesentation af de
tilstedeveerende bestyrelsesmedlemmer, Nick Bidstrup, Lillian Reesen
og Kim Bloksted samt foreningens revisor Frede Christensen.
- Herefter prazsenterede Dorthe Lykke Hans Stavnsager, Center for
Frivilligt Socialt Arbejde i Odense, som blev foreslaet som dirigent

2. Valg af dirigent, referent og to stemmetaliere
- Hans Stavnsager blev valgt som dirigent og kunne konstatere at
generalforsamlingen var lovligt indkaldt i henhold til vedteegterne.
- Lillian Reesen blev valgt som referent og til stemmetzaellere blev valgt
Morten Feldborg og John Gerbild

3. Formandens/bestyrelsens beretning til godkendelse
- Dorthe Lykke fremlagde formanden/bestyrelsens beretning for 2016.
Beretningen var udsendt pa forhand og ligger ogsa pa foreningens
hjemmeside.

- Dorte Lykke havde 2 punkter hun gerne ville fremhave. Det ene var at
foreningen i 2016 havde valgt en ekstern regnskabsmedarbejder, som
gjorde kassererens arbejde enklere og det andet var, at foreningen i
2016 havde arbejdet med en pjece om Ataksi, som er feerdig og var
lagt frem.
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Til formandens beretning var der spergsmal om hvordan man kan
komme i kontakt med andre med Ataksi specielt SCA 2 og Dorthe
Lykke meddelte, at det kun kan g@res gennem hende selv som
formand. Dirigenten oplyste, at det var grundet persondataloven, hvor
man ikke ma give oplysninger videre om personlige oplysninger for
patienter. Dorthe Lykke kan formidle kontakt til medlemmer i
foreningen, som i givet fald herefter kan henvende sig til medlemmet,
der @nsker kontakten.

John Gerbild oplyste, at man ogsé via Facebook gruppen kan finde
svar pa mange spergsmal.

Pa spergsmal om forskningen inden for vores diagnoser henviste
Dorthe Lykke til den kommende temadag, som bliver en neurologdag
omhandlende den igangvaerende forskning, og Morten Feldborg kunne
oplyse lidt mere om den nyeste teknologi CRISPR. Morten har deltaget
i en konference i Ingenigrforeningen, der omhandlede denne

teknologi. Tidshorisonten for behandling af vores sygdomme oplyste
Morten var neeste generation, dvs. dem der i dag er bgrn.

Formandens beretning blev herefter taget til efterretning og godkendt

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

Kassereren Dorthe Lykke gennemgik regnskabet, som var udsendt pa
forhand, og som ligger pa hjemmesiden. Regnskabet blev godkendt og
taget til efterretning.

5. Valg
Bestyrelsens indstillinger til bestyrelsesposter

Naestformand: Bestyrelsen peger pa Morten TF (2 ar)
Morten TF blev valgt

Kasserer: Bestyrelsen peger pa Lillian (2 ar)

Lillian blev valgt

Bestyrelsesmediem: Nick modtager genvalg (2 ar)
Nick Bidstrup blev valgt

Bestyrelsesmedlem: Bestyrelsen peger pa Katja Nestén (1 ar)
Katja Nestén blev valgt

Suppleant: Sanne Winther modtager genvalg

Sanne Winther blev genvalgt

Suppleant: Bestyrelsen peger pa Mette Thordsen
Mette Thordsen blev valgt

Intern revisor: Frede Christensen modtager genvalg
Frede Christensen blev genvalgt

Bank reg. 2410 konto. 8477113282 — CVR Nr.: 32414982

Hjemmeside: www.sca-hsp.dk - Facebook: http:/ /www.facebook.com/scahsp/

TIf. 21782399 — mail: formand@ sca-hsp.dk




Foreningen for ATAKSI / HSP

Morten Feldborg gav preesentation af sig selv. Morten er
diagnosticeret med HSP pa andet ar, men har haft symptomerne i 8 ar.
Morten vil gerne ga ind i arbejdet som naestformand for at sege og
bidrage med, hvad der kan findes af forskning pa omréadet og vil gerne
ga aktivt ind i arbejdet ogsa internationalt.

Lillian Reesen gav ogsa en praesentation og fortalte, at hun kun har
veeret medlem af bestyrelsen i 1 ar men har veeret aktiv i diverse
udvalg i foreningen siden 2013. Jobbet som kasserer har hun nu
pataget sig for at aflaste Dorthe Lykke, men det bliver kun for en 2 &rig
periode, s& der skal nye og yngre kraefter til. At Lillian Reesen har
pataget sig posten er foranlediget af, at foreningen nu har hjeelp af
ekstern regnskabsmedarbejder Lene Bogrgesen, som Lillian Reesen
selv har anbefalet. Lillian Reesen oplyste at hun stadig er 100% aktiv
pa arbejdsmarkedet og at hendes tid derfor er meget begraenset.

Katja gav herefter en praesentation af sig selv og oplyste, at hun havde
meldt sig ind i foreningen, da hun fik diagnosen HSP og gerne vil
bidrage med information til medlemmerne. Hun har oplevet, at der er
for lidt information om, hvem pé hospitalerne, der arbejder pa omradet
og har selv oplevet et forlab med mange forskellige undersggelser hos
diverse leeger, indtil hun fik sin diagnose pa Rigshospitalet. Hun vil
gerne lave research pa, hvilke leeger i hele landet, der er aktive pa
bade Ataksi og HSP omrédet, s& andre kan fa stillet deres diagnosen
hurtigere og fortalte ogsa om sin sgn, der ogsa har HSP i udpreeget
grad.

6. Indkomne forslag

o Bestyrelsens forslag til ®ndring af vedtaegter
Der var forslag til eendring af § 2 Foreningens formal og § 12
Betalingsberrettigede, som ogsa er vist pa hjemmesiden. Der skulle
stemmes om hver af de to paragraffer, som begge blev vedtaget.

¢ Andre forslag (ingen indkomne forslag)

7. Fremtidigt arbejde

Dorthe Lykke gennemgik hvilke planer bestyrelsen har for det
kommende &r — herunder aktiviteter og udvalgsarbejde. Der er planlagt
et besag i De Japanske Haver pa Fyn og der vil blive afhold temadag i
Middelfart den 28. oktober, hvor forelabigt Jergen Nielsen har givet
tilsagn om deltagelse. Desuden vil bestyrelsen udarbejde en ny
foreningsfolder.

Dorthe fortalte yderligere om aktiviteterne i Sjeeldne Diagnoser og de
udenlandske organisationer, som foreningen er medlem af eller
tilknyttet.

Der var ingen spergsmal eller kommentarer til det fremtidige arbejde.
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8. Evt.
Dorthe Lykke takkede Kim Bloksted for hans deltagelse for anden gang i
bestyrelsesarbejdet.

Dirigenten afsluttede herefter generalforsamlingen

Generalforsamlingen sluttede kl. 14.15
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Lillian Reesen, referent Hans Stawrisager, dirigent
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