Foreningen for ATAKSI / HSP

Referat af generalforsamling 2010, som afholdtes i selskabslokalerne Brinken 35,
Mogenstrup, 4700 Naestved

Dagsorden for den ordinaere generalforsamling.

a. Valg af dirigent, referent og to stemmeudvalgspersoner.
Dirigent: Palle, Referent: Kare, stemmeudvalgspersoner blev ikke valgt.
b. Formandens beretning.
Godkendt. (vedhaeftes)
C. Kassererens regnskab.
Godkendt (vedhaeftes)
d. Valg af formand. (Modtager genvalg)
Kare blev genvalgt
e. Valg af naestformand. (Ikke pa valg)
f. Valg af kasserer. (Ikke pa valg)
g. Valg af bestyrelsesmedlem. (Dorthe modtager genvalg og Lisbet gar af
og bestyrelsen foreslar Henrik)
Dorthe blev genvalgt og Henrik blev valgt.
h. Valg af suppleanter. (Helle modtager genvalg og bestyrelsen foreslar
Anette)
Helle blev genvalgt og Anette blev valgt.
i. Valg af intern revisor. (Revisor modtager genvalg)
Kurt blev genvalgt.
J- Indkomne forslag.
Ingen kontingentstigning i 2011
K. Fremtidigt arbejde
Ved Dorthe og Kare (vedhaeftes)
l. Eventuelt.
a)Montebello forespgrgsel. Dorthe undersgger visitationsregler.
b)Neaeste temamgde. Interesse for, at neurolog Jgrgen Nielsen og evt. andre
orienterer om den nyeste forskning.
c)Naeste generalforsamling. Stedet skal vaere taet pa offentlige
transportmidler. Gerne centralt for alle.

Logopaed Diana Holm holder et lille foredrag om "Hvad kan vi bruge en talepsedagog til?” nar
selve generalforsamlingen er feerdig..

Foredraget af Diana var en stor succes. Og vi blev gjort opmaerksomme p4a, hvorfor det
er godt med en talepaedagog. (Et indlaeg fra Diana bliver snarest lagt pa vores
hjemmeside.)

Bestyrelsen.
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Beretning 2010
Jeg vil gerne begynde beretningen med at sige tak til en rigtig god bestyrelse. P3
trods af, at vi det meste af dret kun har vaeret 5 personer, har vi alligevel opnaet
rigtig gode resultater.
Vi har ogsa haft en stor medlemsstigning. I februar 2008 var vi 70 medlemmer,
og nu ervi 110.

I arets Igb har vi faet lavet:

1) En bisidderordning samt en kontaktordning.

2) Vi arbejder hardt p&, at vi kan fa gennemfgrt en rekreationsrejse til Alicante i
Spanien pa det norske sted Reuma-sol.

3) Vi har holdt et temamgde, som var en stor succes.

4) Vi har sggt og faet midler, sdledes at vi kan arrangere et ophold for vores bgrn
og unge, deres foraeldre, sgskende og evt. bedsteforeeldre (afhaengig af antal
tilmeldte) pa Dronningens ferieby ved Grend i september maned. Vi regner med at
opholdet vil vare 3 - 4 dggn, og det er uden egenbetaling.

5) Vi har faet lavet en folder om foreningen.

6) Vi har lavet en selvkleebende maerkat, som kan saettes bag pa medlemskortet
2010. Den fortaeller lidt om vores diagnoser og kan fremvises til offentlige
myndigheder som fx kommune og politi.

7) Vi har ogsa tilsluttet os PBS, og man kan s3 tilmelde sig, s man ikke skal ga
og huske pa at betale sit kontingent rettidigt.

8) Vores hjemmeside varetages nu af en webmaster, Danny.

9) Vi har et debatforum. Der kommer senere en vejledning i at komme pa dette.
10) Vi har haft stor gleede af at vaere medlem af den danske paraplyforening
"Sjaeldne Diagnoser”, og nu er vi ogsa blevet medlem af den europzeiske
paraplyorganisation Eurordis. Den bestar af europaeiske foreninger for sjeeldne
sygdomme. Vi deltager i Eurordis™ konference om sjeeldne sygdomme i Krakow i
maj, hvor vi repraesenterer Ataksi og HSP.

11) Vi er ogsa med til at fa oprettet en europaeisk forening, nemlig Euro-HSP.
12) Vi har 3 stgttegrupper, en for Ataksi, en for HSP og en for MID, som er det
samme som Sca3.

Vi har forskellige udvalg, som man kan melde sig til. S8 man behgver ikke at kede
sig, fordi man er blevet hjemmegaende. Man kan melde sig til et udvalg eller selv
foresld et nyt.

Vi har et fundraisingudvalg, som har vaeret pa kursus i at sgge midler hos de
forskellige fonde, og det fundraisingkursus har vi haft stor glaade af.

Vi har et rejseudvalg, der planlaegger rejsen til Reuma-sol i teet samarbejde med
fundraisingudvalget, da vi er meget afhsengige af de midler, som vi kan fa.

Vi har oprettet et nyt udvalg, som vi kalder for et symptomudvalg. Det er
meningen, at vi skal arbejde pa at lave noget information om de forskellige
symptomer, som vi kan have. Informationen skal ligge pa@ vores hjemmeside.
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I arets Igb har vi holdt 4 bestyrelsesmgder, 2 udvalgsmgder, 1 generalforsamling
og 1 temamade.

Fonde
Vi har modtaget midler fra fglgende givere:

Kgbenhavns Kommune 5.000,00 kr. §18 til drift
Ludvig & Sara Elsass fond 10.000,00 kr. til temamgde
Jascha fonden. 6.000,00 kr. til temamgde og drift
Robinsohn fonden 3.000,00 kr. til drift

GSK GlaxoSmithKline 5.000,00 kr. til temamgde
Donationer 125,00 kr. til drift.

Slut.
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