Ordinaer generalforsamling 2015
Referat

Afholdt: lordag den 24. Oktober 2015 kl. 13-14

Der er 20 betalende medlemmer af PND-foreningen, og der er 13 medlemmer tilstede ved ordinaer
generalforsamling. Det betyder, at PND-foreningen er beslutningsdygtige, safremt dette skulle blive
aktuelt.

1) Valg af dirigent: Kenneth Rovsing

2) Valg af referent: Louise Borggaard Clausen

3) Formandens beretning fremleegges.

@konomi: Formanden gennemgar de 3 muligheder for at fa penge til PND-foreningen.

- Tips og lotto midlerne, hvor det kun er muligt at sege 1 pulje.
PND-foreningen har valgt at soge andel i sjeeldne diagnosers pulje, hvor der blev givet 37.000 kr.
Pengene er gremeerket til drift i PND-foreningen.

- Handicappuljen, som er en del af socialstyrelsen.
Pengene er gremeerket kost & logi ved aktiviteter, samt foredragsholder

- Medlemkontigent, stottemedlemsskaber og donationer
Disse penge kan bruges til fx hoppeborg og andre barneaktiviterer.

Formanden papeger, at det er vigtigt, at medlemkontigent bliver betalt til tiden - 1. februar.
Arsagen er den, at nar der sgges andre gkonomisk midler afhaenger af antallet af medlemmer i
PND-foreningen.

Safremt medlemskontigent ikke er indbetalt til tiden seettes medlemsskabet pa stand-by liste, og
efter 6 maneder meldes familien ud.

Sjeeldnedagen er i ar 2016 den 29. februar. Arrangementet afholdes sgndag den 28. februar 2016.
Der vil veere et lob med start i faelledparken og afslutning i spartahallen, hvor kronprinsessen er
spurgt om hun vil uddele sjeeldneprisen.

Safremt der er nogle af medlemmerne der har forslag til kandidater til sjaeldneprisen sendes disse
til formanden.

Der vil veere en fotoudstilling i spartahallen ved navn: “patient voice”

Repraesentantskabsmader: afholdes 2 gange arligt i marts og november.
Fokus er pt. den dyrer medicin.

Nationalstrategien ligger til gennemlaesning ved ordinger generalforsamling.

Foreningsvejleder, hvor formanden er blevet valgt ind. Der arbejdes pa en form for mentorer-
ordning samt help-line i Sjeeldne Diagnoser.

Forretningsudvalget uden Sjaeldne diagnoser: Formanden blev valgt som supplement.
Stofskiftegruppen: Der afholdes familiekonference den 9. april 2016 pa Comwell Middelfart.

Program for dagen er opleeg ved en lzege fra Skejby Sygehus, team Twilling samt work-shops.
Der kan leeses yderligt pa www.stofsikiftegruppen.dk




Klovneprojektet er ved at veere afsluttet, og tegningerne er pa vej til AUH, hvor de skal udstilles
permanent.

4) Afleeggelse af det reviderede regnskab: Arsregnskabet gennemgas af Torben, nuveerende
revisor.

5) Fremleeggelse af bestyrelsens forslag til aktiviteter, samt et skansmaessigt budget for det
kommende ar.

- stofskiftegruppen 9. april 2016 (Comwell-Middelfart)

- familiedagen 4. juni 2016 (AHL-lejren)

- foraeldredagen/ generalforsamling 2017 - afholdes pa Sjeelland
= Madlavningskursus

- E-bog

- Girokortkonkurrence

6) Indkomne forslag: ingen modtagne forslag

7) Fastseettelse af kontigent

Medlemsskab 200 kr samt stottemedlemsskab 100 kr.
vedtaget.

Der arbejdes pa en anden indbetalingslgsning fx mobilpay eller swipp.

Der skal arbejdes pa mere synlighed i forhold til betaling pa hjemmesiden, herunder fx et
betalingsmodul.

Ligeledes stilles der forslag om en “velkomstgave” nar man melder sig ind.

8) Valg af bestyrelsen

Kasserer: Torben Jansen (2 ar)er valgt

Bestyrelsesmedlemmer: Anne-Marie Asperup (2 ar) og Lisbeth Jensen (1 ar) er valgt
Suppleant: Allan Ingwersen (2 ar)

9) Valg af revisor
Revisor: Louise Borggaard Clausen (2 ar)

10) Eventuelt
Ingen punkter



