Referat fra PAH Patientioreningens Generalforsamling afholdt d. 5 maj 2019 i Kolding.

Bente starter med at gere opmaerksom pa, at netop i dag er det WPHD, hvilket betyder, at
foreninger verden over laver event for at gere opmaerksom pa PAH. Vi er ogsa med til at
feyre dagen. Laila Klewe sarger for at hendes kolleger | Omsorgscantrat Talleruphaj og
Daghjemmena | Frederikssund kommune samt personalestaben pa Restaurant Bjaslkehuset
i Valby baerer vores PAH t-shirts og formidler viden om PAH ved hjelp af vores plakater.
Stor tak til Laila for hendes indsats.

Dagsorden:

Valg af dingent og referant.

Formandens beretning om foreningens liv | det forlabne ar.
Forelseggelse af det reviderede regnskab il godkendelse.
Foralaaggelse af budget.

\Valg af Bestyreisasmedlemmer samt suppleanter,

Valg af revisor.

Fastleggelse af medlemskontingent.

Behandling af fremzsatte forslag til dagsorden.

Eventuelt
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Ad 1) Valg af dirigent og referent

Rune Maller Laursen blev valgt til dingent og Bente Rasmussen blev valgt til referent.
Dirigenten konstaterade herefter at generalforsamlingen var lovligt indkaldt og af-
holdt | henhold Gl vedisagterne.

Ad 2) Formandens beretning om foreningens liv i det forlabne ar

& Medlammer
Vi har pt. 83 medlemmer, heraf 43 pa Sjeelland, 291 Jylland, 8 pa Fyn, 1 pa Laese, 1
pa /re og 11 Sverige.
2 medlemmer har meldt sig ud. & medlammer svarer ikke pa opkraswning og
betragtes derfor som udmeldt.

+ Modtaget statte
Vi har modtaget statte fra Actelion, Mordic Infucare, Velliv, MSD, radighedspulien og
driftepuljen. | alt bliver det til 200.671,75 kr, primasrt fordi driftspuljen har stottet med
63.671,75 kr. 32.000,00 er givet til udarbejdelsen af foreningens nye folder: *Nar
PAH fiytter ind | familien” (til forasldre og bam og unge).

» Afholdie aktiviteter
= Ansggning om sponsorater
Vi bruger altid meget tid pa at ansege om sponsorater til foreningen, og det
har heldigvis ogsa givet resultat. Vores sponsorer findes pa hjemmesiden.
Vi vil altid geme have input til ansegningsmuligheder.



Som tidligere ar har vi deltaget | seminarer for sygeplejersker. Specielt i ar
hos Infucare, hvor Sofie holdt indlasg i et internationalt forum med fokus pa
PAH i hwerdagen.

Bestyrelsen betragter stadig Sommerseminaret som den vigtigste
mediemsaktivitet. Som tidigere ar opfordrer vi alle til at komme med input til
amner nasste ar.

Cgsa i ar er der ny pjeca “Nar PAH flytter ind | familien”. Det er en
forseldrevejledning og gode rad til barn og unge. De vil vasre at finde pd vores
hjemmeside.

Baestyrelsen er blevet kontakiet af nyligt diagnosticerede patienter, som har et
behov for at tale med andre patienter. Vi ensker ogsa fremover at yde den
stetie. Bestyrelsen vil derfor synkggere dette tilbud. Laila Klewe bliver
koordinator og Laila indgar derfor fremover i bestyrelsens arbejde.

Vi har segt mediemskab | sjasldne diagnosa. Rune Maller Laursen har pa
bestyrelzens vegne serget for fremsendelse at nedvendige dokumenter.
Rune deltager ogsa fremover | bestyrelsens arbejde, hvilket vi er meget
taknemmalige for. lkke mindst fordi Runa har mange goda ideer,

Bestyrelsen bruger selvfalgelig stadig meget tid pa udsendeise og opdatering
af Nyhedsbreve, hjemmeside og Facebook.

Bestyreisesarbejdet framadrettet

Rune og Laila er som naswnt ovenfor indgaet i bestyrelsesarbejdet, det er vi
som sagt meget taknammelige over.

Det er nadvendigt, at flera madiemmer overvejer aktiviteter, Og det er
nadvendigt, at flere er med til 3t lese diverse ad hoc opgave eller direkie tage
del | bestyreisesarbejdet.

| 2020 er dar valg til bestyrelsen, sa overve] din deltagelsa for, at vi kan
fortsestte med, at have en steerk og fremadrettet forening.

Ad 3) Forelsgaelse af det reviderede regnskab til godkendeise

Bente fremlagde det reviderede regnskab. Regnskabet er godkendt af revisorer uden
bamasrkninger. Vi har to revisorer pa regnskabet | ar, fordi der er sponsorer, der stiller dette

k.

Regnskabet blev godkendt af generalforsamlingen. Arsregnskabet findes pa hjemmasiden,
under samme fane som dette referat.

Ad 4) Foreleeggelse af budget

Bente fremiagde budgettet for 2019, Budgettet blev godkendt af generalforsamilingen.
Budgettet findes pad hjemmesiden, under samme fane som dette referat.

Ad 5) Valg af Bestyrelsesmedlemmer samt suppleanter

Dar or ikke valg til bastyrelsen i ar.



Ad 6) Valg af revisor

Der er ikke valg af revisor i ar.

Ad 7) Fastleggeise afl medlemskontingant

Medlemskontingent er stadig pa kr. 200,00, som vedtaget af generalforsamlingen i 2018.
Ad 8) Behandling af fremsatte forslag til dagsordenen

Der var ikke fremsendt nogen forslag.

Ad 8) Eventuelt

For at marker WPHD og selvfelgelig for at skaffe penge til foreningsarbejdet foreslar Rune
en tekst, der kan kopieres fra den lukkede Facebook-side og leegges op pa ens egen sige.
Wi kan konstaterer, foreningen har allerede modtaget kr. 1.500,00 pa baggrund af denne
takst,

Bestyrelsen har lavet refningslinjer for gaver, som blev fremlagt. Bestyrelsen vil fremover
benytte disse retningslinier. Der var enighed om, at bestyrelsen skal have et vist raderum for
at give gaver. Fremover vil bestyralsen angive formalet mad gaven, nar de bogfarer bilag.
Retningslinjerne findes pa hjemmesiden, under samme fane som datta referat.

Rune takker for god ro og orden under generalforsamlingen.

Tak for et godt ar i foreningen.

Pa bastyrelsens vegne

Hersholm d. 16 maj 2019

Bente Rasmussen Ditte Lundsgaard Bjarme Hoeg-Heise
Formand Meestformand Kassaerar
Pia Lercke Sofie Moldenhawer Christenaan
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