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Foreningen af von Hippel-Lindau patienter og deres pårørende                                             generalforsamling 2007 

General-

forsamling 

2007
Søndag den 2/09-2007 blev der afholdt generalforsamling  i foreningen på Hotel Nyborg Strand.
Forkvinden Vibeke Harbud bød velkommen til alle fremmødte, 17 voksne og 2 unge mennesker. 
Som dirigent blev Richard foreslået, og valgt. 
Richard takkede for valget og konstaterede at mødet var lovligt indvarslet. 
Beretning/

foreningens aktiviteter
Vibeke indledte med at orientere om, at foreningens vedtægter nu var a’jourførte og fuldt opdaterede, (jfr. senere) ikke mindst takket være Jens der har været en af hovedkræfterne bag dette. 

Som bekendt får vi 8th international Sympositum on vHL til København  Torsdag den 4. –  Lørdag den 6. september 2008.                                                                                        Eller rettere Roskilde, da det indre København er blevet alt for dyr. 
Alt det praktiske omkring kongressen er næsten på plads, og finder sted på Comwell i Roskilde.

Lægegruppen står for det faglige på kongressen og Søs har overtaget formandskabet efter          Leif Wirklund, Sverige, der er sygdomsramt.  Også Lone Sunde lægger et stort arbejde, og er i gang med et oplæg til faglige indlæg.

Der regnes med 150 deltagere i alt, og kongressen skulle økonomisk gerne kunne ”hvile i sig selv”

Kongressen forløber i hovedtræk som følger: (nærmere detaljeret program følge, naturligvis).
Foreløbigt program:
· Torsdag, den 4. september 

· opstart af kongres, morgen
· get-together reception på Snaken, aften

· Fredag, den 5. september 
· fortsættelse af kongres, morgen 

· festmiddag, aften
· Lørdag, den 6. september 2007

· fortsættelse af kongres, morgen

· generalforsamling i vHL-foreningen ved. 14 -15 tiden hvor et par læger gerne skulle opsummere forløbet af kongressen.

· afslutning af en forhåbentlig meget givtig kongres og generalforsamling med middag på ”M/S VHL” på Roskilde Fjord, hvor vi indtager middag og er i land ca, kl 22 (for nogle medlemmer giver det måske en ekstra overnatning for nogle, men mon ikke det går i fællesskabets interesse, - der var i hvert fald stor opbakning hertil på generalforsamlingen)
Da Vibeke havde fremlagt ovennævnte hovedforløb for kongressen, supplerede Richard med at informere om, at der er opbygget en speciel website på engelsk, hvor man får alle konkrete informationer og kan booke direkte fra siden, inkl. betaling og hotelbooking.        Alt dette er bygget op med hjælp fra et bureau, der naturligvis skal afregnes for dette. 
Der vil være mulighed for at tilmelde sig til enkelt moduler, såfremt man ikke ønsker at deltage i hele kongressen.

Hele lægegruppen vil blive inviteret af foreningen ligesom der bliver mulighed for at de enkelte medlemmer kan invitere relevante læge. Hvad angår eksterne læger er det bestyrelsen der tager stilling/prioriterer deltagelse.Vibeke laver udkast til indbydelse, og man sender navnene m.v. på de læger, man ønske skal have invitationen til Vibeke. (foreninger betaler for selve kongressen, men ikke overnatning, svarende til ca. 3.000 kr./læge)

Samtidig tilbyder foreningen at betale for interesserede medlemmer incl. overnatning på vandrehjem (vil man bo på hotel betaler man selv differencen op til 750 kr./person incl. morgenmad, men ellers betaler foreningen registration fee på ca. 3.000 kr. hvis man deltager i hele konferencen samt udgift til vandrehjem/campinghytte) 

Man skal dog selv betale et depositum på 1.000 kr. ved tilmeldingen, der er sat til senest 1/6-2008, da foreningen tidligere, ved mødet på Sct. Petri for nogle år siden var ude for, at nogle meldte sig til, men ikke kom. Man får depositummet retur efter konferencen, såfremt man deltager. 
Selve kongressen foregår på engelsk, men dette må ikke holde nogen tilbage, da man altid vil få noget ud af det. Det er også mulighed for at deltage i noget af kongressen, f.eks. fra Fredag sidst på dagen til og med Lørdag middag. 

Det vil bidrage med meget, dels faglig hvor vi som nævnt regner med at et par læger kan gi’ et koncentrat fra kongressen på vores ordinære generalforsamling Lørdag eftermiddag, dels socialt dels via festmiddagen Fredag aften og sejlturen/middagen Lørdag aften, og bestyrelsen kan kun opfordre til, at man deltager. 
Et groft overslag viste, at ovenstående kunne beløbe sig til 100.000 – 120.000 tkr.  
Men da konferencen er meget relevant ligesom der bliver en rigtig god mulighed for, at forenings medlemmer socialt kan være sammen, og i høj grad udveksle information/udbygge netværket med ligestillede, synes generalforsamlingen, at forslaget var rigtigt godt. Også qua af foreningen nu har de økonomiske muligheder og at seancen er meget relevant i forhold til arven fra Hanne Jensen (jfr. regnskab)
Endnu engang kom man ind på: det ville være godt, hvis man kan få patientforeningen i Norge og Sverige ”stablet på benene” – der har været flere forsøg, men indtil nu er der ikke rigtig sket noget konkret. Dette er stadig ikke lykkedes, men Vibeke forsøger igen, igen. 
Der var enighed om, at Thomas Rosenberg, der har ydet et meget stort arbejde i lægegruppen, og gået på pension nu, udnævnes til æresmedlem.
Regnskab for 2006
Kasseren Sv. Aa. Thomsen gennemgik regnskabet. 

Som det fremgår af regnskabet, der er sendt ud sammen med indbydelsen til generalforsamlingen, giver 2006 et stort overskud. 

Næsten alle har betalt kontingent, men det er unægtelig arven efter Hanne Jensen der nu  giver os et godt råderum indenfor forenings formål 

Regnskabet blev godkendt uden kommentarer.

Valg til bestyrelsen

På valg var Steen Vagnsø og Sv. Aa. Thomsen der begge blev genvalgt.               
Fastsættelse af kontingent

Det blev besluttet at kontingentet uændret skulle være kr. 100,-, og fortsat kr. 150,- for familiemedlemskab.
Girokort følger sammen med nærværende referat, og det er meget væsentligt at betaling sker inden ultimo året.

Håndbog/hæfte
Forslag til nye vedtægter
Vi har meget få tilbage. Det blev besluttet at de ikke skal genoptrykkes, da de ikke er opdaterede og nettet har ”taget over”. 
Årsagen var at de nuværende vedtægter var helt fra foreningens start, og derfor ved at være uaktuelle. Samtidig er tegningsreglerne for foreningen samt forenings formål præciseret ligesom der skal 2 generalforsamlinger til, såfremt der skal ske ændring heraf. 

Dette således at det bedst muligt tilsikres, at arven fra Hanne Jensen helt anvendes i arvens ånd.

De væsentligste ændringer man foreslog og fik vedtaget i vedtægterne var: 

· præcisering af formål jfr. § 2 og tegningsregler jfr. § 8 

· indkaldelse til generalforsamlingen ændres fra 6 til 4 uger.
· der skal til evt. ændring af forenings formål jfr. § 2 altid være 2/3 simpel flertal af de fremmødte medlemmer på 2 på hinanden følgende generalforsamlinger jfr. § 9
· der er ligeledes præciseret i § 9, at et medlemskab giver én stemme og at et familiemedlemskab giver to stemmer.
De a’jourførte vedtægter lægges på hjemmesiden.
Indlæg
Vi havde i år ikke fået nogle fra lægeverdenen til deltage/komme med indlæg, men 

vi fik noget der var mindst lige så godt, nemlig 2 indlæg fra henholdsvis Arno og Steen. 

Arno kom med et meget interessant indlæg omkring fjernelse af en svulst på den venstre nyre, fundet ved MR-scanning. Fjernelse af tumoren blev foretaget efter den relativt nye cyro-fryseteknik i fuld narkose. Arno havde en DVD med, hvor vi fik et meget godt indblik i hele forløbet. Arno er kun 2. patient i DK der har fået foretaget ovennævnte indgreb der varede ca. 3 timer. Arno har det fint, og kunne anbefale metoden, i hvert fald var det gået godt for ham. 

Derefter var det Steens tur. Steen kom også med et meget spændende indlæg omkring det at være nyrepatient. Steen har prøvet det meste en nyrepatient kan komme ud for.          Fortalte om både hæmodialyse og posedialyse, og at man da kan have en udmærket liv med dialyse, men der er meget at vænne sig til og tage hensyn til, men man lærer det hen ad vejen. Har man spørgsmål er man meget velkommen til at sende en mail til Steen. 

En stor tak til både Arno og Steen. Rart at høre noget fra nogen der har prøvet det. 

Socialt samvær

Der var ikke planlagt fysiske aktiviteter, spil eller lignede i år, men vi havde det meget hyggeligt med VHL-snak på tværs af familierne og efterfølgende dejlig middag.
Iøvrigt

Vi har hjemmesiden 

www.vhl-danmark.dk
Her er bl.a.

· grundlæggende information om VHL

· grundlæggende information om foreningen

· alle relevante dokumenter 
(rejsebeskrivelser, indkaldelser, referater og faglige artikler)

Her er der også blive lagt navn på kontaktpersoner fra lægegruppen, der har været med til at lave udrednings- og kontrolprogram (konsensusprogram)

For ekstra information om sygdommen vil vi også i år henviser til søster-organisationen i USA.

www.vhl.org/
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