Referat fra bestyrelsesmgde den 6.5.23 i Dansk Hemokromatose Forening

Tilstedeveerende: Torsten Slotsbjerg, Kirsten Bgrgesen, Berit Lauritzen, Vivie Jessen

1. Valg af ordstyrer
Valgt blev Torsten
2. Valg af referent
Valgt blev Vivie
3. Generalforsamlingen og medlemsmgdet

- Beretningen skal udsendes til alle medlemmerne. Dette kan ggres sammen med besked om
konstitueringen af den nye bestyrelse. Berit sgrger for dette.

- Megan og Vibeke er udtradt af bestyrelsen. Der er ingen suppleanter til at overtage deres
plads. Bestyrelsen bestar for det kommende ar af Torsten Slotsbjerg, Kirsten Bgrgesen, Berit
Lauritzen, Jesper Villumsen og Sgren Petersen.

- Frank Schgidts indlaeg blev vel modtaget. Han kunne desvaerre ikke deltage fysisk, da han var
blevet beordret pa arbejde. Der var lidt tekniske problemer ift. Teams, som blev overvundet.
Det er ikke optimalt med et online oplaeg, sa det bestraebes, at det ikke kommer til at ske igen.

4. Valg af formand, kasserer og fordeling af opgaver

- Formand: Torsten Slotsbjerg

- Kasserer: Kirsten Bgrgesen

- Ansvarlig for hjemmesiden: Berit Lauritzen
Diverse arbejdsopgaver fordeles pa de enkelte mgder. Berit tager sig pt. af kontakten omkring
udarbejdelse af ny hjemmeside og udsendelse af bgger til de nye medlemmer.

Kirsten varetager uddeling af materiale til diverse hospitaler og sgrger for henvendelser til
politikkerne.
5. Forretningsordenen
Udkast til forretningsorden blev gennemgaet og Torsten laver rettelser og genfremsender til
bestyrelsen. Forretningsordenen medtages igen som punkt pa naeste mgde.
6. Sociale medier

Berit har faet et prisoverslag vedrgrende ny hjemmeside. Pris 25.000 plus moms i alt 31.250 kr. Vi

afventer svar fra Foundation Juchum (forventes givet i maj) mht. om de vil give fondsmidler til

dette. Hjemmesiden igangseettes uanset, da foreningen selv har midler til at betale, safremt der
modtages afslag.

Felgende punkter bgr der tages hgjde for pa hjemmesiden:

- Betalinger der skal kunne foretages: Patient, pargrende, stgttemedlem, kab af bager

- Betaling bgr kunne foretages med kort? og MobilePay?

- Side med patienthistorier

- Side med bestyrelsesmedlemmer

- Side med dokumenter

Vi beder Oliver fra Nosleep, der har givet tilbud pa hjemmesiden, finde ud af prisen pa
betalingslgsninger, herunder MobilePay og muligheden for integration.

Patienthistorierne bgr opdateres af dem der har skrevet dem, maske med arstal i stedet for alder,
sa de bliver mere tidslgse.

Farvevalget pa hjemmesiden bgr afstemmes efter farverne pa vores logo.

Hjemmesiden skal ogsa veere velfungerende, nar man kun ser den pa en telefon.



10.

11.

12.

Der skal veere mulighed at give medlemmerne et login til en side, hvor de kan se kogebogen,
handbogen, kostradene og andre oplysninger forbeholdt medlemmerne.

Siden med dokumenter skal indeholde de aktuelle vedtaegter, arsregnskaber og
generalforsamlingsreferater for f.eks. 3 ar eller sa langt tilbage vi har dem.

Foreningen bgr have en officiel mailadresse: info@haemokromatose.dk, samt en mail til
formanden og kassereren.

Der oprettes ikke et afsnit med artikler for professionelle, da disse kan veere underlagt
ophavsrettigheder, samt det kraever, at vi skal sikre validiteten af oplysningerne.

Facebook: Berit, Tanya og Torsten er administratorer i support gruppen. Berit og Tanya er
administratorer i medlemsgruppen. Torsten gives adgang til at blive administrator i denne gruppe
af Tanya. Torsten anvender support siden til at fa folk til at stille de rigtige spgrgsmal til lsegerne og
fglger med i, at diskussionerne ikke Igber helt af sporet ift. “gode” rad fra laegfolk.

LinkedIn: Torsten fglger op pa gruppen og sgrger for, at der kommer lidt mere liv i den.

Blod tappet fra personer med ha&amokromatose sendt til Ukraine?

Kirsten arbejder pa at ggre politikerne opmaerksomme p3, at blod tappet fra h&mokromatose

patienter kan sendes til Ukraine i stedet for at blive kasseret. Det er stadig alt for fa patienters

blod, der i vedligeholdelsesfasen bliver anvendt fornuftigt.

Program for intensiv traning til patienter med haemokromatose

Traeningsprogrammet ligger faerdigt. Nar man har haamokromatose er der en let pavirkning af

hjertemuskulaturen, der kan medfgre ventrikkelflimmer. Det er godt med traningen, men hvis

man ophgrer med den i en periode, kan det medfgre hjerteproblemer/dgdsfald under andre

anstrengelser. (TORSTEN- jeg er meget i tvivl om jeg har faet rigtig fat i det du sagde, sa du ma

gerne komme med korrektioner/uddybelser til dette afsnit)

Legatet fra Foundation Juchum til udgivelse af en bog om sund kost

Viktoria har oversat indledningen til bogen for os og hun gives en gave til en veerdi af 500 kr. for sit

arbejde.

Berit/Vivie laeser korrektur pa indledningen inden den sendes til Nils, der laeser korrektur pa det

legefaglige.

Frank Schigdts anmeldelse af handbogen. Hvad ggr vi med den?

- Dagens Medicin vil ikke trykke anmeldelsen, selv om de havde sagt ja i ferste omgang.

- Ugeskrift for laeger vil ikke trykke anmeldelsen, da der ikke er naevnt i bogen, at den ogsa er for
leeger.

- Manedsskrift for leeger — Torsten tager kontakt til dem igen og forsgger at fa dem til at trykke
den.

Vores indsatsomrader

Kirsten spgrger pa de forskellige hospitaler om de mangler materialer og deler flittigt ud, sa

foreningen kan blive kendt.

Underskrifter til Sparekassen

a. Vibeke mangler at underskrive regnskabet for 2022. Vi forsgger at sende det til Sparekassen
uden underskriften.

b. Referat fra generalforsamlingen blev underskrevet af Torsten, Berit og Kirsten
Nye vedtaegter blev underskrevet af Torsten, Berit og Kirsten

d. Telefonnummer og mailadresse pa de tegningsberettigede, skal sendes til Sparekassen for
Torsten, Kirsten og Berit.



e. Dette mgdereferat underskrives ligeledes af Torsten, Kirsten og Berit
13. World Hemochromatosis week 2023 1-7 June

Torsten laver forskellige indlaeg/opslag pa Facebook og LinkedIn i denne uge.
14. Eventuelt

- @konomi: Der er 133.788,62 kr. pa kontoen pr. dd.

- Naeste medlemsmgde foreslas til den 23/9. Punktet tages med pa naste mgde og Kirsten
undersgger inden, om der er mulighed for at fa en dizetist fra Skejby Sygehus til at holde et
indleeg.

- Kirsten har deltaget i det fgrste af tre Conventus kursuser. Den 22/5 deltager hun i det naeste
der er henvendt til kasserer og 7/6 deltager Kirsten og Berit i det sidste, der er henvendt til
bestyrelser.

Referent: Vivie Jessen



