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1. Valg af dirigent, referent og stemmetzller
Formand, Jacob Andersen foreslar Mikkel Dragmose-Hansen som dirigent. Forsamlingen godkender.

Mikkel Dragmose-Hansen konstaterer at generalforsamlingen er lovlig indkaldt. Mikkel foreslar Emilie
Vraagaard som referent. Forsamlingen godkender.

Mikkel foreslar Poul Arng og Flemming Hansen som stemmetzllere. Forsamlingen godkender.

2. Formandens beretning

Formand, Jacob Bech Andersen afgiver formandens beretning. Jacob lagde for med at understrege, at
Danmarks Blgderforening er en forening med en forholdsvis sund gkonomi, et hgjt aktivitetsniveau, en vis
politisk pondus og et effektivt sekretariat og en ihaerdig bestyrelse.

Foreningens arbejde i 2017

Pa baggrund af foreningens handleplan for 2015-2020 har foreningen arbejdet for at realisere en raekke
projekter og indsatser med fokus pa at styrke og gge egenomsorg. Ud af det er bla. foreningens
telemedicin-projekt startet. Der er ogsa kommet fokus pa gruppen af blgdere i 15-49 ar. Ambitionerne om
at oversette og anvende veerktgjet ITP Tool KIT har foreningen matte saette lidt i bero. Projektet har
modtaget ca. 50.000 fra Novartis i stgtte, men kan ikke bevaege sig fremad fgr der skaffes midler til at
dakke restfinansieringen. Ambitionerne om at udgive en bog om blgdersagen er ogsa sat pa hold. Dog
arbejder foreningen af andre kanaler for at skabe synlighed omkring vores gruppe af hiv-smittede blgdere,
bl.a. ved at udarbejde artikler om udviklingen i hiv gruppens livskvalitet.

Siden 2015 er der kommet mere og mere fokus pa kvinder med blgdersygdom bade internationalt og i
vores egen forening. Set i det lys har det vaeret naturligt for bestyrelsen at inddrage kvindeindsatsen som
en del af arbejdet med handlingsplanen frem til 2020. Foreningen har for gjeblikket en lang reekke
aktiviteter, som ggr opmaerksom pa, at kvinder bestemt ogsa kan blive ramt af blgdersygdomme.

Kvindeindsatsen er et godt eksempel p3, at det frivillige engagement trives i foreningen. Nogle frivillige
taler blgdernes sag i rad og naevn, mens andre stiller deres erfaringer til radighed som kontaktpersoner for
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andre blgdere og familier. Mens andre igen arrangerer medlemsaktiviteter. Stor tak til alle, der har lagt
frivillige kraefter i foreningen det forgange ar.

Farvel til Hans Henrik Paulsen

Mangearigt bestyrelsesmedlem Hans Henrik Paulsen gik bort den 26. februar efter en laengere periode med
kritisk sygdom. Det er et farvel til en person, som har haft helt kolossal betydning for Danmarks
Blgderforening. Og ikke mindst var det farvel til et utroligt varmt menneske, som har gjort et stort indtryk
pa mange mennesker.

Nye behandlingsmuligheder

Der er nu flere langtidsvirkende praeparater pa markedet, ligesom ogsa udviklingen af genterapi gar stzerkt.
Derudover er en helt ny teknologi spil i behandling af hamofili A ved hjzelp af antistoffer. Behandlingen
foregar som injektion i huden og er afprgvet pa bade bgrn og voksne. Det forventes at behandlingen kan
komme bgrn med inhibitor til gode.

Samarbejde med centrene

Nye behandlingsformer kraever at sikkerheden er i orden og at der er et ordentligt setup og de ngdvendige
ressourcer og kompetencer i centrene til at kvalitetssikre behandlingen. Det er et vigtigt
opmeerksomhedspunkt for foreningen.

Heldigvis har foreningen en historisk god kontakt til centrene disse ar. Samtidig er foreningen sin opgave
som patienternes vagthund bevidst. En opgave som konkret blev sat i spil i efteraret ift. heemofilicenteret i
Skejby, efter en del indikationer fra flere bgrnefamilierne pa, at der var ting, der kunne forbedres.

Det danske sundhedsvaesen

Effektiviseringer og omorganiseringer i sundhedsvaesenet ggr det til tider svaert som patient at finde sine
ben i sundhedssystemet. Som forening arbejder vi Ipbende pa at dele vores viden om kroniske
patientforlgb og hjemmebehandling, sa erfaringerne fra blgderomradet kan komme andre til gavn bl.a. ved
at deltage i rad, organisationer mv.

Det gar godt, men der er stadig noget at tage fat pa

Det gar overordnet godt for vores forening, og det gar ogsa helt overordnet i den rigtige retning pa
behandlingsfronten for mange af patienterne i Danmarks Blgderforening, hvad enten man lider af
Haemofili, von Willebrand, ITP, har hiv, hepatitis — eller maske hele pakken.

Foreningen har dog ogsa stadig noget at tage fat pa. Foreningen tzeller blandt andre hiv-smittede blgdere,
som lever med de udfordringer hiv-smitten bibringer pa daglig basis. Familier med blgderbgrn oplever
forsat frustrerende stikkesituationen og det sker til stadighed at en blgder rammes af inhibitor. Bade yngre
og ldre blgdere ma desuden forsat opveje helbred overfor idraetsinteresser og karriere.

Det er meget forskellige udfordringer, men vi er efterhanden ogsa en dejlig broget flok i Danmarks
Blgderforening, som alle har forskellige behov i forhold til vores mgde med behandlingssystemet,
arbejdsmarkedet, familielivet og foreningen. Men vi har ogsa meget til feelles — og vi vil altid kunne lzere af
hinanden pa tvaers sygdomsniveauer og generationer.

3. Godkendelse af formandens beretning
Beretningen bliver enstemmigt vedtaget.

4. Afleeggelse af regnskab
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Kassér Christian Krog Madsen gennemgar regnskabet for 2017.
Christian fortzller, at foreningens eksterne revisor har godkendt regnskabet uden anmaerkninger.

Christian fortaeller, at det har vaeret et ar med et hgjt aktivitetsniveau, hvilket er meget imponerende. Det
kommer ogsa til udtryk i tallene i regnskabet. Sekretariatet har siden Igsrivelsen fra Sjaeldne Diagnosers
sekretariat forspgt at tilpasse sig den nye virkelighed. Foreningen er nu landet et sted, hvor tingene er i
balance.

Foreningen er dog stadig i en gkonomisk usikker situation, hvor indtzaegter fra offentlige stgtte og ekstern
fundraising ikke er sikker og de gkonomiske rammer hurtigt kan andre sig.

Christian fremlaegger foreningens hovedtal:

HOVEDTAL

Indteegter inkl. renter: 2,7 mio. kr.
Udgifter: 2,6 mio. kr.
Driftsresultat: 146.292 kr.
Henlaeggelser: 403.321 kr.
Egenkapital: 4,3 mio. kr.

Christian prasenterer foreningen stgrste indtaegtskilder:

INDTAGETR

Fundraising: 1 mio. kr.
Udlodningsmidler: 1 mio. kr.
Medlemmer: 0,2 mio. kr.
Handicappuljen: 0,2 mio. kr.

Christian uddyber, at der er et dalende medlemstal, som bl.a. skyldes at der er blevet ryddet ud i
medlemsdatabasen med nyt it-system. Udmeldelser sker bl.a. hos ITP’erne, som melder sig ud, nar de er
blevet raske. Der er fokus i bestyrelsen pa at fastholde og skaffe nye medlemmer.

Pga. af overfinansiering af foreningens bgrn- og ungeaktiviteter, har foreningen matte tilbagebetale dele af
bevillingen fra Handicappuljen, som gremaerker deres bevilling til bgrn- og unge aktiviteter. Christian
fortzeller, at det ikke har haft betydning for vores bevilling fra sidste ar til i ar, at vi har sendt penge tilbage.

Christian gennemgar udgifterne i 2017:

UDGIFTER

Sekretariat + basisdrift: 1 mio. kr.
Medlemmer og information: 0,9 mio. kr.
Projekter: 0,5 mio. kr.
Nationalt/internationalt samarbejde: 0,2 mio. kr.

Christian fortzeller, at den st@rste udgift er til sekretariatet. Han fremhaver sekretariatets vigtige rolle ift. at
understgtte foreningens aktiviteter og ambitioner. Naeststgrste udgift er foreningens medlemsaktiviteter
og informationsarbejde. Foreningens projekter er fuldt finansieret af fonde og medicinalindustrien. Det
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internationale arbejde dakker over konferencer, workshops mv., hvor foreningen samler inspiration og
input udefra.

Christian gennemgar henlaeggelserne fra 2017 til 2018, praesenterer henleeggelser optaget fra 2016 samt
overskuddet i 2017:

HENLZEGGELSER OG RESULTAT

Qol: 124.897 kr.
Sommerlejr: 105.000 kr.
ITP KIT Tool: 53.723 kr.
Telemedicin: 85.234 kr.
Pjece: 39.364 kr.
WFH kongres: 19.370 kr.
Hiv-megde: 9.213 kr.
Optag fra 2016: 334.596 kr.
Arets resultat efter henlaeggelser = 77.566 kr.

Christian uddyber, at bestyrelsen ikke arbejder efter at generere et overskud. Det er bestyrelsens ambition
at regnskabet gar i nul. Dog forventes der ogsa i 2018 et positivt resultat.

Christian gennemgar hvad der vil veere fokus pa i 2018

- Persondataforordning som traeder i kraft ultimo maj. Foreningen arbejder allerede pa dette.
Medlemsdatabasen er omfattet af en databehandleraftale igennem firmaet som administrerer
databasen. Der arbejdes pa at etablere yderligere arbejdsgange ift. at sikre persondatahandtering.

- Udvidelse af fundraisingindsatserne bl.a. gennem platformen Betternow. Baggrunden for dette
fokus er, at det bliver svaerere og sveerere at fa generelle bidrag. Gennem Betternow er det muligt
for privatpersoner, at saette personlige fundraisinginitiativer i gang.

- Fastholde private bidragsydere. Dvs. min. 100 bidrag & 200 kr. for at foreningen er paragraf 8a
godkendt, og have status som almennyttigforening. Status som almennyttigforening er afggrende
ift. at sgge mange af de fonde, vi i dag far stgtte fra. Christian fortzeller, at man fx kan efterspgrge
donationer til foreningen i stedet for gave ifm. fgdselsdage, jubileeum eller lignende.

- Flere medlemmer — vi vil gerne vaere sa mange sa muligt. Der gnskes ogsa flere deltagere til
foreningens aktiviteter.

- Forsat projektudvikling — en st@grre gennemstrgmning af projektbevillinger i foreningen bidrager
ogsa til flere tips og lottomidler. Sekretariatet har et meget lille arsvaerk pa 2,7 fuldtidspersoner.
Projektbevillingerne muligggr at foreningen kan have en projektmedarbejder ansat til dels at styrke
projektarbejdet og til at hjeelpe til med andre opgaver i sekretariatet.

Herefter var det muligt at stille spgrgsmal fra salen.

Et medlem spgrger til de ggede udgifter til bestyrelsesmgder fra 2016 til 2017. Christian forklarer, at
bestyrelsesseminaret i 2016 blev udskudt til starten af 2017 og der derfor i 2017 blev afholdt to seminarer.
Christian vurderer, at det er penge givet godt ud for foreningen pa den lange bane. Derudover har der
veeret ekstra udgifter ifm. receptionen for den afgaende formand Terkel Andersen.
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Et medlem efterspgrger, at der med regnskabet vedlaegges et budget for naeste ar. Det vil ggre det lettere
for medlemmerne at vurdere, om foreningen har naet de ting, de har sat sig for aret fgr. Det ville desuden
gore det lettere at forholde sig til gkonomien for det kommende ar. Medlemmet mener ikke, at
forsamlingen skal godkende budgettet, men at det kan bruges som redskab i bestyrelsen til at fa forslag og
input til gkonomistyring.

Christian svarer, at foreningens gkonomi hvert ar er usikker i begyndelsen af et nyt ar, indtil der er
sikkerhed om stgrrelsesordenen for de offentlig tilskud. Bestyrelsen justerer jeevnligt budgettet, i takt med
den gkonomiske ramme bliver tydeligere. Christian siger, at bestyrelsen vil tage det til efterretning at
vedlaegge overordnede budgetposter til generalforsamlingen 2018. Han uddyber, at posterne sjaeldent
a2@ndre sig meget fra ar til ar, og de primaere udsving er ift. projekter.

Et medlem giver en kommentar til de personlige bidrag. Hun mener, at medlemmerne far meget fra
foreningen, og bestyrelsen ikke b@r vaere undskyldende ift. at spgrge efter personlige bidrag.

5. Godkendelse af regnskab og fastlaeggelse af kontingent

Bestyrelsen foreslar, at kontingentsatserne fastholdes. Det betyder et ungekontingent pa 125 kr. arligt (18-
25 ar) og et voksenkontingent pa 250 kr. arligt.

Regnskab og kontingentsats vedtages enstemmigt.
6. Beretning fra forsknings- og stgttefonden

Formand for forsknings- og stgttefonden Theis Bacher giver beretning for fonden. Beretningen er til
orientering og skal ikke godkendes af forsamlingen.

Fonden har vaeret ramt af en reekke uheldige omsteendigheder i 2017. Fondens kasserer Hans Henrik
Paulsen har veeret ramt af sygdom gennem 2017 og afgik ved dgden i begyndelsen af 2018. Hans Henrik har
vaeret fondens kasserer igennem mange ar og Theis takker for det gode arbejde. Bestyrelsesmedlem,
overlaege ved AUH Niels Clausen géet pa pension, og har trukket sig fra fondens bestyrelse. Sygeplejerske
Inger Borregaard fra Rigshospitalets haemofilicenter er indtradt i bestyrelsen i stedet for Niels Clausen.
Blgderforeningen vil snarest muligt udpege en repraesentant mere til fondens bestyrelse. Bestyrelsen
vaelger herefter ny kasserer. Indtil da er det formelt set Blgderforeningen sekretariatsleder Karen Binger
Holm som star for udbetalinger.

Ved begyndelsen af 2017 var der 38.000 kr. til uddeling. Fonden har uddelt midler til rejser, forskning mm.
Theis fortaeller at ingen i 2017 har faet det fulde belgb. Fondens midler er naesten forbrugt, og det er derfor
besluttet, at fonden for fremtiden kun kan sgges en gang arligt (efterar).

Blgderforeningens bestyrelse har besluttet, at budgettere 16.000 kr. til Forsknings- og stgttefonden i 2018,
da nogle medicinalfirmaer har givet tilsagn om at stgtte formalet.

Som kommentar til beretningen takker Blgderforeningens formand Jacob Andersen for Theis’ gode arbejde
som formand for Forsknings- og stgttefonden.

7. Indkomne forslag
Punktet udgar, da der ikke er modtaget nogle forslag.
8. Valg af bestyrelse

Der er fire poster pa valg, og felgende kandidater stiller op
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e Tem Folmand (genopstiller)

e Palle Lykke Ravn (genopstiller)

e Christian Krog Madsen (genopstiller)
e Peter Nygaard Larsen

e Sine Lyons

e Morten Skovhus Eriksen

e Monica Jensen

Alle praesenterer sig selv pa 1 minut. Peter- som ikke er til stede — far sin indstilling lsest op.

Dirigenten gennemgar valgproceduren. 46 stemmeberettigede deltager i valget og alle stemmesedler er
gyldige. Forsamlingen veelger:

e Tem Folmand — 44 stemmer

e  Christian Krog Madsen — 43 stemmer
e Palle Lykke Ravn — 29 stemmer

e Sine Lyons — 21 stemmer

9. Valg af suppleant
Der er en ledig suppleantpost. Fglgende fire kandidater stiller op:

e Morten Skovhus Eriksen
e Monica Jensen

e Helle Malmros

e Peter Nygaard Larsen

45 afgiver gyldig stemme og en er ugyldig. Monica Jensen valges som suppleant med 17 stemmer.
10. Revisor og intern revisor

Beierholm har fungeret som revisor i 2017 og bestyrelsen foreslar, at firmaet vaelges igen. Forslaget
vedtages enstemmigt.

Som internt revisor, foreslar bestyrelsen Ole Mark. Beslutningen vedtages enstemmigt.
11. Eventuelt
Ingen kommentarer fra salen.
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