KARDIOLOGISK

\ SYNDROM X

EN SMAKARSSYGDOM | HJERTET

Referat fra generalforsamling
i foreningen Det Kardiologiske syndrom X
pa Danhostel, Svendborg.
Tirsdag d. 1 maj 2018

Dagorden:

1. formanden abner generalforsamlingen, der veaelges dirigent og stemmeteellere.
Formandens beretning om foreningens virksomhed i det forlgbne ar.
Kassereren forelesegger det reviderede regnskab.

Behandling af indkomne forslag.

Fremlaeggelse af budgetforslag og fastseettelse af kontingent.
Valg ifglge § 6.

Valg af 1 bestyrelsesmedlem for 2 ar

Valg af kasserer for 2 ar

Nyvalg af 1 bestyrelsesmedlem for 2 ar

Valg af 2 suppleanter for 1 ar

. Valg af stedfortreedende kasserer for 1 ar.

7. valg af 2 revisorer og 1 revisorsuppleant for 1 ar

8. eventuelt.
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Referat:

Ad pkt. 1:

Formanden bad velkommen og gnskede alle et godt arsmade.

Gert Jorgensen blev foreslaet som dirigent og enstemmigt valgt.

Gert Jorgensen takkede for valget og konstaterede at generalforsamlingen var lovligt
indkaldt i henhold til vedtaegterne og overgav orden til formanden.

Ad pkt. 2:

Formandens beretning for det forgangne ar:

Sa er det tid til arsmg@de og generalforsamling igen. Vist ikke med det varme vejr vi plejer
at veere velsignet med, desvaerre. Og heller ikke sa mange, som vi plejer at mgdes.
Naesten kun det halve antal. Det har jeg naturligvis undret mig over, men en sagde til mig
det kunne skyldes alle de runde fgdselsdage af folk der er fadt under krigen. Det tror jeg er
rigtigt for mange har netop sagt de skulle til runde fgdselsdage.

Vi klarer det helt sikkert alligevel. Det er jo ogsa hyggeligt med en lille flok sa vi far talt med
alle sammen.



Det har veeret et hardt ar i bestyrelsen med mange omveeltninger. Som de fleste har laest i
vores fine blad, valgte Birthe Heide at stoppe som kasserer ret hurtigt. Pia sagde heldigvis
ja til posten og det er vi meget taknemmelige for. Det viser sig nemlig, hun er en rigtig
dygtig kvinde og har lavet alt til ug. Vi slas dog en del med NETS, altsa dem hvor vi skal
sende regninger ud via netbank. Det var sa sveert at fa et log in derfra og desuden dyrt at
fa hjeelp derfra. Husk vi er jo ikke uddannet inden for IT faget. Det lykkedes dog langt om
lzenge og nu kerer det bare som det skal. Det lettede for mig som har passet en del af
kassererjobbet sammen med formandsposten. Desuden stod vi og manglede en person i
bestyrelsen, men vi fik et nyt medlem som gerne ville arbejde sammen med os og det er vi
glade for. Vi valgte at Charlotte kunne deltage som suppleant, sa derfor vil vi i bestyrelsen
foresla Charlotte om nyt medlem til bestyrelsen.

Lone Mai Hertzum har af private arsager valgt at stoppe fra naeste ar, men har lovet at
opdatere hjemmesiden fremover. Desvaerre ma hun sige nej tak til at fortsaette med bladet,
sa vi ma lede med lys og lygte efter en som kan klare dette job. Bladet vil dog udkomme i
reduceret udgave indtil Lone helt stopper naeste gang. Vi er meget kede af at miste Lone
pa denne post men vi ma respektere hendes beslutning. Det er en plads der er sveer at
udfylde.

Desuden har neestformand og fondsansgger Jytte Jargensen sagt at det er sidste periode,
hun fortsaetter. Vi bliver virkelig en meget lille bestyrelse hvis vi ikke finder nogen til at tage
over. Uha, jeg tar slet ikke teenke tanken. Vi har i flere ar haft et fantastisk samarbejde i
bestyrelsen sa det bliver virkeligt et savn.

Jeg har som formand bistaet et par af vore nye medlemmer pga. problemer med deres
hjem sygehus. Jeg taenker sommetider at sygehusene opfgrer sig som for 25 ar siden,
endda nogle gange veerre end dengang. Det er rystende at opleve at patienter for besked
pa de ikke ma komme akut ind med smakarsygdom, en har endda blevet forbudt at kalde
pa ambulance. Det er bestemt ikke i orden. Heldigvis fungerer det da pa de fleste
sygehuse, men der er bradne kar alle vegne. Ligeledes har flere problemer med deres
kommuner, hvor de far en darlig behandling angaende deres videre sagsbehandling i
kommunerne. Jeg gar hvad jeg kan for at hjeelpe og tilbyder disse mennesker at radgive,
sa godt jeg kan. Jeg deltager gerne som bisidder til mgde i deres kommune. Flere bliver
afvist til flexjob og pension. Det burde ikke veere sadan i dagens Danmark. Det er iseer i
Randers omradet og Esbjerg det er galt lige pt.

Duddi og Lone har i samarbejde lavet vores nye logo pa bade hjemmeside, blad, kuverter
og ikke mindst vores brochurer. Der skal lyde en tak til mor og datter for veludfart arbejde.
Angaende kommende efterarsarrangementer sa synes jeg vi skal snakke om det senere
under eventuelt pa vores generalforsamling. Pengene er ikke mere til de tilskud som vi
farhen fik, sa der vil blive tale om en meget stagrre egenbetaling

Jeg har skrevet til Eva Prescott om hun vil deltage til vores naeste arsmgde og der har vi
faet et stort ja. Det vil blive spaendende at hgre mere om hendes forskning. Nogle af jer sa
maske Hjertegalla, hvor hun omtalte netop vores sygdom. Jeg blev i hvert fald ret glad.
Hjerteforeningen har i de snart 25 ar jeg har vaeret med ikke hjulpet os ret meget. Det er
faktisk skreemmende men vi keemper videre.



Desuden vil jeg gerne takke Elsa og Schgler Roost for den flotte donation som meget
snart gar ind pa kontoen. Dejligt i teenker pa vores fortsatte virke. Tusind tak til Elsa Roost,
som jo nu er blevet alene. Vi var nogle stykker fra foreningen, som fulgte Scheler til det
sidste hvilested

Her skal lyde en stor tak til min bestyrelse, som ge@r og har gjort et stort arbejde for
foreningen i det forlgbne ar. | har ogsa altid stgttet og hjulpet mig med mine garemal som
formand, hver gang jeg har bedt om hjzelp, nar helbredet har svigtet. | er fantastiske.

Formand
Anni Skarsholt Jgrgensen
d. 24. april 2018

Formandens beretning affgdte en del debat om afvisning af patienter med syndrom X eller
patienter som formodes at lide af syndrom X.

Skal man sige man har syndrom X eller hvad nar man ringer til 112 ?

Problemet er starst for de nye patienter og dem som ikke har faet en diagnose.
Patienterne har ifglge lovgivningen krav pa at blive undersagt.

Der blev en del snak om patienterne bliver henvist til os fra hjerteforeningen og fra
sygehusene.

Nogle mener der er en del forvirring om vores navn og det maske kan pavirke at vi ikke far
sa mange nye medlemmer.

Anni gjorde opmaerksom pa at vores brochure er blevet revideret for kort tid siden og der
var ikke mange ting som skulle aendres.

Med hensyn til foreningens navn, kunne Anni informere os om at Eva Pessoct mener
navnet skal a&endres, medens Hans Erik Badtker ikke synes vi skal a&endre det.

Bestyrelsen tager debatten op omkring navneforandring af foreningen pa et senere
tidspunkt.

Mange indenfor sundhedsvaesnet bruger ikke benaevnelsen Kardiologisk syndrom X og
ved ikke hvad det er.

Synspunkterne var meget forskellige og der blev ikke draget nogen konklusion pa
debatten.

Ad pkt. 3:

Kassereren gennemgik arsregnskabet for 2017.

Arets resultat viser et underskud pé ca. 20.000 kr.

Kassereren oplyste endvidere at foreningen pa nuveaerende tidspunkt teeller 192
medlemmer, hvoraf der er 43 par medlems skaber. Den er dog en del medlemmer som
endnu ikke har betalt deres medlemskab for 2018.

Generalforsamlingen godkendte herefter arsregnskabet 2017 uden yderligere spargsmal
og kommentarer.

Ad pkt. 4: Der var ingen indkomne forslag.



Ad pkt. 5:
Budgettet blev gennemgaet og godkendt.

Bestyrelsen foreslog en forhgjelse af medlemskontingentet til 200 kr. for et enkelt
medlemskab og 350 kr. for et par medlemskab.
Forslaget blev vedtaget.

Ad pkt. 6:
a. Jytte Jgrgensen blev enstemmigt genvalgt som bestyrelsesmedlem.
b. Pia Andersen blev enstemmigt genvalgt som kasserer.
c. Charlotte Lauritsen blev valgt ind som nyt bestyrelsesmedlem. Hun var indstillet af
bestyrelsen
d. Irena Sgrensen og Anne M. Slagor blev enstemmigt genvalgt som suppleanter
e. Irena Sgrensen blev valgt som stedfortreedende kasserer.

Ad pkt. 7:
Frank Friis-Pedersen og Gert Jgrgensen blev enstemmigt genvalgt som revisorer og John
Eskerod blev enstemmigt genvalgt som revisor suppleant.

Ad pkt. 8:
Opfordring til medlemmerne:
e Kom med indleeg til bladet. Det er medlemmernes blad ikke bestyrelsens.
e Bak op om foreningen. Bestyrelsen er bekymret for foreningens fremtid.
e Foreningen mangler en til at overtage bladredakter rollen, da Lone af personlige
grunde vil af med posten. (Charlottes mand har efterfglgende accepteret at prove
som bladredaktar.)

Forslag om at der bliver skrevet en eller flere mailadresser pa foreningens brochurer.

Det skal undersages hvorvidt foreningen er omfatte af den nye lov om
persondataforordningen som traeder i kraft d. 25 maj 2018 og om der skal foretages nogle
tiltag i den retning.

Der blev forespurgt fra et medlem, om medlemsbetalingen for et enkeltvaerelse er 900 eller
950 kr. da der er forskellige oplysninger pa det udsendte materiale. Bestyrelsen kigger pa
sagen og vender tilbage med en afggrelse.

Vedrgrende foreningens gkonomi, kunne Anni forteelle at foreningen ikke mere far tilskud
til efterars arrangementet fra Sundheds og eeldreministeriet. Bestyrelsen foreslar at vi
springer efterarsarrangementet over i 2018 og sa tager vi det op igen til
generalforsamlingen i 2019.



Der blev foreslaet af vi evt. kun laver efterarsarrangement hver andet ar.

Der blev forespurgt om ikke vi kunne benytte af nogle af alle de gode deals og tilbud som
forskellige firmaer reklamere med f.eks. Riis rejser, men dette er undersggt og det er ikke
en mulighed pga. vi er sa stor en gruppe.

Der var mange synspunkter og forslag. Bl.a. om et efterarsarrangement pa Sjzelland og
om ikke der kunne laves et arrangement torsdag eftermiddag for at medlemmerne kunne
lave noget sammen.

Konklusionen blev at der ikke bliver et efterars arrangementet i 2018.

Vi ses 7 — 8 og 9 maj 2019 (uge 19) pa Sjeelland.
Tak for god ro og orden.

Referant Pia M. Andersen.

Godkendt

Dato Gert Jgrgensen









