Generalforsamling 2026
Landsforeningen Multipel System Atrofi

Referat af generalforsamlingen d. 17. marts 2026,
kl. 16.00

Dagsorden:

1. Valg af dirigent

Bestyrelsens mundtlige beretning
Godkendelse af regnskab og budget; herunder fastsaettelse af kontingent
Behandling af indkomne forslag

Valg af bestyrelse

Pa valg er:

Johnna Jgrgensen — villig til genvalg

Kirsten Cadovius — villig til genvalg
Josephine Kaner — villig til genvalg

Johanna Rungholm — modtager ikke genvalg
6. Valg af op til 2 suppleanter for 1 ar

7. Eventuelt

Sl A

Inge Broberg Vium bad velkommen til generalforsamlingen, som afholdtes bade
fysisk og virtuelt. Seerlig velkommen til de medlemmer, som deltog virtuelt.

Ad. 1.
Advokat Peter Lambert fra advokatfirmaet Lassen Ricard blev valgt til dirigent.

Dirigenten takkede for valget og erklaerede generalforsamlingen for lovlig og
beslutningsdygtig i overensstemmelse med foreningens vedtaegter.

Herefter gav han ordet til formanden for aflaeggelse af beretning.

Ad. 2.
Bestyrelsens beretning:

Vi har haft endnu et travit ar i vores forening og gleeder os til at berette om
arbejdet.



Traditionen tro vil vi starte med at mindes de af vore medlemmer, der er dade i
arets lgb. Jeg vil gerne bede jer om at rejse jer.

Her naevntes navnene pa de 8 medlemmer, der var afgaet ved daden i det
forlabne ar.

Lad os holde et gjebliks stilhed.
/Eret veere deres minde!
Formalet med vores forening er jo, som der star i vedtaegterne:

at virke for oplysning om MSA,

at virke for stgtte til forskning i sygdommen,

at stgtte patienter og deres pargrende

og at virke for andre forhold og aktiviteter forbundet med sygdommen,

og traditionen tro vil vi gerne laegge vores beretning op ad netop disse punkter.

Vi fors@ger labende at leve op til alle punkterne, og idéer har vi nok afl Men da vi
jo alle arbejder frivilligt og ulennet, géar det ikke altid sa hurtigt, som vi gerne ville.

Og kender | en eller flere, som har lyst til at give en hand med i bestyrelsen, ma |
endelig ikke holde jer tilbage!

Oplysning om MSA

Foreningen har jo gennem tiden udgivet et omfattende udvalg af pjecer om
sygdommens aspekter, og dem kan man finde pa vores hjemmeside, sa man kan
tilga dem, nar der er behov for det.

Vi gar nye medlemmer opmaerksom pa, at de findes — sammen med mange andre
nyttige informationer - pa hjemmesiden.

Vi har stadig et oplag af pjecerne pa papir, sa kontakt os, hvis der er brug for dem
til leeger, plejepersonale eller andre, der kunne have behovet. Jo flere, der kender
til MSA, jo bedre!

De skulle ogsé meget gerne veere at finde pa alle neurologiske afdelinger — de har
i hvert fald faet dem tilbudt!

Den lille brochure "Kort om sygdommen og foreningen” er mange rigtig glade for.
Den beholder vi i fysisk form. Den kan bruges som en Kort forklaring til familie,
venner og behandlere, og samtidig opfordrer den ogsa til medlemskab af vores
forening. Det haber vi, mange vil benytte sig af. Skriv eller ring — sa sender vi en
stak.

Vi har ogsa for nylig lavet nogle sma akutkort med en kort beskrivelse af
sygdommen. Dem kan man have liggende i sin pung eller ved sin telefon, sa de er
ved handen, hvis man f.eks. skulle blive indlagt pa hospitalet. De kan gratis
rekvireres.



Som tidligere naevnt er der rigtig megen information at hente pa vores hjemmeside
— bade om sygdommen og det at leve med den.

Vi arbejder lsbende med at forbedre den, og der er kommet megen ny information
pa den i lgbet af det seneste ar; bl.a. et opslag om hjernedonation, som flere har
efterspurgt.

Facebook-siderne fodrer vi med relevante opslag. Pa den lukkede side "MSA —
side for medlemmer” er der mulighed for at komme med interne opslag og at stotte
og oplyse hinanden.

| arets lgb har vi lavet en ny Facebook-side kun for patienter, sa de nu har et rum,
hvor de kan sparre med hinanden i fortrolighed.

Sarg for at anmode om medlemskab af de lukkede grupper, hvis | ikke allerede er
det!

Den abne side "MSA Info” kan man blot falge og dele opslag fra. Det er der rigtig
mange, der gar — tusind tak for det og bliv endelig ved! Pa den made vil mange
flere fa oplysning om MSA.

Bestyrelsen udsender fra tid til anden ogsa nyhedsbreve, nar vi har noget at
berette om. Dem haber vi, | har forngjelse af.

Vi har i foreningen vores egen YouTube-kanal, @MSA-Danmark. Der har vi
efterhdnden en peen portion videoer — traeningsvideoer med fysioterapeut Trine
Maribo Carstensen, indleeg fra bade online- og fysiske konferencer og 10 sma
videoer om MSA af overleege pa Bispebjerg Anne-Mette Hejl.

For nylig har vi optaget en reekke videoer med ergoterapeut Julie @stergaard og
dieetist Nicoline Groth — begge fra Bispebjerg og en velkomstvideo til vores
hjemmeside. De er stort set klippet feerdige og bliver offentliggjort i labet af fa
dage.

Vi haber, de bliver taget lige sé godt imod som de hidtidige videoer, der tilsammen
er set naesten 3.000 gange. Det overstiger vores vildeste forventninger!

Det er ingen hemmelighed, at det er MEGET dyrt at producere videoer, der er
langtidsholdbare. De nye videoer kommer til at koste i omegnen af kr. 100.000 at
producere, sa derfor skal vi teenke os godt om, inden vi vaelger at bruge midler pa
det.

Vi haber, | tager godt imod dem.

Stotte til forskning

Det fremgar ogsé af vores formalsparagraf, at vi skal virke for stgtte til forskning i
sygdommen, og det gar vi meget gerne, for det er det, der er med til at give hab
for fremtiden.



12022, 2023 og 2024 bevilgede vi i alt kr. 409.000 til forskningsprojekter pa Center
for Neurovidenskab og Stereologi pa Bispebjerg hospital. Projekterne er endnu
ikke feerdige, men skrider planmeessigt frem og ser lovende ud.

Som | om lidt vil se af regnskabet, har vi ogsa i 2025 ydet en forskningsdonation
pa kr. 93.576 til Mikkel Vestergaard Olesen fra Center for Neurovidenskab og
Stereologi.

Og der er flere forskningsprojekter pa vej i 2026, som vi har valgt at stotte. Lees
meget mere om projekterne pa vores hjemmeside og pa Facebook.

Det er kun muligt for os at stgtte med sa store belab, fordi s& mange teenker pa os
i forbindelse med f.eks. runde fadselsdage og bisaettelser, for uden donationer
ville det slet ikke vaere en mulighed for en lille forening som vores.

Vi ser frem til resultaterne af forskningen — det giver hab!

Stotte patienter oq deres pargrende

Statte til patienter og pararende gor vi gennem personlige samtaler eller mails.
Der er ofte spargsmal, som presser sig pa, og vi forsgger at hjeelpe og radgive
bedst muligt — og i mange situationer blot lytte og laegge a@re til de sveere
udfordringer, man kan sta med bade som patient og pararende.

Vores frivillige socialradgiver, Johnna Jargensen, far ogsa mange henvendelser
og yder stor og veerdsat hjaelp omkring mange sociale spgrgsmal. Tusind tak for
det store arbejde. Johnna har i avrigt ogsa forfattet et stort afsnit pa foreningens
hjemmeside. Tag endelig fat i hende, hvis | har brug for hjaelp eller stotte pa
omradet.

Vi ved, at det har veeret et stort gnske for mange patienter og pargrende at kunne
mades i den virkelige verden — i stedet for virtuelt.

Vi vil meget gerne arrangere fysiske mader og har haft mange draftelser om
forskellige lasninger — uden at en Igsning la lige for.

For nylig har vi haft mulighed for at fa patienter og pargrende med pa et
trivselsophold i Dronningens Ferieby i Grenaa, afholdt af Parkinsonforeningen. En
fantastisk mulighed for at veere sammen med andre i 3 dage med mange
spaendende indleeg.

Vi haber og @nsker, at mange flere af vores medlemmer vil fa den mulighed i
fremtiden, for desveerre var der ikke plads til alle, der havde s@gt om opholdet.

Péargrendemgaderne er en anden vigtig del af vores arbejde.

Vi har laeenge haft meget velfungerende pararendegrupper i Kebenhavn og Vejle.
Rigtig mange er glade for at mgde andre i samme situation. Her deles stort og
smat og uddeles masser af gode rad — alt sammen i fortrolighed og med stor
omsorg for hinanden. Der er plads til flere, sa hold gje med vores opslag.
Grupperne mgdes ca. 4 gange arligt.



1 2025 startede vi en gruppe for efterladte. De har alle vaeret igennem en sveer tid
og har noget helt seerligt at dele. Vi haber, det lykkes at fortsaette gruppen.

Vi har ogsa lavet et pilotprojekt med en gruppe for patienter, som mades samtidig
med pargrendegruppen i Vejle. Pa den made kan vi imgdekomme behovet for, at
ogsa patienter kan made hinanden. Hvis det bliver en succes, ma vi se pa en
lignende lasning i Kebenhavn.

| 2024 bad vi jer om at svare pa et spgrgeskema for at give input til Sjeeldne
Diagnosers Guldkundeundersagelse. For et par maneder siden fik vi endelig en
rapport med vores egne svar. Dem har vi bearbejdet, og vi er klar til at
offentliggare rapporten med vores konklusioner.

Rapporten viser desveerre, at MSA-patienter og deres pargrende:

beerer en meget stor administrativ og praktisk byrde,
ofte selv ma koordinere indsatser pa tveers af systemer,
oplever, at den sociale statte ikke altid matcher behovet,
og ikke altid fgler sig fuldt ud taget alvorligt.

Sa der er nok at arbejde videre pa!

Virke for andre forhold oq aktiviteter forbundet med sygdommen

Som vi har neevnt mange gange — ja hvert eneste ar, keemper vi stadig indaedt for
at fa MSA anerkendt som en kritisk sygdom. Det er uforstaeligt for os, at det skal
veere sé& hard en kamp, men vi haber, det lykkes til sidst. Tak for det harde arbejde
med omradet.

Vi arbejder ligeledes stadig med at fa MSA anerkendt som en hgjt specialiseret
sygdom, for alle MSA-patienter bar have mulighed for at blive henvist til en
specialafdeling, hvor man kan fa den bedst mulige behandling. Vi har gentaget
vores bekymringsbreve til Sundhedsministeren og Sundhedsstyrelsen, og vi
héaber, at der sker noget pa den front i en ikke alt for fjern fremtid.

Det er svaert at have gennemslagskraft som en lille forening, men gennem vores
medlemskab i Sjeeldne Diagnoser, hvor vi er 55 sma foreninger, har vi mulighed
for at vaere med til at saette dagsordenen over for politikkerne. Det er ogsa
herigennem, vi kan sa@ge offentlige driftsmidler, som er et keerkomment tilskud til
foreningens aktiviteter. Belgbet kan ses i regnskabet.

Johnna Jargensen, foreningens neestformand, er suppleant til forretningsudvalget i
Sjeeldne Diagnose, og deltager i alle mader dér. Det kaster masser af arbejde af
sig. To gange om aret deltager vi desuden i medlems- og
repreesentantskabsmader dér, sa som forening bidrager vi ogsa med en betydelig
arbejdsindsats til faellesskabet.

Det kreever mange midler og kreefter at drive en lille forening.



Da vores kontingenter og tilskud stort set gar til administrationsomkostninger og
befordring, er det helt afggrende, at vi modtager donationer, hvis vi 0gsa i
fremtiden skal kunne stgtte forskning.

Som jeg tidligere har neevnt, har vi ogsa i 2025 modtaget donationer. Tusind tak
for hvert et bidrag — de gar virkelig en forskel for vores lille forening!

Og husk, at man kan fa skattefradrag for donationer. Man skal blot oplyse sit CPR-
nr. — sa sarger vi for det.

For os et det vigtigt, at MSA-patienter ogsa fremover har en forening at stgtte sig
til. Der findes ca. 800 sjeeldne diagnoser i Danmark, og langt de fleste patienter
med sjeeldne sygdomme star uden en forening.

Vi modtager meget gerne stgttemedlemmer, og vi haber, | vil opfordre familie og
venner til at tegne et medlemskab. Det betyder meget for os og vores frivillige
arbejde at veere en steerk forening, for kun pa dén made kan vi stgtte patienter og
pargrende.

Uden medlemmer — ingen forening!

Afslutning

Til slut vil jeg gerne takke vores revisor, Peter Krogsrud Eriksen fra PKF Munkebo
Eriksen Funch. Det er en forngjelse at samarbejde med dig.

Ogsa en stor tak til advokat Peter Lambert, som leegger hus til den fysiske del af
generalforsamlingen — og som altid leder os gennem mgadet pa bedste vis. Tak,
fordi du altid tager dig tid til foreningen og er til radighed med statte og radgivning
— det er en uvurderlig hjaelp!

Og til allersidst fra mig en keempestor tak til bestyrelsen for et fantastisk godt og
konstruktivt samarbejde!

Tak!

Da der ikke var spargsmal eller kommentarer til beretningen, konstaterede
dirigenten, at den var taget til efterretning.

Ad. 3.

Regnskabet var i forvejen sendt pr. mail til generalforsamlingens deltagere.
Inge Vium gennemgik regnskabet.

Medlemskontingenter 1& i 2025 pa kr. 45.800, mens donationer belgb sig til kr.

44.053. Offentligt driftstilskud udgjorde kr. 48.055, og en uventet statte fra
Jubilzeumsfonden af 12/8 1973 var pa kr. 50.000.



| alt indteegter pa kr. 187.908, hvilket — pa trods af den flotte statte — var pa et
lavere niveau end det foregaende ar. Dette skyldes bade et fald i kontingenter og
donationer.

Desveerre falder en del af vores stattemedlemmer fra, nar de ikke leengere har
bergring med sygdommen.

Pa udgiftssiden er oplysningsaktiviteterne, som daekker over rejser, mgder
(herunder pargrendemgder) og konferencer, database og hjemmeside faldet til kr.
33.680, mens administrationsudgifterne — revision, kontorhold, blomster og gaver
er steget lidt til kr. 25.442. Desveerre stiger specielt gebyrer voldsomt i disse ar.

Yderligere indeholdt regnskabet en udgiftspost pa kr. 93.576, som deekker over en
ydet forskningsdonation.

| alt udgifter pa kr. 152.698.

Efter tillaeg af renteindtaegter pa kr. 3.011 ender arets resultat pa et overskud pa
kr. 38.221, hvilket ma betragtes som tilfredsstillende.

Foreningens formue belgb sig ved udgangen af 2025 herefter til kr. 738.048.
Budgettet for 2026 var ligeledes udsendt pa forhand.

Inge Vium gennemgik budgettet, hvor medlemskontingenter er budgetteret med kr.
50.000. Derudover budgetteres med donationer pa kr. 50.000 (anvendes til
forskningsmidler) og offentlige driftsmidler pa kr. 50.000.

| alt budgetterede indteegter pa kr. 150.000.

Pa udgiftssiden budgetteres med oplysningsomkostninger pa kr. 140.000,
administrationsomkostninger pa kr. 25.000 og henseettelse til forskningsdonation

pa kr. 50.000.

De store oplysningsomkostninger skal ses i lyset af, at vi har udarbejdet de nye
videoer, som kommer til at koste kr. 90-100.000.

| alt udgifter pa kr. 215.000 — og dermed budgetterer vi helt bevidst med et
underskud. Vi skal have vores midler ud at arbejde til fordel for patienter,
pargrende og forskning.

Endvidere indstillede bestyrelsen, at kontingentet det kommende ar forbliver
uaendret, kr. 200.

Herefter blev regnskab, budget og kontingent godkendt.



Ad. 4.

Dirigenten konstaterede, at der ikke var indkommet forslag.

Ad. 5.

Pa valg for 2 ar var Johnna Jgrgensen, Kirsten Cadovius, Josephine Kaner og
Johanna Rungholm, hvoraf de fgrste 3 var villige til genvalg.

Da der ikke var andre forslag, konstaterede dirigenten, at disse var valgt, og
konstaterede, at en bestyrelse pa 6 stadig opfylder foreningens vedteegter.

Ad. 6.

Det har ikke veeret muligt at finde kandidater til suppleanter, hvorfor vi ogsa det
kommende ar ma klare os uden.

Ad. 7.

Herefter takkede dirigenten for god ro og orden under generalforsamlingen og
erklaerede sit hverv afsluttet.

Inge Vium takkede dirigenten for hans hverv som dirigent og udtrykte en stor tak
for hans hjeelpsomhed. Hun udtrykte ligeledes en tak for deltagelsen i arets
generalforsamling, som herefter blev haevet.

Generalforsamlingen sluttede kl. 16.30.



