Referat af bestyrelsesmøde i Dansk Selskab for Forskning i ALS

Telefonmøde den 19.12.2008

På linien : Stephen W. Pedersen (SWP), Jonna Jensen (JJ), Carsten Bisgaard (CB), Melinda Magyari (MM)

Afbud fra Susanne Jakobsen (SJ), men hun har sendt  kommentar til dagsorden.

Dagsorden opsummeres

Vedtægtsændringer

SWP foreslår at lave et udkast af vedtægtsændringer der sendes rundt til godkendelse.

Desuden forslag om at ændre medlemskabet til teambaseret medlemskab, da der ofte er udskiftning af teammedlemmer.

Girokortene til kontingent for 2008 er sendt ud.

RCFM ser positivt på at støtte selskabet finansielt.

Forslag til ændring af selskabets navn til Dansk Selskab for ALS.

Alle forslag modtages positivt.

Hjemmeside 

Hjemmesiden trænger til fornyelse både hvad angår indhold og udseende. Da der er tvivl om udgifterne i forbindelse med redigering af hjemmesiden vil JJ spørge SJ hvad vi har af muligheder.

MM vil opdatere links, da sidste opdatering skete for 2 år siden.

Hverken Referatet fra Generalforsamlingen 2008 eller Retningslinierne ved Litiumbehandling er lagt ind.

Retningslinierne skal revideres : Bestyrelsen læser de nuværende retningslinier igennem inden mødet i marts og vurderer i hvilket omfang retningslinierne skal revideres. SWP foreslår muligheden for at dele opdateringen ud til forskellige teams.

JJ oplyser at der mangler en underside om de sociale aspekter og retningslinier ved ALS.

Fonden

Fundats er godkendt. Der udsendes indkaldelse af ansøgninger 1/3 2009.

Database
Intet nyt. MM oplyser at der ikke er blevet afholdt nyt databasemøde siden august 2008.

Økonomi

Regnskabet for 2007 er nu godkendt.

Møde på Musholm

RCFM har booket Musholm d. 4-5/10 2009 men har kun møde 1. dag så vi har mulighed for at stå for programmet 2. dag.

Evt.: 

Debatten om aktiv dødshjælp er blusset op igen.

Der har været en artikel i Politiken om aktiv dødshjælp for ALS patienter.

Citat :   Dermed har danske læger mulighed for at hjælpe patienten til at dø, og de danske patienter behøver dermed ikke tage til Schweiz for at få hjælp til at begå selvmord, som en britisk mand med ALS gjorde i den dokumentarudsendelse, DR 1 viste i søndags.

Bestyrelsen tager afstand fra udtalelsen om at ALS patienter har ret til aktiv dødshjælp.

ALS patienterne har ikke automatisk krav på livets afslutning, men med respiratorbehandlingen får de flere leveår og disse respiratorpatienter har ret til at bede om afslutning af behandlingen med døden til følge.

Næste bestyrelsesmøde aftales til foråret 2009 marts/april i Vejle.

Referent : Melinda Magyari

