Dansk Selskab for Forskning i Amyotrofisk Lateral Sklerose

Referat af bestyrelsesmøde den 12.8.2008 Odense

Deltagere: Stephen W. Pedersen(SW), Jonna Jensen(JJ), Susanne Jacobsen(SJ), 

 Melinda Magyari(MM)

Fraværende: Carsten Bisgaard

Pkt.1.  Selskabets formål diskuteres.

Selskabet blev stiftet med forskningsformål, men dette har aldrig været hovedaktiviteten i selskabet hvorfor der foreslås revurdering og reformulering af vedtægterne.

SJ er på valg til næste generalforsamling. Hun er ikke afvisende overfor at blive genvalgt men bemærker at det er et utaknemmeligt arbejde da selskabet mangler en konkret plan, mangler drivkraft og effektivitet, samt påpeger manglende struktur i bestyrelsesarbejdet.

En af  årsagerne for manglende effektivitet er manglende interesse udefra da det drejer sig om en sjælden sygdom.

Vi har god erfaring med regionale møder på Sjælland, der tyder på et behov for samarbejde mellem ALS teams.

Disse møder har en blanding af fagligt indhold på diverse niveauer og tværfaglige diskussioner.

Selskabets formål kan således være at knytte ALS behandlere sammen, samt tæt samarbejde med RCFM, samt at være koordinerende og vejledende til teamsene på tværfagligt niveau.

Vores gode erfaringer med Sjællands-møderne kunne udbredes til andre regioner.

Selskabet vil gerne bibeholde tæt kontakt og samarbejde med RCFM og dette kommer på

dagsordenen til generalforsamling:

 Koordination og samarbejde mellem ALS teams og RCFM

SW foreslår navneændring til Dansk Selskab for ALS , som paraplyorganisation med det formål at forankre selskabets og teammedlemmernes arbejde i virkeligheden.

SW vil skrive et nyt formål, revidere vedtægterne og fremsende et beslutningsgrundlag til selskabets medlemmer. 

SJ sender dagsorden til generalforsamling ud til teammedlemmer.

MM vil melde tilbage med nyt fra ALS databasemødet der afholdes den 4.9.2008

Pkt2 : Kontingent

Det er utilfrestillende at nogle ALS behandlere fravælger medlemskabet  pga. det obligatoriske kontingent som i øjeblikket er 100-, kr. per år/per person

Det vil være optimalt med et automatisk medlemskab hvis man er knyttet til ALS team eller har særlig interesse i ALS uden kontingent . I dette tilfælde vil vi forsøge at spørge RCFM om et fast årligt beløb eller finansiering af bestyrelsesmøder. SW vil  forespørge RCFM om økonomisk støtte.

Pkt3: Selskabets hjemmeside 

 Kontaktperson på BBH skal rettes

Følgende lægges på hjemmesiden 

 Beskrivelsen af Fonden 

 Den reviderede version af selskabets holdning sammen med linken til artiklen

Behovet  for at skabe et lukket forum for Als behandlerne drøftes : der er forskellige holdninger men der er enighed om at anvendelsen af dette vil være sparsomt og det er svært at udnævne en ansvarlig koordinator for dette hvorfor det fravælges  på nuværende tidspunkt.

Pkt. 4, Forskningsfonden

 SW sender den endelig version af Forskningsfond fundats til SJ. 

Der besluttes at uddele  2 beløb á 5000 kr. til støtte af projekter men i år er ansøgningsfristen udløbet .Næste uddeling til generalforsamlingen i 2009.

Efter længere diskussion besluttes at det er muligt for andre end teammedlemmer at søge økonomisk støtte. 

I så fald skal der foreligge en anbefaling fra teammedlemmer ansvarlig for projektet.

Pkt. 5. Planlægning af kommende aktiviteter

  Næste bestyrelsesmøde til foråret 2009.

  Da selskabet er beskedent repræsenteret ved næstkommende ALS team seminar er der et ønske om at planlægge en temadag i 2009 der slutter med generalforsamling.
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