Referat af bestyrelsesmøde den 22.4.2009 i Vejle

Deltagere: Stephen W. Pedersen(SW), Jonna Jensen(JJ), Susanne Jacobsen(SJ), Carsten Bisgaard(CB), Melinda Magyari(MM)

Pkt.1. Selskabets program til efterårets Teamseminar

RCFM afholder Teamseminar den 4-5 oktober 2009. Selskabet har mulighed for at planlægge

videnskabelig program søndag i tidsrummet 14-17. I dette tidsrum skal også afholdes generalforsamling.

Der gennemgås forskellige emner der kunne være spændende for fremlæggelse. f.eks. Susanne Jacobsens og Malene Danøs afgangsopgaver. SJ vil gerne fremlægge sin opgave.

Det har tidligere været på tale at invitere en præst.

SW undersøger mulighederne og spørger Malene Danø om fremlæggelse af opgaven om perspektiver på lidelse i mødet med personen med ALS.

Pkt.2. Vedtægter

Vedtægterne gennemgås og ændringer udføres på stedet. De ændrede vedtægter er sendt rundt til bestyrelsesmedlemmerne.

Der er enighed om navneændring til Dansk Selskab for ALS.

SJ har påtaget sig opgaven at redigere den ændrede version og formulere de ny vedtægter som skal fremlægges til generalforsamlingen.

Pkt.3. Fonden

Navnet ændres til ALS-fonden.

SW forespørger Jytte Strange om medlemskab til Fondens bestyrelse, da der foreligger en mangelfuld medlemsliste.

Ændringer i Als-fonden : der uddeles min. 10.000 kr.

Pkt.4. Selskabet

JJ og MM er til valg på næste generalforsamling.

Pkt.5. Hjemmeside

Det er muligt at lægge dokumenter på hjemmesiden igen.

Forslag om fornyelse af referenceprogrammet. Der er enighed om at anvende det europæiske referenceprogram med tilføjelser omkring de sociale aspekter i stedet for revision af den nuværende danske version.

MM reviderer siden med links på hjemmesiden.

Pkt.6. Eventuelt

SW fortæller at der har været forespørgsel om vores manglende stillingtagen om stamcelleterapi.

Vi vil forsøge at lave et afsnit på hjemmesiden omkring selskabets statement om de nye behandlinger og behandlingsforsøg.
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