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__________________________________________________________________________________

Protokoll SSM 23.01.2013

Sted: Skype

Tid: 20.00 – 22.00
Innkalt: 

Arne Vogt
Karl Henriksen

Lise Connelly

Johnny G. Johansen
             Laila Moholt

Annie Aune
Odd Kjetil Talsethagen

Guro Skjetne (LMU)
Lin Christine Solberg (FFMU)/Gustav Granheim
Ian Melsom
Andrea Kjustad
Anne Lise Andersen


Møteleder: 
Arne Vogt
Referent:
Line Wåler

 Forfall: 
Lise Connelly, Ian Melsom, Anne Lise Andersen
Saksliste:

Sak 96/13
Godkjenning av saksliste og innkalling
Sak 97/13
Referat fra AU møte.
Sak 51/13
Info om muskelsykdommer på smykke eller kort
Sak 87/13         Forslag til redusert pris på medlemskap for studenter og familiemedlem på
                         institusjon (fra AU)
Sak 98/13
Styrehelg

Sak 99/13
FFM Troms og Finnmark.
Sak 100/13
Forslag på vedtektsendring § 5.1 Landsmøte
Sak 101/13
Økonomi
Sak 102/13
Orienteringssaker
Sak 103/13
Eventuelt
Sak 96/13
Godkjenning av saksliste og innkalling

Vedtak:
Godkjent
Sak 97/13
Referat fra AU-Møte.
Vedtak:
Godkjent
Sak 51/13
Info om muskelsykdommer på smykke eller kort (utsatt på forrige styremøte)

Gustav Granheim utarbeider forslag.
 
Vedtak:
Saken taes opp igjen når forslaget er ferdig utarbeidet
Sak 87/13          Forslag fra AU til redusert pris på medlemskap for studenter og familiemedlem på
                          institusjon (fra AU)
                          AU foreslår å fjerne dette punktet i vedtektene § 4.1.1 punkt b. 
                          SSM fikk fullmakt av Landsmøte i 2012 til å behandle denne saken.  

Vedtak:            AUs forslag er godkjent av SSM,  FFMU legger frem forslag til 
                         SSMs styrehelg i mars. § 4.1.1 punkt b i vedtektene vil eventuelt gjelde fra 2014
Sak 98/13
Styrehelg  2013


8-10 mars 2013, AU anbefaler Clarion hotell på Gardermoen.

Vedtak:
Styrehelgen avholdes på Clarion hotell Gardermoen 8-10 mars 2013

Sak 99/13          FFM Troms og Finnmark.
                          Vi har fått en bekymrings melding fra Troms/Finnmark om at de har problemer med 
                          å Skaffe folk til styret og derfor muligens må avvikle fylkesforeningen.
                          Arne F. Vogt har sendt ut brev til alle medlemmer i FFM Troms og Finnmark med
                          oppfordring om å delta i styreverv.         
 
Vedtak:             Tatt til orientering 
Sak 100/13
Forslag på vedtektsendring § 5.1 Landsmøte fra AU


AU legger frem forslag om å sette grensen for landsmøtet til midten av juni, 

Dette for å lette arbeide på kontoret i perioden før LM. (FFM fylker har frist til 30.april på å holde årsmøte)
Vedtak:
SSM godkjenner forslaget og utarbeider forslag om vedtektsendring til 
                          Landsmøte                           


Sak 101/13
Økonomi

Vedtak:
Utsettes til neste styremøte

Sak 102/13
Orienteringssaker

LMU v/Guro Skjetne: LMU har hatt rapporteringshelg med Johnny G. Johansen og Unni Tangerud.
Har fått informasjon om at Thon hoteller lar ledsagere være med gratis hvis man har ledsagerbevis.
FFMU v/Gustav Granheim: Skal ha styrehelg på Kielfergen, Annie Olsen deltar. 


Arne F. Vogt: Gaven til FFM på 100 000,- er etter givers ønske overført forskingsfondet (øremerket til polionevropatier) Pårørende vil ikke at dette publiseres i Muskelnytt.

Muskelkonferansen i Stockholm: Stiftelsesmøte samme helg for «Muskel Norden»  Arne F.Vogt og Lise Connelly reiser til Stocholm 30.januar for å få mer info om hotellpriser osv. Pris på overnatting blir lagt ut på nettsiden når vi vet mer. Søknad om prosjektmidler til dekning av reiseutgifter er sendt UD.
Sonja Tobiassen og Tove L. Brandvik skal holde foredrag på konferansen.
Nytt møte på stortinget blir orientert om senere.
Karl Henriksen: Vi har god dialog med Beitostølen og det blir opphold hvert år for muskelsyke.
Vedtak:
Tatt til orientering
Sak 103/13
Eventuelt

Forslag til kandidat – Styre i Funkis
Funkis ønsker forslag på kandidat til sitt styre, frist: 20 februar.

Johnny G. Johansen er pr i dag, og skal vurdere om han vil fortsette.
Vedtak:
Andrea Kjustad foreslås hvis Johnny G. Johansen ikke lenger vil være kandidat

Forespørsel fra NMK, prosjekt  «Jeg puster - altså er jeg»

NMK, Nasjonalt senter for samhandling og telemedisin (NST) og Nasjonal kompetansetjeneste for hjemmerespiratorbehandling (NKH) har søkt penger (og fått) fra FFMs forskningsfond og Erik Allums legat. I tillegg har de fått lovnad om en større bevilgning fra Helse Nord. De regner med få fullfinansiert prosjektet (1,5 mill på to år).

Er Foreningen for Muskelsyke interessert i å samarbeide om prosjektsøknad til Ekstrastiftelsen?

NMK ønsker at FFM oppnevner en brukerrepresentant til styringsgruppa. Det bør være en person over 18 år.

Vedtak:
SSM støtter søknad til Extrastiftelsen og  oppnevner Laila Bakke som  brukerrepresentant til styringsgruppa
Landsmøte 24. – 26 mai 2013 på Scandic Oslo Airport Gardermoen
Forslag til program er utarbeidet. Hvem skal vi eventuelt invitere til lm?
Vedtak:
Program godkjennes av SSM.
Arne F. Vogt inviterer i samarbeid med kontoret Evald Krog til Landsmøte.
Terje Erlandsen forespørres om han kan være ordstyrer på Landsmøte.
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