

Formandsberetning 2021
Velkommen tilbage!

For Danmodis, som for resten af verden, har det sidste år stået i Coronaens skygge. Derfor ikke GF i foråret, men først i efteråret og ikke uddannelsesdag i 2020 eller 2021.
22. GF 20.9 Odense.
Medlemsstatus: Medlemmer 136, heraf 16 over 70 år, 1 æresmedlem (Erik Dupont), 5 pensionister, 5 firma medlemmer (GE Health Care – udmeldt, DPF, Orion diagnostica, Desitin, AbbVie)

Nye: 3. Udmeldinger 4. Døde: 0

Flere og yngre medlemmer? Næste års Danmodis uddannelsesdag.

Tidligere kongresser

MDS 12-16.9 2020, virtuel. 20.000 deltagere

7. EAN 19-22.6 2021
XXVI Congress on Parkinson’s Disease and Related Disorders (IAPRD) 1-4/5 2021, virtuel
Årets møder:

I Danmodis

Fem bestyrelsesmøder (stiftende 25.8 2020, 23.9.2020 Odense, 10.12.2020 Zoom, 3.3.2021 Zoom, 4.5 2021 Zoom) 
Status på MDS 

MDS Congress Philadelphia, virtuel 12-16/9 2020 

MDS kongressen CPH, bliver virtuel, 19-23/9 2021

MDS congress 2022? muligvis hybrid, sted endnu ikke helt afklaret.

MDS congress 2023 Cph

Øvrige møder

DANMODIS UDDANNELSESDAG ikke afholdt
Annual Scandinavian Meeting on Parkinson´s Disease and Related Disorders Oslo udsat pga Covid 19
Kommende kongresser

8. EAN 25-28 juni 2022, Wien

IAPRD 1-4.5 2022 Prag.

11.th Germ Scand meeting flyttet fra 7-9 nov 2019 til 4-5.nov 2022

Annual Scandinavian Meeting on Parkinson´s Disease and Related Disorders 22-23/4, Oslo 
Danmodis årlige uddannelsesmøde Hotel Marienlyst 23-24. september 2022. Danmodis 30 år! ”En gammel tager en ung med”. Det bliver stort! Bestyrelsen er meget interesseret i at modtage forslag til emner fra medlemmerne.
Hjemmesiden, opdatering af information på hjemmesiden, anvendelse af nNBV.

Valideringsprojekt, MDS-UPDRS og MDS-UDysRS. Oversættelse frem og tilbage foretaget og godkendt. Den samlede opgave er stor og kan kun løses, hvis det bliver en national opgave. UPDRS på i alt 350 patienter, og UDysRS på 250 patienter. Aktuelt har Århus, Glostrup, Roskilde, BBH, og Sano bidraget til aktuelt ca. 150 udfyldte skemaer.
DANMODIS fonden uddeler forskningslegat 50.000 kr. til forskningsprojekter inden for bevægeforstyrrelser, fortrinsvis til en yngre forsker. 
Beløbet blev i år splittet i to portioner a. 25.000 kr. til 
Anders Elkjær Lund, Danish Research Centre for Magnetic Resonance, Funktions- og Billeddiagnostisk Enhed, Hvidovre Hospital Forventet start og afslutning af projektet: fuldtid fra 01.09.2021 til 31.12.2021 Beskrivelse af forskningsprojektet: 1. Projekttitel: ”Finger printing” af Parkinson sygdom (PS) ved hjælp af ultra høj-felt (7 tesla) MR skanning - simultan kortlægning af dopaminerge og noradrenerge hjernestammekerner.
Erik L. Johnsen, neurologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital, Avanceret behandling ved essentiel tremor – effekten af VIM DBS ved lang-tids follow-up, 

Scandmodis

Scandmodis er en fælles skandinavisk forening bestående af bestyrelsesmedlemmer fra de enkelte selskaber for bevægeforstyrrelser i Sverige, Norge, Island og Danmark. Der er fremsat forslag om, at Finland optages.

Aktuelle repræsentanter fra Danmodis er Erik Hvid Danielsen, Skirmante Mardosiene og Tove Henriksen som formand for Danmodis. Aktuel formand for Scandmodis er Per Odin. 

Der er afholdt virtuelt bestyrelsesmøde i Scandmodis 3.9. 2021.09.09 med gennemgang af behandlingsvejledningerne i LCIG og Lecigon, apomorfin og DBS. Program for 2022 kongressen gennemgået. Venue flyttet fra Holmenkollen til Oslo by.
Scandinavisk specialist kursus, 3. runde udskudt pga. covid 19 til 10.-12. november på BBH. Næste kursussted er Århus.
Aktiviteter i bestyrelsen i øvrigt

PD-alliancen
Møde 2 i Parkinson Alliancen, tirsdag d. 7. september kl. 15.30-17.00 med deltagelse af formanden Danmodis.
Målsætninger, hver organisation præsenterer deres ønsker for alliancens arbejde, og vi diskuterer hvordan disse kan forenes.
Positionspapir, et internt papir til afstemning af vores fælles mission. 

Udarbejdelse af en hvidbog, modtagerne er primært beslutningstagere dvs. politikere og embedsværk. Den skal give en samlet fremstilling af hvad det handler om at Parkinsons sygdom, spændvidden i målgruppen og de udfordringer, vi ser samt mulige løsninger. 

Arbejdsgruppen for kvalitetsstandarder i behandling af parkinsonpatienter
 i 2020 og 2021 har der været afholdt en række virtuelle møder, det afsluttende møde d. 27. maj 2021, med deltagelse af DPF, privatpraktiserende neurologer, hospitalsneurologer samt SANO/PD foreningens repræsentanter samt repræsentanter fra Danmodis.
Der var enighed om, at der er behov for ensartede kvalitetsmål for opfølgning af patienter med Parkinsons sygdom for at sikre lige adgang til behandling i det danske sundhedsvæsen. 

Målet er hellere at få adgang til få men valide data frem for en for omfattende datahøst, der øger risiko for drop-outs/manglende rapportering.
Vi har derfor udvalgt punkter, der bygger på evidensbaserede indsatsområder i hht. bl.a. AAN-kriterier for Parkinson-opfølgning. Disse guidelines er ligeledes indført i den danske neurologiske nationale behandlingsvejledning og således "bedste specialistbehandling" for Parkinsons sygdom.
Idet, vi får opbygget en kvalitetsdatabase i samarbejde med RKKP (Regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram), forpligter regionerne sig til at indgive data. Med de data i hånden, kan vi som fagpersoner og patientforening i fællesskab åbne beslutningstagernes øjne for den reelle status på håndtering af Parkinsons sygdom i Danmark. Og måske også deres budgetter.
 
Kvalitetsstandarder (Bilag 1)

Der ligger nu et sæt kvalitetsstandarder. Parkinsonforeningen går videre med layout.
Parkinsonregister, opbakning fra Parkinsonforeningen til at bruge nogle af foreningens penge på dette. 

Opicapone støtteskrivelse, en COMT hæmmer

skrivelse med støtte mhp. enkelttilskud til Medicintilskudsnævnet underskrevet af 6 ud af 7 bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen: 
Ikke på valg: Tove Henriksen, Henriks Leth, Lis Johansen
Mette Møller og Bo Mohr Morbjerg kan genvælges

Erik Johnsen kan ikke genvælges.

Sara Bech vælger at træde ud af bestyrelsen

Bestyrelsen anbefaler Erik Hvid Danielsen og Sara Skovbølling, som accepterer valg.
Revisorer Erik Hvid Danielsen og Sara Skovbølling skal stoppe. Sara Bech og Lisette Salvesen accepter.
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Tove Henriksen, formand for DANMODIS, 20. september 2021
[image: image2.png]KVALITETSSTANDARDER
FOR PARKINSONS SYGDOM

Diagnosticering

Er de diagnostiske krteie foridopatisk Parkinsons sygdom
oplyldt ved vurderingaf neurolog?

Er der foretaget strukturel skanning dvs.CT-eler MR skanning?

Er der foretaget unktionelskanning dvs DATSPECT
eller PELPET skanning?

Er diagnosen zndret?

Lobende konsultationer

o irlige konsutationer med fremmade, minimum én
Konsultation ved en neurolog 90%).

Vurdering af impulskontalforstyrrelser
Vurdering afrehabiltringsbehov 650%)

Test af kagnitive funktioner malt ved psykometrisk anerkendt
demenstest anbefaler MOCA) 0%,

Diagnosticering
Punktet handler dels om neurologisk undersogelse og biled
diagnostkved diagnosetidspunkt enkeltstiende registrering],
dels om diagnosen mndres i sbet af sygdomsforiobet(ase 23
/Agregistreing

To arlige konsultationer med fremmode,
minimum én konsultation ved en neurolog,
Ved to rige konsultationer skal neurologen/sygepleersken
Som minimum vurdere:Virkning af medici, ivirkning
medicin, motoriske of non motorske symptomer, behavet
avanceret behandiing foreregnethed,stote il den pirorende
o palliativ indsats./ A

sreing

Vurdering af impulskontrolforstyrrelser
Vardering ved hver konsultation at impulskontralforstyrreisr
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Vurderingaf
rehabiliteringsbehov
Al vurdering af behov or henvisning tl andre special
ster (vederlagsti ysioterap, ergoterapeut, alepadagog.
neuropsykolog, psykolog, diatist mv) Specialseret reha:
tibydes parenabiltringscenter Sano ophold
fortase 1, ophald or fase 3 same optalgningsophold)
Generelreablteing i ergoterapi Uibydes  Kommunerne.

1Atgregstrering

Testaf kognitive funktioner malt
ved psykometrisk anerkendt

demenstest (anbefaler MoCA)

Dette skl forega  starten afsygdommen o heretter
et andet Arfor at olge den Kognitive udviking og even-
tueligangsatieise a ntatver./ g strering hertandet 3
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Bilag 1

