Kort referat fra databasemødet den 4.9.2004

Efter længere diskussion vedtages at da ALS databasen er en meget god arbejdsredskab der benyttes til registrering af data og giver et billede af sygdommens forløb fortsættes med registrering men  med en webbaseret form.

Det blev præsenteret opbygningen og søgemulighederne i Parkinson databasen og drøftes behøvet for diverse søgemuligheder i den kommende webbaseret ALS database.

Stamkortet i ALS databasen skal udfyldes af læge men kontinuitetskortet kan udfyldes af andet teammedlem også.

Vi drøfter en mulig udvidelse af databasen hvor man registrerer detaljer om patienternes dødisomstændigheder. Det er en livlig diskussion med mange forskellige meninger om måden og etikken omkring at indsamle data om dødsstedet, symptomerne, lindrende behandling, respiratoriske hjælpemidler , kontakter .Diskussionen ender ikke i konklusion men der vil sandsynligvis blive nedsat en arbejdsgruppe i forbindelse med ALS seminar , der vil tænke videre.

