PROTOKOLL

Scandinavian Quality Register for Thyroid- and parathyroid Surgery Incorporating Adrenal Surgery
Möte med styrgruppen 1 feb 2012 i Stockholm.

Närvarande: Anders Bergenfelz, Göran Wallin, Eva Reihnér, Peer Christiansen, Ola Hessman, Svante Jansson, Jan Calissendorff, Håkan Eriksson
1. Mötets öppnande
2. Ola Hessman valdes till mötessekreterare
3. Tidigare styrelseprotokoll godkändes
4. Vi har beviljats anslag SKL på ett år på 1 milj för år 2012, kopplade till kompetenscentrum syd. Dubbelt så mycket som förra året.
En diskussion om att eventuellt sänka klinikavgiften fördes. Vi får in ca 300 000 kr per år genom avgifter..
Vad ska vi göra för att använda anslaget på bästa sätt? Olika förslag och idéer ventilerades. Mer professionalitet kan behövas. Bli mer publika. Anställa Erik på deltid, 20%? Annan läkare? Extern resurs? Stämvecksstudien kommer att kosta lite. Genomföra förbättringar i registret, ffa binjureregistret som måste optimeras – Eva, Jan och Peer tittar på ev förbättringar i binjureregistret inför internatet i juni. Förbättra hemsidan, modernisera, mer publik information – Ola förbered med tankar. Kvartalsbrev till användare. Årsrapporten – vad ska ingå, vad ska vara publikt och publiceras öppet – Peer.  Vad vill vi ha som öppna jämförelser i framtiden – Svante. Hitta algoritmer som beslutsstöd för kliniker - Anders. Underlätta för användare att få ut ytterligare statistiska uppgifter - Erik. Proms (patient related outcome measures), hälsoenkäter – Göran ger förslag på ca 5 frågor.
Inför användarmötet en inbjudan till bla verksamhetschefer att lyfta ämnen och frågor.

Samarbete med endokrinologföreningen? Vårdprogram för hyperthyreos? En ide om kvalitetsregister för hyperthyreos har väckts tidigare. Förslag om en modul med Graves sjukdom för endokrinologer och ögonspecialister att använda. Vi erbjuder endokrinologföreningens årsmöte att använda plattformen men vårt register som kirurgiskt register ska vara självständigt men ett parallellt register på samma plattform skulle kunna ge en vinn-vinn situation.
5. Ny registerversion/SIHTS inloggning/Surveys fungerar och är igång. Inloggning utanför sjukhus kräver kortläsare och NETID program som kan laddas ner från Telia.
6. Pågående forskning

Thyroideacancer: Projekttitel: Tillförlitlighet av preoperativ cytologi på sköldkörteln– etikansökan inskickad, man utgår bara från registerdata (Göran Wallin).

Stämvecksstudien – ca 2600 thyroideaoperationer  per år i Sverige enligt diagnosregistret och nästan 3800 nerves at risk. Frågeställningen är om VHI enkäten kan identifiera postop recurrenspareser. 1000 patienter med beräknad 20-40 pareser. Insamling under ca 18 månader. Undersökning + enkät preop och efter 6-8 veckor. Nationell studieledning med förslag Johan Wennerholm huvudansvarig, Svante Jansson, Per Mattson, Roland Rydell, Anders Westerborn. Lokala studieansvariga på opererande klinik/sjukhus med engagemang av både operatörsenhet och ÖNH. Nationella studiegruppen skriver ihop en projektansökan, skickar ut till klinikerna som inbjudan. Målet är att veta vilka sjukhus som preliminärt deltar till början av juni. Etikansökan som multicenterstudie när vi vet vilka kliniker som kommer att delta.

SF-36 – data är framtagen för hela gruppen om ca 400 patienter. Ska nu brytas ner på sjukdomsentitet och förekomst av komplikationer. Erik Nordenström fortsätter.

Sekundär HPT – samkörning med dialysregistret har skett. Resultaten bearbetas preliminära resultat kan vara klara i vår.

Sammanställning av komplikationer av thyroideakirurgi – etikgodkännande klart


Hypocalcemi efter Graves thyreotoxikos, artikel ihopskriven och insänd till tidskrift

Teknikenenkäten - Kent Johansson arbetar med detta.


Barntoxicos – påbörjat av Martin Almqvist, Christina Svärd har samma intresse, de kontaktar varandra.
7. Avtal Region Skåne och Alfa KL (+patientinformation) – Patientinformationen finns nu efter inloggning på hemsidan. Region Skåne har gått med på att skriva avtal med Alfa KL som då blir formellt personuppgiftsbiträde. När avtalet är klart kontaktas sjukhus som ej centraliserat då inga juridiska hinder finns kvar.
8. Diskussion om att få med bl a Kalmar, Nyköping och Eksjö som inte deltar i registret. Kontakt tas med dessa för att försöka få dessa att delta. Samkörningen med INCA för thyroideacancer är ytterligare ett argument för att alla ska delta. Vi diskuterar om att överväga att i samband med årsredovisningen redogöra för vilka som kliniker som opererar thyroidea/parathyroidea men ej deltar i registret. Erik får börja med att kontakta berörda kliniker.

9. Användarmöte i höst i Aarhus: förslag på symposium med tema binjure i samband med detta. Uppmaning till användare att uppdatera registret och komma ifatt till dess.
Internatmötet i för styrelsen i juni blir på Karlaby Krog (flyg till Sturup) flyttas till ons 13 juni med mötesstart kl 15:00 till tors 14 juni kl 15.00 eftermiddag. Flyg kan bokas från Sturup vid 17-tiden.

Nästa möte telmöte to 15/3 kl 16, tis 8/5 kl 16.
