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Minnesanteckningar SQRTPA 2015 02 23

Nérvarande: Johan Wennerberg, Anders Bergenfeltz, Eva Reimir, Andreas Muth, Goran
Wallin och Hékan Eriksson.

Motesplats: SkyCity, Arlanda,
§ 1: Motet Sppnades.
§ 2: Johan Wennerberg valdes till métessekreterare.

§ 3: Informationspunkter frén ordférande Anders Bergenfelz.

A/ Informerade om Eurocrine, den europeiska databasen for ovanliga, endokrina kirurgiska
sjukdomar. Associerade partners ér bl.a. European Society Endocrine Surgeons, registrerad i
Osterrike samt brittiska, tyska, franska, belgiska och polska foreningar.

Kollaberande partner finns i Turkiet, Nederldnderna, Spanien, Schweiz, Polen och Sverige
(SAES).

Drygt 100 kliniker har anmalt intresse om deltagande. Databasen publicerades i skarpt lige
om tva veckor. Baseras pé det skandinaviska registret. I registret ingar paragangliom, GEP-
NET, HPT, anaplastisk thyrecideacancer, MTC, parathyreoideacancer, adenocorticalt
carcinom och malignt feokromocytom. Det finns obligatoriska kidrnvariabler. Varje land kan
sedan vélja till landsspecifika variabler. Mer information finns pé https:// www.eurocrine.eu.
Hemsidan finns pa tyska, engelska, franska, spanska, italienska, polska och turkiska.

Databasen kommer att ligga i Sverige. Det 4r ett norskt foretag, med en svensk filial som har
designat den. Det finns statistikmodul for egna data. Patienter har rift att fa ut egna data och
dven att begira de raderade ur registret.

I Sverige sker en automatisk dverforing fran SQRTPA, undantagandet paragangliom och
GEP-NET som inte registreras 1 detta register.

Register Centrum Syd har 6 — 7 olika plattformar for sina register och héller p4d med en
gversyn. Om detta paverkar SQRTPA tar RC-Syd kostnaderna.

Overforingen till thyreoideacancerregistret fungerar inte. Vissa sjukhus faller bort 1
Sverforingen. Mikael Holteman RCC Vist och Peter Anderberg AKL far 16sa detta.

Overforingen skall ske med tvA manaders intervall. Ar detta for sillan? Erik Nordenstrém far
ta tag 1 detta ndr han aterkommer frén sin fordldraledighet. Vad giller for tidsfrister vad géller

canceranmiilan?

B/Automatisk datagverforing (frén journal till kvalitetsregister).



fm‘"

£

I Skéne satsar man pé att fora 6ver data fran Melior och inte via “insticksprogram”. Detta
innebdr problem om man éndrar variabler i kvalitétsregistret.

I Sverige pagér upphandling av nya journalsystem pé flera hall men detta sker inte i
samverkan eller sammanhallet.

Nationellt kvalitétsregisterrapport — NKRR - sdgs kunna hantera detta, det vill séiga
kvalitétsregister arbetar bara mot NKRR som sedan olika journalsystem skall forhalla sig till.

(Hakan Eriksson anldnder).

Goran Wallin skall tréffa Goran Stiernstedt, vars uppdrag &r att undvika
dubbeldokumentation. Nistan samma uppgift som Séren Olofsson har.

C/ Kommande telefonstyrelsemote faststills till 16 april k1 14.00 — 15.00.

Arbetsinternat blir den 1 — 2 juni. Eventuellt p& Tree Hotel 1 Luled alternativt hotell
Nordkalotten, ocksa Luled.

D/ Stamvecksenkiiten.

Plattformen méste Sppnas men det kréiver registerhallarens underskrift. Fragan & om man kan
godkinna kvalitétsregistrets ordforande underskrift.

Diskuterades “Principal Investigator”. Magnus Linde, ONH-kliniken i Lund kommer att i
Lund tillsammans med Martin Almqvist skota arbetet och &r villig att ta pa sig uppgiften som
samordnare nationellt. Detta bifolls. Det &r nu viktigt att utse lokala representanter. Vi far
skriva till styrelsemedlemmarna att halla i detta sé att registreringen kan komma igéng.

E/ Forskningsprojekt.
Bordldggs till telefonmdtet.

§ 6: Arsrapporten. '
RCC har en mall fér cancerfondsarsrapporten.

2014 arsrapport gicks igenom. Vad géller registerstyrelsen (sidan 5) skall adjugerande ocksa
listas och mailadresser till registerhallare och till Penny anges. Styrelseledaméternas
sjukhustillhorighet skall anges.

Rapporten gicks senare igenom sida for sida, Anders Bergenfelz forde anteckningar och
aterfor dessa till Erik Nordenstrém.

I kommande rapport bér man lagga till ett kapitel om ledtider.

De huvudsakiiga synpunkterna géllde rapporter pa layout och presentationsformerna avseende
paragrafer och tabeller.



§ 5: Utdata

Anders Bergenfelz skall forsoka {3 fram lite snyggare grafik och layout pa
standardrapporterna. Skall ocksa forsoka f3 till ledtider i utdata. Dessa &r i forsta hand ténkta
for klinikinterna presentationer.

Styrelsebeslut att béttre satsa pa: Arsrapporten; Registerbaserade projekt; Djupdykningar i
registret.

Kommande projekt:

Riskfaktorer for re-blédning och for infektion.

Kompletterande datainsamling avseende barn med Graves’ sjukdom. Det kommer ut
en enkdt till kliniker som &r berdrda.

Recurrenspareserna. Data pd uppfoljning saknas en hel del fall. Vad har
neuromonitorering for betydelse? Enligt AB s& kommer de som anvénder
neuromonitorering i hogre grad att optiskt identifiera nerven (nérmare 100 % mot
cirka 70 %). Det verkar inte vara fallet att bilaterala pareser minskar.

RLN-pareserna verkar minska &ver tiden sett frén registerdata.

§ 7: Ovriga fragor.

Program till internatet.

Arets anvindarméte: Forlidgges samtidigt med thyreoideacancerregistrets mote
fredagen den 13/11 1 Stockholm.

Audit: Bertil Handberg vill avgd. A Muth ombads friga Svante Jansson om han kan
intriada. De kliniker som freslas stér pa tur dr endokrinkirurgen Lund.
Endokrinkirurgen i Linkdping och kirurgen i Gévle.

Erik N (som &r fordldraledig) skéter under denna den fortsatta kontakten med SKL.
Diremot behévs en kontaktperson till Penny i 6vriga avseende till och med maj. Goran
Wallin stiller upp pé detta med Anders B som uppbackning.

Goran Wallin, vill gora en randomisering i kvalitétsregistret (jamfsr Swedheart) och se
om detta & majligt. I Eurocrine kommer en sidan modul att finnas. Goran bad om
uppslag till en fréga kring detta till arbetsinternatet i juni.

JW teste frigan om en eftertriidare. Doc Lennart Greiff ONH-kliniken i Lund #r villig
att gbra detta och har Svensk Férening for Otolaryngologi, Huvud-halskirurgi
(SFOHH) mandat. Detta biftlls.

Vid pennan

Johan Wennerberg



