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 Styrelsemöte (telefonmöte)
Datum: 2016-04-25 kl 17.30-18.30
Närvarande: Erik Nordenström, Anders Bergenfelz, Joakim Hennings, Johan Wennerberg, Göran Wallin, Andreas Muth, Eva Reihnér, Ola Hessman
Protokoll
1. Godkännande av föregående mötes minnesanteckningar gjordes utan anmärkning.
2. Plattformsbyte. Översättning, mappning provinskjutning är klar. Alfa KL informerade. Styrelsen bestämde att information skall gå ut till användarna i maj och byte ske 1/6 2016. Parallellt skall info från EUROCRINE utgå för att tydliggöra skillnaden mellan de olika registren.  
3. Registerfinansiering av kvalitetsregister i framtiden. Sänkta anslag i storleksordningen 50% av nuvarande summor. Indikation finns att behålla användaravgifter. Mer info kommer att komma under året.
4. Redovisning Q2 slutförd.
5. Återkoppling, klinik och sjukhuschefer. Positiv respons har inkommit från nästan alla enheter med särskilt dålig täckningsgrad. Umeå som också haft en dålig täckningsgrad har inte givit respons. Joakim kommer att prata med ansvariga för att förbättra situationen.
6. Registerinternatmöte hålls 2-3 juni på Flädie Mat och Vingård. Hålltider Lunch-Lunch. Flygtider kan meddelas till Penny som kan boka taxi ToR Sturup. 

Agenda:
1. Ny plattform: Genomgång av samtliga variabler och funktionalitet 

2. FOU: Varje styrelseledamot kommer med förslag på minst 1 projekt


3. Återkoppling Audit VT 2016


4. Diskussion av agenda på användarmötet 

7. Användarmöte 2 december (Stockholm). Lokal bokad på Läkarsällskapet. Mötet hålls tillsammans med thyroideacancerregistret.

(Sitges Serra har tackat ja till att delta i programpunkten kring CLND vid papillär thyroideacancer). Förslag att vid mötet från SQRTPA:s sida fokusera på dels nya plattformen och dels pågående FOU projekt.

GW kollar upp restaurang för styrelsemiddag kvällen innan (Sitges Serra erbjuds deltaga). Intentionen är att alla bor på samma hotell.

8. Övriga frågor: Helena Filipsson Nyström. ÖL/Docent Endokrinologen Sahlgrenska har inkommit med förfrågan enligt nedan. GW kommer att besvara henne med att FOU ansökan krävs samt EPN ansökan:
Hej

Vänder mig dig som representant för huvudhals registret.

 Jag har blivit med i EUthyroid  ett samarbetsprojekt inom EU där målet är att harmonisera jodsituationen inom i Europa. I EUthyroid ingår olika work package (WP). Denna förfrågan gäller WP 1 där man skall försöka få fram registerdata i Europas länder kring vissa definierade variabler. – se bifogat. De flesta variabler behöver jag kontakta andra register för men det finns fyra variabler där jag tror jag kan få hjälp av huvudhalsregistret. Detta gäller variablerna som numreras:
nr 5 (BenSur_i) Individuals with thyroid surgery – benign indications
nr 6 (allSur_i) Individuals with thyroid surgery –all indication
nr 8 (BenSur_p) Thyroid surgery-benign indications – number of procedures
nr 9 (AllSur_p) Thyroid surgery-all indications; number of procedures
 Utförlig definition av variablerna finns i dokumentet List-of variables. I dokumentet DataSOurces skall jag ange i vilket register uppgifterna hämtats ifrån och vad täckningsgraden för registert var då

I DataSheet är definierat att antal patienter/procedurer skall anges för varje kön och varje ålder – inga individuella personnummer skall anges – utan hur många. Det är i ett sådant format som jag undrar om jag kunde få data för de berörda variablerna för åren 2011-2015 och kunna rapportera detta (i relation till befolkningen) till de europeiska databasen så att frekvensen kan jämföras med Europas andra länder.

 Genom att agera utan att lämna ut personnummer så torde inte det finnas någon risk att detta skall kunna komma patienten till skada. 

Om det är förknippat med en kostnad att få ut data så kan vi diskutera detta.

Återkom gärna och tala om vilken handläggningstid jag kan förvänta mig.

Hälsningar

Helena Filipsson Nyström

Docent, Överläkare

Endokrinsektionen

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Göteborg

Tel 0705-83 33 98
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