Referat fra mgde i DNSL registerudvalg
20. marts 2019 kl. 11-14
Klgvervanget 6(indgang 93), 11. sal i mgdelokalet, 5000 Odense C

| Tilstede: James Heaf(JH), Helle Charlotte Thiesson(HCT), S@ren Schwartz Sgrensen(SSS), Johan Povisen(JP),
Niels Lokkegaard(NL), Morten Sverdrup-Jensen(MSJ), Lotte Maxild Mortensen(LMM), Kristian Bergholt
Buhl(KBB,).
Delvist med pa videokonf: Tom Buur(TB)
Afbud: Rune Bjerg Hansen(RBH). Efter aftale er RBH med til afklarende spm. over telefon under mgdet.

1. Dagsorden godkendt.
Referat fra registerudvalgsmgde september 2018 blev godkendt uden anmaerkninger.
3. Seneste nyt fra RKKP.

e Det opleves i udvalget at Igbende udskiftning i RKKP-gruppen besveerligggr kontinuiteten for alle
parter. Der foreslas oprettelse af et rullende dokument, hvor der anfgres status pa on-going
projekter. Det er et gnske fra udvalget at der Igbende orienteres fra RKKP om igangvaerende
projekter. Status pa alle projekter gennemgas ved alle mgder.

o Nedseettelse af en arbejdsgruppe frem mod en proces til prioritering af de kliniske databaser.
Deltagere i processen vil blive tilknyttet 10-20 databaser, personer fra DNSL vil ikke blive
tilknyttet egen database. Omfanget er anslaet til 2-3 arlige mgder. JH har tilbudt at deltage i
denne arbejdsgruppe, og er indstillet til RKKP.

e RKKP erinvolveret i >70 databaser. DNSL er en af de databaser der har faerrest
kvalitetsindikatorer. RKKP ser ikke dette som et problem.

e Der er nu adgang til LABKA databaser, dog mangler data helt fra enkelte regioner. Dette skyldes
enkelte afdelinger f.eks. klinisk biokemisk afd. samt immunologisk afd. i nogle regioner undlader
indberetning af data, da der Ikke er indberetningspligt.

e JH forespgrger hvorfor historiske data ikke kan/ma importeres i TOPICA. Er formalia pa plads? Pt
er datainput manuelt.

e  RKKP vil sp@rge juristerne.
e Ang. SAS platformen
e SAS er kompliceret ift. import af andre data. Der forespgrges i udvalget om der kan laves
en midlertidig I@sning, der ogsa tager hgjde for historiske data.
4. Reparationspakken

e Rapportfunktionen nu er genoprettet. JH kommunikere direkte med RKKP, hvis der fortsat
dukker kendte tekniske problemer op.

o Der efterspgrges kopi af reparationspakken og denne vedhzeftes dagsorden fremover for at
identificere manglende punkter, herunder f.eks.

e Simultane pancreas-nyre-. + simultane lever-nyre-tx samt simultan nyre + andet organ-
tx. Forslag om at dette umiddelbart kan Igses ved at satte et flueben i
indrapporteringen.
e Kreatinin ved dialyse opstart.
5. Self care HD
o Drgftet pa mgdet i sept. 2018. Ikke yderligere at tilfgje.
6. CKD database
e SP og midt-EPJ kontaktet ift. muligheder for dataudtreaek til at oprette CKD-databasen. Det har
generelt vaeret svaert at lokalisere ankerpersoner.
e SP: her afventes fortsat tilbagemelding om det er muligt.
e  Midt-EPJ har svaret, at de er opmarksomme pa, at flere databaser er interesserede i
dataudtraek. Der arbejdes allerede med RKKP angdende dette. Indtil videre er det
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udmeldt at fgrsteprioriteten er at fa anaestesi-databasen op at kgre, inden der arbejdes
videre med andre specialer.
1. Der drgftes flere muligheder for at oprette en CKD-database, bl.a. udfra LPR3
data, indtil endelig afklaring om dataudtraek kan ske fra Midt-EPJ og SP.
Konklusion bliver at DNSL afventer mulighed for automatiseret udtraek pa
kreatinin inden det giver mening at ga videre med processen.
7. Indikator 7

e Indikator 7 Justeret 1-Grs mortalitetsrate (per 100 person-ar) under f@rste dialyseforlgb (HD +
PD): har pa ny veeret diskuteret i udvalget. Spgrgsmalet er, om der kan vaere forskelle i
registrering af patienter, der dgr indenfor de f@rste tre maneder. Fx kan patienterne dg, inden
de nar, at blive registreret. Der kan ogsa vaere forskelle i leegernes vurdering om en patient som
dgr, inden den renale diagnose er fastslaet, er dgd af akut reversibel uraemi, fx AKI (som ikke skal
registreres) eller efter permanent tab af nyrefunktion. For at imgdekomme problemstillingen har
DNSL overvejet at aendre tidsintervallet for denne indikator fra 0-12 maneder efter fgrste dialyse
til 3-15 maneder.

e LMM har gennemset gamle data sammen med Sonja (tidl. tilknyttet DNSL) ift. at
identificere eventuelle problemer ved at overga fra 0-12 til 3-15mdr. Der blev ikke
fundet afvigelser ift. resultatet.

e Det besluttes i udvalget fremadrettet at registreringen overgar til 3-15 mdr.

e LMM bemaerker der er justeret for alder i kategorier, f.eks 50-69 arige. Det besluttes at dette
andres til en kontinuerlig variabel fremadrettet.

8. MiBa

o Det er et stort gnske i DNSL at oprette en kvalitetsindikator angdende positive bloddyrkninger.
Det oplyses at Henriette(fra RKKP)siden 2014 forgaeves har forsggt at fa tilladelse til at importere
data fra MIBA. Fortsat uklart hvad begrundelsen er, for at det ikke er lykkedes.

e Anbefalingen fra RKKP er at der oprettes et nyt projekt, hvor der forsgges med nye datakilder
evt. HAIBA.

e Det besluttes at undersgge mulighederne for at oprette et nyt projekt. DNSL gnsker at
genoprette/oprette dette hvis muligt. DNSL gnsker ogsa, at man forsgger at fa afklaret hvorfor
data fra MIBA ikke kan anvendes.

9. Nye kvalitetsindikatorer
e Ingen forslag til eendringer
10. Elektronisk appendix til arsrapport.
e Der er umiddelbart ingen juridiske problemer. Hvis det er muligt gnskes dette effektueret
fremadrettet.
11. Saerrapporter
e Skubbes til naeste mgde.
12. Ny registeransvarlig
o Ansattelsessamtaler afholdes inden arsmgdet | DNS i maj 2019.

e Registerudvalget anbefaler deltagelse af JH, SSS og MSJ udover HCT og medlemmer fra

bestyrelsen i DNS
13. Eventuelt
e Opdatering af dagsorden.
e Fremadrettet aftales at dagsorden fremsendes med tovholder pa de enkelte punkter.

e Projektet Fistula first for at undgabakterizemi, er indsendt som forslag til Leerings-kvalitets team.
Svar forventes ultimo april.

e Regnskab fremsendes forud for mgdet i september.

e Naeste Mgde fredag 20. sept. Kl 11-14 i Odense.



