Svenska Skulder och Armbigs Registret

Protokoll styrgruppsmote, 2013:2

2013-05-24 k1 09:00-14.00, Arlanda

Namn Funktion Narv Ej nérv
Hans Rahme Ordforande, Armbége X

Bjorn Salomonsson | Registerhéllare, Axel X

Henrik Ahlborg Instabilitet X
Anders Nordqvist Ledamot X
Anders Ekelund Ledamot X
David Magnusson Reumatikerforbundet X
Lisbeth Eriksson Sjukgymnast X
Jan-Ake Nilsson Statistiker, Epidemiolog X

Adjungerad fran kl. 10.30 Aldana Rosso, registrets kontaktperson fran RCSyd.

1. Motets oppnande

Ordforande forklarade motet 6ppnat. Bjorn véljs till sekreterare och Hans till att justera
protokollet. P4 grund av nagra aterbud med kort varsel blev vi fa denna gdng men vi
koncentrerade diskussionen om den kommande &rsrapporten som ju snart dr aktuell.

2. Rapport frin registret

Bjorn, Registret har genomfort foljande aktiviteter sedan forra métet:

SKL Sthlm 8/3 David har deltagit i workshop om patientmedverkan

SKL Sthlm 22/3 Bjorn Deltagit i workshop om Internationellt registersamarbete
ICSES Nagoya 10/4 Bjorn och Yilmaz Demir haft Registerpresentation 2 foredrag
RCSyd Lund 24/4 Bjorn haft méte med var kontaktperson pa RCSyd, Aldana
Rosso. Samt med programmerare Claus Dana Moller. Angaende analyser infor
Arsrapport samt onlineresultat.

Skandinaviskt mote Malmo 25/4. Gemensam presentation fran de nordiska
axelregister 1 Sverige, Danmark och Norge.

SKL Arlanda 16/5 Bjorn deltagit i utbildning om registerforskning, samt med en
posterpresentation om frakturplastiker

Planerat kommande deltagande fran registret:
o ISAR Stratford-upon-Avonl/6 Bjorn deltar i kurs registerforskning
o ISAR Stratford-upon-Avonl/6 Bjorn, Skandinaviska register, mdte om
samarbete
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o ISAR Stratford-upon-Avon 3/6 Bjorn har presentation + Poster

o Ortopediveckan Uppsala 30/8 Hans och Bjorn, registersymposium +
utstillning med nya Arsrapporten.

o RCSyd Képenhamn19-20/9.

o SECEC 21-22/9 Bjorn har inskickade abstracts for presentation, ej besked
om accept annu.

o Sydafrikanska skulderforeningens moéte i Victoria Falls 5-6/10, ev
deltagande osikert.

o Arligt registermdte med industrin i november, troligen deltagande.

Ovrigt om registret:

Datainspektionen planerar nu kontroll av registren. Vi gar igenom checklistan och
konstaterar att det verkar vara i sin ordning men att personuppgiftsbitridesavtal med
Danderyds sjukhus AB nog behovs formaliseras for armbégsregistrets administration.
Bjorn har tidigare bett om ett sadant frdn DS AB, men da avvaktade man nyanstéllning
av patientsdkerhetsansvarig person. Bjorn pdminner DS AB om behovet av avtal.

Vistra Gotalandsregionen planerar att administrera ansdkan om behdrigheter via mail.
Det paverkar troligen inte vért register speciellt mycket, och eventuella praktiska
fragor blir nog att redan ut mellan VGR och RCSyd om det finns négra.

3. Analyser och Arsrapport

Tillsammans med Aldana som &r var kontaktperson pd RCSyd gér vi igenom analyser infor
arsrapport som skall produceras:

Vi planerar att ha arsrapporten klar att distribuera i slutet av augusti s att vi kan ha
den med till Ortopediveckan i Uppsala.

Vi planerar att samarbeta med samma foretag som forra dret for Layout, tryck och
distribution.

Vi behdver dérfor ha aktuella analyser klara frin RCSyd innan sommaren.
Armbagsregistret tar i stort sett fram samma anlyser som forra dret. Axelregistret
tar utdver forra aret fram klinikvisa jimforelser samt ett utdkat antal Kaplan-
Mayerkurvor.

For klinikvisa malnivaer pd redovisning av WOOS resultat beslutas att vilja
WOOS 50% av frisk axel som niva till att borja med. Det dr da jamforbart med det
Danska registret som har den nivan. Dérefter kan vi till exempel redovisa andelen
patienter per klinik/riket som uppnatt malnivin, medelvérdet for riket samt likartat
beskriva andelen nojda patienter per klinik/riket och &ven EQ-5D som medelvérde.
For denna typ av analyser planeras dven att kliniken kommer att {4 sina egna
vérden via epost ndgra ganger under aret framover. Vi skall darfor uppdatera
epostadresser for klinikkontakter till en lista.

4 . Styrgruppens beslut

Styrgruppen har fattat beslut pé féljande punkter vid detta méte:



* Planera for att arsrapporten ér klar i augusti 2013.

* Deltagande pd Ortopediveckan med registrets drsrapport samt presentation under
fredagens registerdel.

10. Nistkommande moten

Styrgruppsmote prelimindrt den 18 oktober 2013 k1 09.00 Arlanda.

11. Motets avslutande

Ordforande tackade for visat intresse och forklarade motet avslutat.

Vid protokollet: Justeras:

Bjorn Salomonsson Hans Rahme



