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Nar och varfor (mojligheter)?

Hur gor man (utmaningar)?

Status
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NAR SKA MAN FUNDERA OVER NORDISKA REGISTER?

g 1S

Liten patient population (lag incidens)
Populationen finns 1 de nordiska landerna
Viktig patientgrupp (barn, sillsynta sjukdomar)
Stora skillnader har rapporterat

Forbattra varden

Oka moijligheterna for kliniska studier/forskning
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VARFOR SAMVERKA | NORDEN?

Virdsystem ganska lika
Sprik ganska lika
Kultur ganska lika
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UTMANINGAR- POPULATION, DATA

Finns nationella register inom omradet (indikationen/diagnosen)
Definitionen av population: in-/exklusionskriteria

Samma insamlade data (standardiserade parametrar, riktlinjer, ICHOM
m.m.)

Definition av variabler, metoder (forbestimt)

Register formular (fédelsedata, ddmmyy)

Sprak (Oversattningar)

Inmatning (manualer)

Kodning (ATC, ICD m.m.)

Patient informationen

Patienter som vill vara med 1 nationellt och/eller internationellt register

Se ocksa “PAREN'T Methodologicial guidelines for patient registries”
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UTMANINGAR- LAGAR, ETIK, PATIENT INTEGRITET

g 1S

Nagot olika lagstiftning 1 de olika linderna (patient information och
consent form, data protection, data inspektionens roll):

EU New data protection law (2018) och implementering

Ansvar for data (I Sverige CPUA, 1 Norge data inspektionen som
godkanner och overvakar)

Avtal (rattigheter, anslutningsavgift m.m.)
Styrkommitté, vem gor vad, hur ofta gors analyser?
Data analysgrupp

Publikationskommitté (var, hur, nar, vem?)

Fa med hela registret

Etik: patient informationen och consent- Avgorande
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UTMANINGAR- IT

Data tillganglighet

Avkodad data eller e;

Overforing av data (automatisk), tekniska specifikationer
Data kvalitetskontroll

Oftullstandig data, uppdateringar, rattelser

Rutiner for om patient drar tillbaka sitt samtycke

Rutiner for om data ska raderas

Resurser for allt ovanstdende. . .

1 NATIONELLA KVALITETSREGISTER



EXEMPEL PA PAGAENDE PROJEKT | NORDEN

g 1S

Barncancer: solida tumoérer och CNS-tumorer, Norden och Litauen

Cancer lever, gallbldsa: gemensamma kvalitetsindikatorer, Danmark (standardiserat
vardforlopp), Norge, Sverige

Katarakt: Danmark, Sverige

Hemofili: Forstudie f6r etablering av registret, aktuell praxis i de nordisk landerna
Infcare: Island

MS: samordning mellan svensk och dansk MS-vard

NORDCAN (Cervixcancer): mjukvaran NORDCAN som redovisar data fran cancerregistren
och anpassa den till att redovisa kvalitetsindikatorer for screening

NORSCIR (Ryggmargsskaderegistret)- status Norge, Danmark (Finland),(Sverige)
Prostatacancer: ett forum for samarbete Sverige, Norge, Danmark, Finland
Ryggregistret™*: pilotstudie, uppfoljning av Ryggkirurgi, jamfora behandlingsindikatorer

mellan lander

Swedeheart: SCAAR: samma uppsattning variabler anvinds 1 nordisk linder (Island skickar
data)

Tonsilloperationsregistret: Sverige, Norge, Danmark**
Urinblasecancer: Norge, Danmark o Finland

NATIONELLA KVALITETSREGISTER



SWEDEHEART-SCAAR, RIKSHIA

Registret har kopierats till olika linder

Samma uppsittning variabler anvinds 1 nordisk lander

Island skickar data till Sverige pa regelbunden basis t6r analys
Norge samma register som det svenska

Finland egna liknade register

Danmark -RRCT studier

Ej allt 1 samma databas, utan nationella register dar
metaanalyser kan goras

Patient informationen och consent skiljer sig mellan landerna
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Antal registrerade patienter opererade for diskbrack i lindryggen i Sverige — Danmark — Norge
under 2011 och 2012. Siffror fran registerhdllare i respektive land. OBS — preliminira siffror!

Befolkning 1 Sverige ca 10 miljoner, Danmark ca 5,5 miljoner, Norge ca 5 miljoner.

Det skulle innebira att operationsindikationerna med avseende pa diagnosen landryggsdiskbrack skiljer sig
mellan linderna - trots likartad kultur/etnicitet

Op. LDH per invanare;

Sverige;  ca 20/100 000 Sedcn ,
LDH Year n at baseline ~ Women
Danmark; ca 34/100 000 2011 1817 836
Norge; ca 30/100 000 2012 1849 805
2013 FU 3666 1641
Denmark
LDH Year n at baseline ~ Women
2011 1616 577
2012 1853 810
2013 FU 3469 1387
Norway
LDH Year n at baseline ~ Women
2011 1500 612
2012 1577 645
2013 FU 3077 1257

n Total Yeats n Baseline n Women
' NATIONELLA KVALITETSREGIST <. [y | 2011+2012 10212 4285



TONSILLOPERATIONSREGISTRET

g 1S

Formerat The Nordic Tonsil Surgery Steering Committee med
representanter fran Norge, Danmark, Sverige och Finland och vi hade vart
forsta mote 29 jan.

Avtal kring forsta publikationerna: indikatorer, jamforelser pa incidens,
klinisk praktis
Likadana variabeldefinitioner starta 1 Norge och Danmark. Sedan tidigare

finns ett tonsillregister 1 Sverige. I Finland finns planer pa att starta ett
register senast 2017.

Hemsida, patientinformation 6versatts till norska, danska och finska.
Presentera arbetet pa EN'T Nordic Meeting 1 G6teborg, 31 Maj-3 Juni.

Nasta mote 1 november- gora jamforelser av klinisk praxis, utfall och
komplikationer.

Data fran de nordiska grannlanderna skickas utan 1d till statistiker 1 Sverige
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NORDISKT "GUIDANCE DOCUMENT"

FOR INTERNATIONELL SAMVERKAN KRING PATIENT/KVALITETS REGISTER

Ett Projekt inom den Internationella strategin for Svenska Nationella Kvalitetsregister
via stod fran NordForsk

Genom framtagande av ett "Guidance document” underlitta och stimulera till
samverkan mellan de Nordiska linderna kring kvalitetsregister.

Syftet ar att 6ka forutsattningarna for:

g 1S

inventera vilka kvalitetsregister och vilken organisation som finns omkring dessa 1
respektive land

inventera vilka nordiska samverkansprojekt som pagar idag
internationella jamforelser

internationella samarbeten inom sallsynta sjukdomar
kunskapsutbyte inom forskning

kvalitetstforbattring och kostnadseffektivitet

att lara av varandra nar det giller patientmedverkan 1 kvalitetsregister
internationella
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UTFORANDE O PROJEKTGRUPP

g 1S

Sverige: Tina Lidén Mascher Nationella kvalitetsregister
Gunilla Jacobsson Ekman, QRC Stockholm.

Danmark: Michael Borre cancerlikare och ansvarig for nagra av de danska
onkologidatabaserna

Paul Bartels sekretariatschet eller avdelingschet Poul Erik Hansen pa Statens
Serum Institut (SSI).

Island: Halla Arndardottir, Landspitali University Hospital

Finland: Hannu Hamaildinen,Social- och hilsovirdsministeriet

Unto Hikkinen, forskningsprofessor, Institutet f6r Halsa och Valfard (THL)
Norge: Eva Stensland, Nasjonalt servicemiljé for medisinske kvalitesregistre.

Utforande: under 2016
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Nordisk samverkan ir jiatte Bra, men kriver viss planering.

Tusen tack £6r uppmirksamheten
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