Nationella kvalitetsregisterforeningen N KRF

NKRF styrelseméte 2023-03-08 kl. 16.30-17.30

Zoom: https://lu-se.zoom.us/j/62292815432?pwd=UXZKUiBnaFQ2Z0tvUUFSZkJGNVJCdz09

Narvarande: Barbro Kjellstrém (BK) SPAHR (ordf), Ola Rolfson (OR) Svenska ledprotesregistret (sekr), Olle Lindevall
(OL) Q-BUP (kassér), Marianne Arner (MA) HAKIR, Christer Borgfeldt (CB) GynOp, Ann Ekberg-Jansson (AE)
Luftvdgsregistret, Maria Eriksdotter (ME) SweDem, Jan Hillert (JH) Svenska Neuroregister, Ritva Kiiski Berggren
(RK) SIR, Lotta Ljung (LL) SRQ, Claes Mangelus (CM) SPOR (adj).

Agenda

1.
2.

N o v ok

10.

Motets 6ppnande
Presentationsrunda. ME ny i styrelsen.
Faststdlla uppdrag i styrelsen; vice ordférande, sekreterare, kassor, hemsida
LL utsags till vice ordférande, OL till kassor, OR till ordinarie sekreterare (MA tillféllig for dagens
mote) samt RK som hemsideansvarig.
Forra motets anteckningar — Inga kommentarer.
Ekonomi (OL) — Arsmétet kostade 56.500kr och tillgangar just nu uppgar till drygt 166 000kr.
Hemsidan (RK) — Inget nytt
Uppdatering — arbetsgrupper m.m. dar NKRF &r representerade
e Socialstyrelsen — indikatorbaserad uppféljning av patientsakerhet (RK, BK)
Neuroregistret, SweDem, RiksSvikt och SPOR har bjudits in av Soc styr for diskussioner
med planerat mote i slutet mars- borjan april. Det diskuteras bland annat om sadan
uppfoéljning skall ske i realtid for att forsdka férebygga risker eller retroaktivt nar nagot
redan har hant. Det kan t ex galla biverkningar av nya ldkemedel.
NKRFs relation till NSG DA och Stodfunktionen
NKR och NKRF ar fortsatt inte inkluderade i diskussioner inom NSG DA, trots att man deklarerat
att man 6nskar samverkan. 23 mars kommer LL, JH och BK att traffa Mats Bojestig och Asa
Dedering med syfte att skapa intresse for narmare samarbete och informationsutbyte.
Reflektion NKRF Arsmote

BK har skickat ut minnesanteckningar fran arsmotet och alla uppmanas att ldsa dessa,

komplettera och kommentera. Anteckningarna kommer inte att spridas utanfér styrelsen utan

har som syfte att paminna oss om vad vi framdver behdver arbeta med inom NKRF.

Det var cirka 53 deltagare, positiv ton pa motet och givande diskussioner kring angeldgna
dmnen pa eftermiddagen. Det fanns intresse av att NKRF bevakar bade problemet med
beslutsstéd och PROM/PREM fragan.

Uppdatering - Huvudfragor for NKRF
e EPM (LL, JH, KS)

e JH hade en bra digital presentation pa arsmoétet och vi fortsatte diskutera fragan. Det
har tagits initiativ fran olika hall att soka etik for att ta ut stora dataméangder fran
vissa NKR med syfte att skapa egna databaser for t ex epidemiologisk och
halsoekonomisk forskning. En godkand etikprévning kan inte dverprévas och om inte
men foreligger ar registret skyldigt att Iamna ut data. CPUA ger inte alltid tillrackligt
stod i dessa beslut. Det papekades att enligt Patientdatalagen §7 sa skall all forskning
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pa kvalitetsregisterdata ske inom halso- och sjukvarden. En definition av vad hélso-
och sjukvard ar finns i samma lagtext. Det verkar tveksamt om forsknings- eller
lakemedelsforetag har ratt att begara ut data, men oftast ar huvudansvarig forskare
anknuten till sjukvarden dven om forskningen bedrivs externt. Fragan behover
belysas ytterligare och juridiken fortydligas.
o Beslutstod — Fragan ar mycket angeldgen att diskutera, sarskilt for vissa NKR, men vi hann
inte med under detta méte. Tas upp pa nasta styrelseméte.
11. Nationell registerkonferens

Vi ar 6dverens om att det hade varit en bra idé att anordna en kvalitetsregisterkonferens dit vi

bjuder in brett, férutom registerarbetare dven politiker och beslutsfattare samt

patientféreningar och media. Syftet ar att visa upp forbattringar som NKR bidragit med och hur

vi kan bidra till en béattre halso- och sjukvard.

Vi behover utreda forutsattningarna:

e Vilken ekonomisk sakerhet behover vi for att ordna en stor konferens?

e Bor vi ordna moétet sjalva eller tillsammans med Stodfunktionen?

e Vilka lokaler ar tankbara — Stockholmsmassan? Tidpunkt- var 2024?

¢ Vilka konferensbyraer bor kontaktas? MKON ndmndes. LL har kontakter med dem.

e Vikan antagligen inte ha utstéllare ifall vi vill bjuda in patientféreningar, varfér hogre
deltagaravgifter kommer att behova tas ut.

e Det kan finnas mdjligheter att soka fondmedel for konferensen, det behéver utredas.

e LL, BK, OL och MA triffas p& Handkir klin, SOS kl 8-9 torsdag 23 mars for vidare
diskussion om motesupplagget.

12. Ovrigt

13. Méotets avslutande

Vid protokollet, Marianne

Kommande méten
Digitala moten: 20 april kl 16:30-17:30 & 15 maj kl 15:30-16:30
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