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Sahlertz Kristiansen og Henrik Birn.

1.
Referatet godkendt.

2.

Reparationspakken 2011. De ngdvendige fejlretninger er foretaget. Arbejdet fremover vil vaere fokuseret
pa 1) udvidelse af databasen, herunder bl.a. muligheden for automatisk indhentning af data fra andre
registre og 2) forbedrede muligheder for udtraek af informationer fra registreret. Databasen er baseret pa
en Topica-platform. Der er etableret en Topica-enhed, hvorfra bistand kan kgbes. | den forbindelse skal der
laves en kontrakt mellem DNSL og Topica-enheden, der definerer dette udviklingsarbejde i forhold til pris.
Topica-enheden forestar et lignende arbejde for andre databaser, og det er forventningen, at erfaringer
herfra med fordel kan inddrages. Der diskuteres forholdet mellem pris og forventningerne til udbyttet af
det pagaende arbejde. Det forelgbige udkast til opgavespecifikation og forventet pris vedr.
reparationspakken 2011 vil blive rundsendt udvalgets medlemmer.

3.

James Heaf orienterede om indikatorsat. De generelle krav til egnede indikatorseet er: 1) de skal afspejle
behandlingskvalitet; 2) de skal kunne vise eventuelle forskelle mellem afdelinger/regioner; og 3) de skal
kunne afspejle andringer over tid. Et og fem ars patientoverlevelse efter transplantation vil naeppe vise
signifikante forskelle i fremtiden pga. den efterhanden hgje overlevelse, men det har omvendt veerdi at
sikre en fortsat hgj overlevelse trods transplantation af mere syge patienter og brug af nye medikamenter.
Der er saledes i udvalget enighed om at bevare de aktuelle indikatorsaet, suppleret med specialudtraek efter
udvalgets og medlemmernes gnsker.

4,

En opggrelse af centerspecifikke data for dgdelighed blandt dialysepatienter har veeret udskudt, fordi en
sadan opgegrelse maske bgr tage hensyn til, at patienter flytter mellem dialysecentre. James Heaf forslog
felgende model:

1) Ved centerskift skal dgdeligheden de fgrste 90 dage en patient er tilknyttet et nyt center ikke indga i
denne analyse, men kan opggres saerskilt.
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2) Efterfglgende knyttes dgdsfald til det center, hvor patienten dialyserer pa dgdstidspunktet. Overlevelsen
analyseres ligeledes centerspecifikt, sadledes at patientoverlevelsen for et givet center opggres i forhold til
den tid, hvor en given patient har modtaget dialyse ved dette center.

Kompetencecenter Syd vil arbejde videre med dette oplaeg.

5.

En opggrelse har ikke uventet vist, at prgvetagningstidpunktet i forhold til seneste haemodialysebehandling
pavirker de biokemiske kvalitetsmarkgrer. Udvalget ser dog for nuvaerende ingen mulighed for at andre
praksis pa dette omrade, da praksis er at importere data teettest pa en bestemt dato. Omvendt ma
fortolkning af laboratorievaerdier begranses sa lenge de ikke kan opsamles pa en mere systematisk made.

6.

Der arbejdes via kompetencecentrene pa en faelles skabelon for afrapportering for de databaser, der ligger
under faellessekretariatet. Der kan i fremtiden blive krav om et kort leegmandsreferat i Arsrapporten. En
reekke gvrige forslag blev bragt pd bane i forbindelse med naeste Arsrapport, bl.a. en opggrelse af
incidensen af ESRD pa regionsniveau justeret for populationsstgrrelse og demografiske forhold. | den
forbindelse blev det besluttet at undersgge muligheden for at indhente oplysninger om patientadresser til
landsregisteret.

Det blev desuden besluttet, at naeste Arsrapport i lighed med tidligere skal indeholde en centerspecifik
opggrelse over praevalensen af de forskellige former for aktive ureemibehandling opgjort over tid.

7.
Den nuvaerende balance mellem dansk og engelsk i Arsrapporten fastholdes.

8.

Bevillingen fra Regionerne til DNSL’s arbejde er blevet beskaret med ca. 100.000 kr. Det synes dog i hvert
fald det naeste ar muligt at opretholde det aktuelle aktivitetsniveau, herunder sekreteerbistand til James
Heaf. Det besluttes at sgge DNS om stgtte til trykning af Arsrapporten (ansldet udgift ca. 14.000 kr.).
Mulighederne for at sgge om stgtte til udarbejdelse af kliniske retningslinjer i forbindelse med DNSL blev
diskuteret. Dette overvejes i forbindelse med naeste ansggning om finansiering om ca. 2,5 ar.

9.

Der stiles mod, at et udkast til Arsrapport 2011 skal foreligge senest 15. juni 2012, saledes at en elektronisk
udgave kan udsendes senest 30. juni 2012. Pa grund af szerlige personalemaessige omsteendigheder ved
Kompetencecenter Syd skal indrapportering af data fra afdelingerne for 2011 ske senest 31.01.2012. Der
skal veere tid og mulighed for at registerudvalgets medlemmer kan gennemse og bidrage til rapportens
endelige udformning.

10.
Fglgende forslag til seerrapporter 2012 blev fremlagt:

1) Sammenligning af DNSL’ dgdsarsagsregistrering med registreringen i det nationale dgdsarsagsregister

2) Udvidet analyse af transplantationsdata, herunder sammenlignende opggrelser szerskilt pa levende og
dgde donorer, korrektion for comorbiditet. Der gnskes analyse af betydningen af kold iskeemitid som skal
sgges indrapporteret fremover.

11.
1) James Heaf er blevet medlem af Styregruppen for databasernes faellessekretariat .
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2) Der vil omkring arsskiftet ske omrokeringer i Kompetencecenter Syd. Det er endnu uafklaret hvem der
kommer til at sta for arbejdet med DNSL, men man garanterer for de aftalte leveringer.

3) Naeste mgdedato fastlagt til 21. marts 2012.

4) Udvalget foretraekker smgrrebrgd

Arhus den 30. oktober 2011

Bente Jespersen
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