SAG-méte Orebro 25-26 april 2006

Nérvarande: Ulla Axdorph, Clas Goran Axelsson, Folke Knutsson, Rut Norda, Bodil Grandin,
Ewa Lassén, Eivor Niva (dag 1)

Ordforande for motet: Clas Goran
Sekreterare: Ewa

§ 1. Genomgang foregiende protokoll (Linkdping) varav foljande punkter togs upp till
diskussion:

Kvalitetsregistret: Socialstyrelsen avslog vér ansokan om pengar for registret 2006. For
framtida anslag dnskas mer kvalitetsinriktade sammanstéllningar for att tydliggora registret
gentemot avndmarna. Rut planerar for en ny ansokan till hdsten med vinkling mot det som
efterfragas.

Matet beslutade forra gdngen om inforande av ett 12-siffrigt personnummer (10 +
sekelsiffror) nér vi registrerar data. Viss tveksamhet rdder om detta har nétt ut till alla
anvéndare.

Samverkan specialist foreningar:
Rut har dnnu ej hunnit formulera brevet enligt foregdende protokoll.

Stamcellsklubben: Nista mote planeras pa KS till hosten, preliminért 5-6 oktober 2006. Ulla
Axdorph dr sammankallande.

Patientinformation: Clas Goran har fitt infomaterial frdn KS. Av tidsbrist har inget
ytterligare hént. Karin Mokvist och Bjorn Wikstrom skall tillfragas om deras ev material.
Ovriga som har material skickar det till Clas Goran som sammanstéller och ligger ut pa
hemsidan.

Patientupplevelser av aferesbehandling: Ingen av AFFEs medlemmar har visat intresse for
att arbeta med detta. Socialstyrelsen vill uppmérksamma patientupplevelserna och detta
kanske kan ldggas in i en ny version av kvalitetsregistret.

Data kring aferesbehandling av IBD: Clas Goran har fitt svar fran de kliniker som utfor
ADA-kolonnbehandlingar.Antalet kliniker har okat, frimst medicinklinker.
Sammanstillningen redovisas senare.

Verksamhetsberiittelse: Rut skickar den till Clas Goran som lagger ut den pa hemsidan.

§ 2. AFFE

Eivor, avgdende ordférande, rapporterar att intresset bland aferesskdterskorna for AFFE ér
mycket lagt, troligen av tids/resursbrist. Den avgdende styrelsen far inga erséttare. Troligen
kommer arsmotet (pd Huddingedagarna) att besluta om nedldaggning av féreningen (som 15-
arsjubilerar).

§ 3. Hemsida

Hemsidan finns nu som lénk fran Transfusionsféreningen. Synpunkter pa och bidrag till
innehéllet 1dmnas till Clas Goran. Webmaster &r Mohammad Reza Abedi. Kostnader for sidan
ar 500 kr/ar.



§ 4. WAA-registret
Eftersom Bernd inte ndrvarade ar det oklart om forbéttringarna, som foreslogs vid motet 1
LinkSping, har inforts i registret.

§ 5. Aferesstatistik

Rut presenterade ett nytt utkast till 2003 ars aferesstatistik. Siffrorna har stuvats om for att
belysa utférande, omfang, indikationer och regionala skillnader. Dessutom finns en
sammanfattning av alla tidigare ir. Informationen bor skickas ut till klinikerna sa att siffrorna
kan kommenteras.

Statistiken for 2004 och 2005 berdknas vara klart till hostens SAG-mote. D& maste vi har en
enad strategi hur vi gar vidare med insamling av uppgifter i ett kvalitetsregister for
aferesbehandling. Finansieringsfragan maste 16sas. Om vi inte beviljas centrala medel kanske
vi maste ta ut en avgift av varje rapporterande centra?

Hur kan vi skapa engagemang hos berorda kliniker att aktivt medverka éven i fortsdttningen?

§ 6. Kvalitetsregistret Comporto

Via telefon/webmote med foretaget INXL 1 Lund presenterades deras kvalitetsregistersystem
Comporto som utvecklats pd uppdrag av NKO, Nationellt kompetenscentrum for ortopedi i
Lund. NKO ér ett av tre kompetenscentra i Sverige som skapats av SoS(Socialstyrelsen) och
SKL(Sveriges kommuner och Landsting). Foretagets uppgift ar att skapa ett register som kan
anvéndas av flera anvindare och utvecklas sé det passar registret. Bla. Riks-Ho6ft anvinder nu
detta register.

Systemets tva delar forevisades. Det har en administrativ del dér registret skapas och
anvéindarrittigheter 14ggs in. I den andra, web-baserade delen, matas data in och &r sdkbara.
Allt som gors i registret loggas och sparas. Man héller pa att utarbeta ett komplement i form
av en rapporteringsdel med integrerad statistikfunktion.

Systemkraven dr modesta, en SQL-databas centralt och Windows 2003 med Internet Explorer
pa den lokala datorn. Inga begransningar giller for anvidndarantalet, inga licenskostnader
tillkommer per anvindare. De lokalt inkdrda data kan tas ut for lokal statistik. Man arbetar
mot att kunna importera patientdata som diagnos, lingd och vikt mm direkt frén
patientjournalen.

Systemet verkar anvindarvénligt och logiskt och foretaget seridst. Det &r viktigt att vi har ett
system med stabil forvaltningssituation. Clas Goran och Rut fr mer information och
prisuppgifter vid mote i Stockholm nista vecka. Clas Goran erbjuder sig att utnyttja foretagets
erbjudande om gratis provinstallation i en ménad. Beslut om ev. byte av
kvalitetsregistersystem fér tas vid ndsta mote.

§ 7. Inflammatoriska tarmsjukdomar

Dr Anders Gustafsson, gastroenterolog fran Orebro, gav en fyllig och intressant resumé av
kliniken vid Ulcerds colit och Mb Crohn. I USA pagar tvé studier som undersoker effekten av
aferes med ADA-kolonner for bada sjukdomarna.

§ 8. Handbokskapitel om aferes

P4 ett styrelsemdte i Svensk Forening for Transfusionsmedicin 2004 utsags Folke att ansvara
for att ett kapitel om aferesbehandling skrivs 1 i foreningens handbok. Detta har fallit bort men
behovet kvarstdr. Utbildningsgruppen (Rut, Clas Goran och Gosta) sade sig intresserad att
bista Folke som tar upp fragan pa STFM:s styrelsemdte 27 april 2006.



§ 9. Utbildning — SK-kurs/Uppdragsutbildning

Utbildningsbehovet bland ST-ldkare bor tillgodoses med en afereskurs. Blodcentralen i
Orebro har under 4ren statt for tre SK-kurser i terapeutisk aferes.

En IPULS-granskad, avgiftsfinansierad kurs 2008 diskuterades. Kursen foreslogs vdnda sig
till intresserade ldkare och sjukskoterskor dven utanfor Sverige. Utbildningsgruppen
aterkommer 1 drendet.

§ 10. Granulocytskord

Clas Goran presenterade en sammanstéllning av rutiner vid granulocytskordar i landet. Se
bilaga (bifogad Power Point fil). Skillnader i rutiner diskuterades. Huddinges rutiner har nu
dndrats till de for Karolinska. Orebros hdgre dos for G-SCF och SoluCortef Zndras nu till
ovriga centras nivaer. KS och Linkdping anmaéler donationen till ”"Nordiska registret for
hematopoetiska stamcellsdonatorer” , Karolinska/Huddinge vilket ger mojlighet till
langtidsuppfoljning. En systematisk registrering for uppfoljning finns dven foreslagen i
FASS-texten for Neupogen®.

Uppfoljning av givaren med labpratorieprov bor dtminstone omfatta blodstatus och nagra
leverparametrar. Se FASS-text.

Risker for donatorerna diskuterades. Clas Goran redogjorde for HES-utlost klada vilken
kommer ca 4 v efter infusion och &r terapiresistent.

KS och Uppsala kdper en HES-16sning frén England via Baxter (Heptastarch) som ska vara
likvirdig med Plasma-Steril vilken inte ldngre &r tillgidnglig pd marknaden.

§ 11. Rheoferes vid AMD (Age-related Macular Degeneration)

Niklas Karlsson, égonlikare i Orebro, gav en uppdatering om maculadegeneration. Den
aggressiva, vata formen, kan ge snabb forlust av synskdrpan och behandlas intensivt av
ogonldkarna. Den torra formen dr mer smygande men ger inte desto mindre handikappande
synforlust med tiden.

Hitintills har ingen behandling kunnat erbjudas for denna typ av AMD.

Interimresultat fran den storsta kontrollerade aferesstudien som nagonsin utforts, MIRA-
studien, har dock visat mycket goda resultat. Om dessa resultat héller i sig kan
rheopheresbehandling for denna sjukdomsgrupp bli aktuell dven i1 Sverige.

§ 12. ESFH-métet i Umea juni 2006
Post-graduate kurserna i Therapeutic apheresis” och “Haemovigilans” behover
foredragshéllare och deltagare. Intresserade kan hora av sig till Rut eller Bernd.

§ 13 Biverkningar vid plasmaferesbehandling

Vid ovanstdende mdte kommer Rut att hilla muntliga féredrag med basen i de postrar som
hon utarbetat frén biverkningsregistret. Rut vilkomnar medarbetare till en artikel i samma
amne.

Biverkningsregistreringen bor framgent samlas in elektroniskt tillsammans med annan
registrering av utférda aferesbehandling.

Nista mote planeras till Uppsala 3-4 oktober 2006. Boka in redan nu!
Forslag till vetenskaplig presentation eller andra &mnen som ska tas upp till Rut Norda.

Vid datorn



Ewa Lassén



