ARSRAPPORT for Nationella GH Registret 2018-19

Styrgruppen for Nat GH Reg bestar av Svante Norgren (ordf), Jan Gustavsson, Peter Bang,
Maria Elfving, Lars Hagendas och Jovanna Dahlgren (registerhallare). Styrgruppsméten har
hallits tva ganger under aret. Psykolog John Chaplin som har kompetens inom PER, PROM
och livskvalitetsmatt sdsom Disabkids, Peds ar adjungerad.

Vi har fortsatt utveckla finesser med nya databasen DATOS. Nu sker web-baserad inmatning
och rapportverktyg ar utvecklade sa att varje klinik kan online fa ut statistiska redovisningar.

Oppen jamfoérelse har gjorts med Socialstyrelsens uppgifter pa férskrivning av tillvixthormon
och identifierat att tackningsgraden ligger kring 83% . | bilagda tabell ser man registrerade
patienter ar fler an Socialstyrelsen har. En del kliniker har inte avslutat sina patienter i
registret samtidigt som det saknas drygt 300 patienter. Vi kommer darfér under kommande
halvaret att besoka de kliniker som har problem med inmatningen, sa att komplett
arsrapport kan skapas.

Forra aret jobbade vi med att fa in all data fran Nordinet till registret. Under aret har vi fatt
justera en del av de buggar som foljde med. Vi jobbar vidare med att fa tillgang till
Tjansteplattformen. Vi kan idag fa in i registret IGF-I och BP-3 data i siffror och kurvor
tillsammans med tillvaxtrespons. | nasta steg sker prioritering av PER och PROM.

Goteborg den 9 maj 2019
Jovanna Dahlgren, registerhallare

Pagaende patienter - regioner

Region Socialstyrelsen  Registret  >17 ar i Registret
Stockholmsregionen 382 527 248
Mellansverige 267 404 137
Ostergotland 273 336 106
Skane 283 290 156
Halland 88 84 11
Vastra Gotaland 384 548 116
Norrland 251 365 98

Total 1928 2554 872



