Verksamhetsberattelse 2003 for EyeNet Sweden

EyeNet Swedens etablering

Rekrytering

Pa uppdrag av Socialstyrelsen och Landstingsforbundet bildade Mats Lundstrém,
registerhallare Nationella Kataraktregistret, tillsammans med Susanne Albrecht och Eva
Wendel , bada forskningsskéterskor, ett kompetenscenter kallat EyeNet Sweden i januari
2003. Med Nationella Kataraktregistret som stomme ingick aven lIrene Serring,
registerassistent, som en sjalvklar del i centret. Man enades om att avvakta med en
institutionssekreterare tills bilden av arbetsuppgifter blivit klarare. Till EyeNet Sweden knots
kompetens vad galler programmering (Richard Bibby, Profdoc AB, Lund), IT (Leif Fransson,
Landstinget Blekinge), klinisk epidemiologi (Thomas Troéng, Landstinget Blekinge), statistik
— epidemiologi (Jonas Ranstam, Novo Nordisk AS, Képenhamn), ekonomi (Pontus Roos,
Institute of Applied Economics, Lund; Rolf Fare, Oregon State University, USA) och
folkhélsa (Margareta Kristensson, Linképings Universitet).

Lokaler

Lediga lokaler fanns vid starttillfallet tillgangliga bredvid Kataraktregistrets huvudsate pa
Blekingesjukhuset Karlskrona. Efter ombyggnad och malning blev lokalerna d&ndamalsenliga
och tillfredsstallande i april 2003.

Nationella kvalitetsregister

Vid tiden for etableringen av EyeNet Sweden fanns tva existerande nationella kvalitetsregister
inom oftalmologin. Dessa register var Nationella Kataraktregistret och Svenska
Cornearegistret. Tva andra register var under bildande; Makularegistret och
Barnkataraktregistret.

Upptaktmote

Ett upptaktmote holls 2/4 med representanter for alla deltagande register, Socialstyrelsen,
Landstingsforbundet, Sveriges d6gonlékarforening samt konsulter. Vid motet framforde Jan-
Erik Synnerman Landstingsforbundets syn pa de nationella kvalitetsregistren och dess roll i
kvalitetsforbattringsarbetet i varden. EyeNet Swedens syfte, organisation, bemanning och
ekonomi redovisades av Mats Lundstrom. De deltagande registren, nationella
kataraktregistret, kornearegistret, makularegistret och det kongenitala kataraktregistret,
presenterades och respektive registerhallare berattade om registrets utformning och framtida
planer. Drift, utveckling och projektarbete ansags vara naturliga samarbetsomraden i en
uppbyggnadsfas. Den vanligaste samarbetsformen blev méten och seminarier. Motet
avslutades med att EyeNet Swedens lokaler forevisades.

Kompetensutveckling

En forskningsskoterska genomgick en utbildning i projektledning 3-4/2 i
Foretagsuniversitetets regi.

Bada forskningsskaterskor deltog i en utbildning i personligt framtradande —
presentationsteknik 5-6/5, Foretagsuniversitet.

En forskningsskoterska (Susanne Albrecht) deltog i arsmotet for American Academy of
Ophthalmology 2003 i USA pa ett stipendium fran Riksféreningen for Ogonsjukvard.



Hemsida
EyeNet Sweden fick en egen hemsida som togs i bruk i oktober 2003. Hemsidan gjordes av
Pipedreamdesign och hemsidans adress ar www.eyenetsweden.se.

Styrgrupp

| samband med etableringen av EyeNet Sweden bildades en styrgrupp bestaende av foljande
personer:

Mats Lundstrom, chef for EyeNet Sweden och registerhallare Nationella Kataraktregistret, Pia
Maria Jonsson, representant for Socialstyrelsen, Jan-Erik Synnerman, representant for
Landstingsforbundet, Klas-Olav Skoog, ordforande i Sveriges Ogonlikarférening, Margareta
Claesson, registerhallare Svenska Cornearegistret, Birgitta Bauer, registerhallare
Makularegistret, Gunilla Magnusson, kontaktperson Barnkataraktregistret, Eva
Wendel/Susanne Albrecht, representant for driftgruppen.

Styrgruppen har haft tva protokollférda moten, den 2 april 2003 och den 17 oktober 2003.

Driftgrupp

En driftgrupp bildades fran starten av EyeNet Sweden. Driftgruppens uppgift ar att
uppratthalla en kontinuerlig resurs- och servicefunktion pa EyeNet Swedens kontor samt att
kontinuerligt utveckla och stodja systemdrift.

Driftgruppen bestar av foljande personer:

Mats Lundstrom, chef, Susanne Albrecht, forskningsskoterska, Eva Wendel,
forskningsskoterska, Irene Serring, registersekreterare, Vakant sekreterarefunktion, Leif
Fransson IT-support, Richard Bibby, programmering.

EyeNet Swedens organisation framgar av nedanstaende figur 1.

Figur 1. Organisation av EyeNet Sweden.

Support av etablerade nationella kvalitetsregister.

Svenska Cornearegistret.

Svenska Cornearegistret startade 1996 och samlar in data angaende hornhinne-
transplantationer. Registret har en anvandargrupp motsvarande de kliniker som utfér
hornhinnetransplantationer. Data har rapporterats via pappersformulér till en databas beldgen
p& Ogonkliniken, Mdlndals lasarett. En styrgrupp finns bestdende av Margareta Claesson, Per
Fagerholm och UIf Stenevi.



Tva moéten har hallits mellan EyeNet Sweden och Svenska Cornearegistret, dels den 14 maj
2003 i Mdolndal och dels den 22 oktober 2003 i Stockholm. Man har h&rvid kommit dverens
om att under 2004 forséka dverga till en web-baserad inmatning med hjélp av EyeNet
Swedens portal och Nationella Kataraktregistrets web-server och databas-server.

EyeNet Sweden har dven bidragit till ett styrgruppsmate i Cornearegistret dar web-fragan
diskuterats.

Nationella Kataraktregistret.

Nationella Kataraktregistret borjade 1992. Registret dvergick fran pappersformulér till
inmatning via webben eller textfiler via e-mail under hosten 2003. Kataraktregistrets system,
web-server och databas-server erbjuds via EyeNet Sweden till befintliga och nya register
inom ggonsfaren.

Support av nya mgjliga nationella kvalitetsregister.

Register for makulasjukdomar.

Registret borjade under 2002-2003 med diskussion i en anvandargrupp om vilka variabler
man vill méta och hur det tekniskt skall ga till. Diskussion har dven forts angaende hur en
nationell databas skall hanteras, varvid man enats om att varje anvandarklinik skall ha sin
egen diskett med data som sedan 1-2 ggr arligen tankas over i en nationell databas.

Tva moéten har hallits mellan EyeNet Sweden och styrgruppen i Makularegistret (Birgitta

Bauer, Ingrid Johansson och Per Kanulf).

Diskussionsmdte om nationella kvalitetsregister den 16 maj 2003, Mdlndal.

Mote i Kristianstad den 27 augusti 2003 angaende Makularegistrets tekniska l6sning och

maojligheten att utnyttja webben och EyeNet Swedens portal.

Register for kongenital katarakt.

Initiativ togs under slutet av 2002 att bilda ett sarskilt register for barn med medfodd katarakt.
En del av de kataraktoperationer som utforts pa barn under ett ars alder har tidigare
rapporterats till Nationella Kataraktregistret. Variablerna i vuxenkataraktregistret passar daligt
in pa de behov som finns nar det géller att folja medfodd katarakt. Darfor inbjod EyeNet
Sweden till ett upptaktsmote den 12 mars 2003 i Stockholm infér bildandet av ett sarskilt
register for operation och uppféljning av katarakt hos nyfédda. Ett uppféljningsmote
arrangerades den 1 oktober 2003 i Karlskrona.

Registret ar bildat som en underavdelning till vuxenkataraktregistret. En anvéndargrupp ar
definierad och kontaktperson utsedd. Variabler, inmatningsformular och 6nskade rapporter ar
bestamda. Web-inmatning beréknas pabdrjas under forsta halvaret 2004. Kontaktperson:
Kristina Torngvist.

Register for Duchennes muskeldystrofi.
Registret som ar samnordiskt ar under uppstart. Rad angaende databas, variabler och allmant
upplédgg samt diskussion via brev och e-mail. Kontaktperson: Thomas Sejersen.

Register for glaukomkirurgi.

Medverkan i upptaktsmote i Katrineholm den 23 oktober 2003 (i samband med
glaukomklubbens arsmote). Information gavs om EyeNet Sweden och allmant om att driva ett
nationellt kvalitetsregister med utgangspunkt fran Nationella Kataraktregistret. Erbjudande
om fortsatt support via EyeNet Sweden. En arbetsgrupp bildades med Anders Bergstrom,
Lund, Lennart Backman, Norrkdping och Vladislav Popovic MélIndal.



Register for refraktiv kirurgi.

Medverkan i upptaktsmate St Eriks Ogonsjukhus den 28 november 2003.

Information gavs om EyeNet Sweden och méjligheten till support liksom allman information
om vad som galler for ett nationellt kvalitetsregister. En arbetsgrupp utsags bestaende av Per
Montan och Mats Orndahl, Stockholm samt Bo Andersén, Géteborg.

Utvecklingsprojekt

Web-baserad inmatning av registerdata.

En malsattning for EyeNet Sweden har varit att samla sa manga register som majligt under
EyeNet Swedens portal och utnyttja Kataraktregistrets bada servrar for detta andamal.
Samtliga &ldre och mdjliga nya register har erbjudits denna mojlighet. Under 2004 kommer
Barnkataraktregistret och Svenska Cornearegistret med stor sannolikhet att b6rja rapportera in
via webben.

Ett utvecklingsarbete har bedrivits tillsammans med Leif Fransson, Landstinget Blekinge, for
att gora patientenkéten Catquest tillgangligt via webben. Det skall finnas inmatningsformulér,
manual och mojlighet att skapa en databas for uttag av data. Arbetet beréknas vara klart under
forsta halvan av 2004.

Q-regprojektet ”PriQens”.

EyeNet Sweden har genom initiativ fran Landstingsforbundet fatt mojlighet att starta ett
nationellt projekt dar 6gonkliniker far ldra sig anvanda kvalitetsregisterdata for systematiskt
forbattringsarbete, med patienten i fokus. Projektet sker i samarbete med Qulturum i
Jonkdping. EyeNet Sweden fungerar som projektledning och handledare for teamen.

Malet for projektet ar tillganglighet for den patientgrupp som upplever stora besvar och darfor
ar i behov av snabb operation. Med hjélp av en nationell prioriteringsmodell, dér en
synhdlsoenké&t anvands som verktyg for att utrona patientens subjektiva besvar, ar syftet att
skapa en enhetlig bedémningsgrund. Dessutom ar malet att skapa en vantetidshantering som
upplevs mer rattvis. Resultatet nar det géller vantetid och prioritering skall kontinuerligt
matas.

Tidplan for projektet:

Laroseminarium 1: 2003-10-12-—11-12 internat

Laroseminarium 2: 2004-01-22

Laroseminarium 3: 2004-02-03

Laroseminarium 4: 2004-05-26

Projektet startade den 10-11 december med internat i Jonkdping. Infér motet hade de
deltagande teamen gjort en kartlaggning, n=25/enhet, av vardkedjan fran forsta kontakt (ex
remiss fran optiker, primarvard), vantetid externt och internt samt hur patienten prioriterades.
Teamen redovisade ocksa sina prioriteringssystem. De deltagande teamen ar; Malmo, Lund,
Helsingborg, Halmstad, Mé&lndal, Karlskrona, Jonkdéping, Umed, Luled och Medocular (privat
enhet). | skrivande stund har projekten kommit sa langt att teamen har identifierat
problemomraden, konstruerat handlingsplaner med forbattringsforslag och forankringsarbete i
verksamheterna pagar. Dessutom har ett forsta forslag till modell for prioritering utarbetats.
Prioriteringsmodellen med tillhérande enkat, priQuest, skall testas pa de deltagande teamens
enheter infor nésta kurstillfalle. PriQuest ar en utvardering av patientens subjektiva besvér av
katarakten. Sista laroseminariet &r i maj 2004. Under hosten planeras uppféljningverksamhet.
Varje team skall sammanstalla en kort skriftlig slutrapport till projektledningen.



Forskningsprojekt

Inom omradet patientnytta

Langtidsprojektet.

Detta projekt syftar till att forséka méta hur lange den goda effekten av en kataraktoperation
haller. Det som mats &r patientens sjalvskattade synfunktion fore operationen, efter 6 manader
och 1-8 &r efter operationen. Over 600 patienter sammanlagt som blivit opererade under
perioden 1995-2002 f6ljs upp till dagens datum. Inga liknande studier &r gjorda och resultatet
bedéms som viktigt for kostnadseffektivitetsanalyser.

Samtidig kataraktoperation av bada 6gon.

Detta projekt syftar till att belysa vardet av samtidig bilateral kataraktoperation nér det galler
patientens upplevda synfunktion, kostnadseffektivitet och tillganglighet. Cirka 100 patienter
med bilateral katarakt som motiverar operation av bada 6gon randomiseras efter informerat
samtycke till antingen samtidig bilateral operation eller operation av ett 6ga i taget. Projektet
beddms ge viktig information till ledning for vilken strategi som bor tillampas vid planering
av kataraktoperationsverksamhet.

Inom omradet ekonomi

Vision and capability — A Malmquist index approach.

Projektet syftar till att med en indexmodell belysa vérdet av att kunna hejda ett kroniskt
sjukdomsforlopp. Metoden innebar att sambandet mellan synskarpa och synfélt & ena sidan
och patientens sjalvskattade synfunktion i det dagliga livet & andra sidan undersoks hos 450
patienter med en eller flera av tre kroniskt progredierande 6gonsjukdomar. Projektet vill
pavisa den hélsoekonomiska nyttan av fordroja eller hejda ett kroniskt forsamringsforlopp
med hjalp av olika former av terapi.

Inom omradet folkhalsa

Modelling Utility of Second-Eye Cataract Surgery.

Projektet syftar till att beskriva effekten pa en population i form av utility vid varierande
frekvens av operation av ett eller bada dgon for katarakt. Resultatet har betydelse for hur man
strategiskt skall tillata operation av bada 6gon for katarakt i en befolkning med begransade
resurser.

Cataract Surgery in a Markov Model Tree.

Projektet syftar till att med hjalp av en Markov-modell beskriva effekten i en population av
olika insatser nar det galler kataraktoperation. De variabler som varieras ar
operationsfrekvens, andel som genomgar operation pa bada 6gon och operation bara vid olika
nivaer av besvar.

Publikationer
Lundstrom M, Wendel E. Modelling Utility of Second-Eye Cataract Surgery. Inter J Technol
Assess Health Care 2004;20:1-7.

Deltagande i konferenser

19" Annual Meeting for International Society of Technology Assessment in Health Care,
Canmore, Canada, 22-25/6 2003.

Foredrag 23/6 2003: M. Lundstrom & E. Wendel. Impact on public health by different
strategies for cataract surgery — a utility-based model.



XXI Congress of the ESCRS, Munich 6-10/9 2003.

Foredrag 6/9 2003: M. Lundstrom, E. Wendel & T. Troéng. A model to describe the influence
on public health of cataract surgery., 6/9 2003. Clinical Research Symposium on Cataract
Outcomes.

Foredrag 6/9 2003: T. Troéng & M. Lundstrom. Cataract Surgery in a Markov model tree.
Clinical Research Symposium on Cataract Outcomes.

Foredrag 8/9 2003: S. Albrecht & E. Wendel. Cataract surgery outcomes: The patients’
perspective.

Foredrag 8/9 2003: E. Wendel & S. Albrecht. EyeNet Sweden: A new concept for clinical eye
research.

Kvalitetsregisterdagarna, Stockholm den 16-17/10 2003.
Foredrag 17/10 2003. M. Lundstrém. EyeNet Sweden — ett kompetenscentrum under
utveckling.

Forelasningar med information om EyeNet Sweden.

Collecting data on cataract surgery outcomes for improved performance. ESCRS Round
Table discussion. 17" International Congress of the Hellenic Society of Intraocluar Implant
and Refractive Surgery. Athens 31/1 2003.

Collecting data on cataract surgery outcomes for improved performance. Portuguese Society
of Cataract and Refractive Surgery Annual Meeting, Algarve, Portugal 9 May 2003.

The National Swedish Cataract Register — outcomes and benchmarking on a national level.
The European Guest Lecture 2003. Oxford Ophthalmological Congress 2003. 7/3 2003.

Mote med 6gonklinikchefer i sddra regionen, MAS, Malmdo den 20/8 2003.

Information om EyeNet Sweden p& Ogonklinikchefskonferensen, Krusenberga, Uppsala den
25/9 2003.

EyeNet Sweden — ett kompetenscentrum under utveckling. Féredrag pa Ogonkliniken,
Universitetssjukhuset i Lund 8/10 2003.

Nationellt kvalitetsregister och medicinska resultat, patientnytta och halsoekonomiska
aspekter. Foredrag for verksamhetschefer och sjukhusdirektérer vid Orebro Lans Landsting.
Orebro den 6/11 2003.

Anvandarméte, Nationella Kataraktregistret, Stockholm 7/11 2003.

Kataraktkirurgi i ett folkhalsoperspektiv. Foredrag for véastsvenska yngre oftalmologer,
Goteborg 4/12 2003.

Arbetsmoten med konsulter
Under 2003 avhdlls 13 méten med konsulter angdende projekt. Dessutom pagick en standig
dialog med programmerare angaende systemutveckling och web-design.



Registerservice och deltagande i utredningar

Halso- och sjukvard — Lagesrapport 2003.
Framtagning och tolkning av data rorande kataraktkirurgi till Socialstyrelsens utredning.

Parlamentariska utredningen SENIOR 2005.

Framtagning av statistik och tolkning av data.

EU-projekt: "Health indicators in the European regions”.
Framtagning av statistik.

Kvalitetsregisterutredningen.

Mote pa EyeNet Sweden den 12 december och diskussion om personuppgifter och
kvalitetsregister. Deltagare fran Statens Offentliga Utredningar: Sigurd Heuman och Anna
Tansj0.

Brevkontakter.

- Forfragan fran PKU-laboratoriet angaende nyfodda med katarakt.

- Forfragan fran Dr P. Armstrong, School of Health and Bioscience, London angaende
mojlighet att fa anvanda Kataraktregistrets data ur forskningssynpunkt.

- Forfragan fran Donald Franklin, Department of Health, London angdende kliniska
utfallsmatt inom kataraktkirurgin.

Ekonomisk rapport for EyeNet Sweden ar 2003.

Under 2003, som varit EyeNet Swedens forsta verksamhetsar, har inte hela budgetutrymmet
utnyttjats. Anledningen till detta &r att man avvaktat med rekrytering av en sekreterare tills
verksamheten kommit igang. Dessutom kunde inte verksamheten komma igang i full drift
forran under april 2004. Den 6verenskommelse som reglerade verksamheten och som gjorde
det mojligt att utnyttja budgetmedel undertecknades ej forran i slutet av februari 2003. Den
ekonomiska rapporten finns detaljerad i Bilaga 1.

Planerad utveckling under 2004.

Under 2004 planeras 6vergang till webbaserad inmatning och uttag av rapporter for Svenska
Cornearegistret och Barnkataraktregistret. Fortsatta kontakter med Makularegistret planeras
for att diskutera en webbaserad verksamhet.

Den systemldsning som finns for Nationella Kataraktregistret skall utvecklas vidare.
Frageformularet Catquest skall goras tillgangligt via Internet for alla intresserade anvéandare.

Projektverksamheten inom EyeNet Swedens profilomraden skall fortsatta att utvecklas. Flera
av projekten kommer att redovisas pa internationella kongresser under 2004.

Det specifika forbattringsprojektet i Landstingsforbundets regi, PriQens, kommer att
fullféljas. En prioriteringsmodell for kataraktkirurgi skall forhoppningsvis kunna lanseras
nationellt.

Kontakt har etablerats med docent Henrik Forssell, verlakare pa Kirurgkliniken a
Blekingesjukhuset. Doc. Forsell &r registerhallare for det nationella kvalitetsregistret for
ventrikelcancer och arbetar ocksa aktivt med att starta ett nationellt register for
pancreascancer. Registerverksamheten finns samlad under en portal pa webben kallad Swegir.
Swegir har ambitionen att samla nationella register gallande 6vre abdominell kirurgi och har
kontakter med Svensk forening for 6vre abdominell kirurgi, Svensk Kirurgisk férening och
Svensk gastroenterologisk forening.

Eftersom det finns en stor programmeringskompetens pa Blekingesjukhuset inom omradet
kirurgi enligt ovan planerar EyeNet Sweden att under 2004 ga samman med Swegir och
gemensamt arbeta vidare som ett kompetenscentrum med utdékad programmeringskompetens



inom driftgruppen. Detta innebar att férutom EyeNet Swedens profilomraden skall det
utvidgade kompetenscentrat &ven kunna erbjuda till registerintressenter tjanstepaket i form av
systemldsningar for webbaserade register och dven allménna kunskapspaket géllande
framgangsfaktorer for nationella kvalitetsregister.

Planerna pa att utvidga EyeNet Swedens verksamhet enligt ovan kraver dock utékade
resurser. | bifogad Bilaga 2 beskrivs det tilldggsanslag utdver det tidigare beviljade anslaget
for 2004 som vi beddmer behdvs for att kunna gora kompetenscentrats verksamhet bredare.
Den tankta organisationen av ett utvecklat kompetenscentrum framgar av figur 2.

Figur 2.

Kompetenscentrum
EyeNet Sweden Swegir
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Bilaga 1.
Ekonomisk rapport for EyeNet Sweden géallande ar 2003.
Intakter 1781514:-
Utgifter
Personalkostnader 931 240:-
Drift 309 633:-
Summa utgifter: 1240 873:-
Kvarstaende medel dverforda till 2004: 540 641:-
Kommentar:

EyeNet Swedens budget hanteras av Landstinget Blekinge och har ansvars- och kontonummer
1313 3180 4075.

Utgifter under Drift ovan inkluderar budgetutfall for posterna “drift” och ”6vriga kostnader”
enligt budgetansokan for 2003. Overskottet under 2003 fordelar sig pa 293 660:- som budget
for personalkostnad och 200 367:- som budget for driftkostnad.

Orsaken till skillnaden mellan budgeterade medel och utfall &r att sekreteraretjénsten ej
tillsatts (budgeterad till 360 000:-) och att verksamheten i praktiken inte kom fullt igang
forran under april manad 2003. Overenskommelsen som gjorde det méjligt att lyfta medel var
ej klar och undertecknad forran i slutet av februari 2003. Emellertid &r en stor del av de medel
som overforts till 2004 intecknade for systemutveckling nar det géller deltagande registers
tillgang till web-inmatning och rapportuttag. Rekrytering av sekreterare pagar.



