Verksamhetsberattelse for EyeNet Sweden 2008

Sammanfattning

En viktig nyhet under 2008 var anstallning av tva nya medarbetare pa deltid som inneburit en
okad kompetens for var verksamhet inom omradena klinisk epidemiologi och statistik. For
6vriga medarbetare har en fortsatt kompetensutveckling &gt rum.

EyeNet Sweden har haft diskussioner med sex olika grupper som planerar att starta helt nya
nationella kvalitetsregister. Det galler vitt skilda omraden som kirurgi, tandvard,
neuropsyKkiatri och akutsjukvard.

Ett intensivt utvecklingsarbete har pagatt tillsammans med nyligen etablerade kvalitetsregister
géllande utveckling av nya funktioner, 1T-stod, spridning och marknadsféring, kontrakt och
avtal samt registerkvalitet och sakerhetsfragor.

For nagra aldre register har en hel del tid gatt at till kvalitetsforbattringsprojekt och
analysarbete. Utvecklingsarbetet inom gemensamma medicinska indikationer for
kataraktoperation har en fortsatt stor nationell anslutning. En viss forskningsaktivitet har dven
pagatt inom omradena patientenkater och halsoekonomi.

Utbildningsverksamhet, arrangemang och deltagande i seminarier har ocksa varit en del av
verksamheten under 2008.

Under 2008 valde var IT-partner sedan manga ar, Profdoc Lab AB, att sdga upp vart avtal.
Man 6nskade koncentrera sig pa karnverksamheten som ar laboratoriesystem for sjukvarden.
En inte obetydlig tid har fatt laggas ned pa diskussioner om hur vi tillférsakras en ny
kompetent och serios samarbetspartner inom detta omrade. Under slutet av 2008 kom vi till en
tillfredsstallande 16sning och nytt avtal har tecknats under 2009.

Vi gick in i 2008 med ett ekonomiskt underskott, men har med stod aven fran Landstinget
Blekinge och genom internationella intakter kunnat avsluta 2008 med ett mindre éverskott.
Periodiciteten i in- och utgifter bidrar ocksa till att aret kunde avslutas med ett 6verskott. Vi
planerar dock att utoka tjanstgoringsgraden for de nyanstallda och kommer darfor att ta
overskottet i ansprak.

Karlskrona den 31 mars 2009

Mats Lundstrém
Chef EyeNet Sweden



Basresurser

Personal

Chefen for verksamheten, Mats Lundstrom, har arbetat 85 % fram till augusti, darefter 60 %.
Av denna arbetstid har EyeNet Sweden finansierat 65 % fram till augusti, darefter 25 % av
Mats Lundstréms tjanst. Ovrig tid har finansierats genom Landstinget Blekinge och enskilda
projekt. Forskningssekreterare Kristin Svensson har under aret arbetat 80 % pa EyeNet
Sweden (20 % pa Landstingets Kompetenscentrum). Tva forskningsskéterskor, Susanne
Albrecht och Eva Wendel, har arbetat 100 % . Under aret har tva nya medarbetare anstéllts,
Thomas Troeng, karlkirurg och docent i klinisk epidemiologi och statistiker Svetlana
Bizjajeva. Bada arbetar 20 % pa EyeNet Sweden. Irene Serring, vars tjanst finansieras av
Nationella kataraktregistret, har ocksa varit delaktig i EyeNet Swedens verksamhet.

Styrgrupp
Stefan Seregard, ordférande i Sveriges dgonlakarforening, ar fran hosten 2008 ny representant
i styrgruppen. I 6vrigt har styrgruppen haft oférandrad sammanséttning.

Konsulter
Antalet konsulter har varit oforandrat under aret.

Samarbetspartners
Langsiktiga kontrakt finns sedan tidigare med

1. Profdoc Lab AB for utveckling och support av programvaror for webbaserade
nationella register.

2. Landstinget Blekinges I T-avdelning for support av hardvaror

3. Karlskrona IT-konsult (tidigare HaMIT Konsult) for utveckling av RiksSar —
nationellt kvalitetsregister for svarlakta sar

4. Swedish Dental Implant Register for drift av ett nyutvecklat register for
dentalimplantat.

5. SkaPa - Svenskt Kvalitetsregister for Karies och Parodontit — for drift av ett
nyutvecklat kvalitetsregister inom tandvard

6. European Society of Cataract and Refractive Surgeons for drift av denna férenings
webbaserade kvalitetssystem for s.k. refraktiv kirurgi (RSOIS - Refractive Surgery
Outcomes Information System).

Lokaler
Verksamheten har of6randrat bedrivits i lokaler som landstinget Blekinge stéllt till forfogande
i byggnad 13, Blekingesjukhuset, Karlskrona.

Kompetensutveckling

Eva Wendel har genomgatt kurs "Utbilda och Informera” vid Foretagsuniversitetet,
Stockholm samt kurs i Halsoekonomi. Susanne Albrecht har genomgatt kurs i Halsoekonomi
samt Excel. Irene Serring har genomgatt kurs i Excel samt uthildning i Connect RS. Kristin
Svensson har genomgatt kurs i Excel, PowerPoint samt utbildning i Connect RS.

Ovriga kompetenshojande aktiviteter: Diabetesdagen (EW, SA), Utbildning
Processutveckling/processorientering (IS, EW, SA, KS), Gemensamt facksprak — SNOMED
CT (SA) samt alla konferenser och moten dar EyeNet Sweden har medverkat.



Olika typer av arbete for att stodja nationella kvalitetsregister

1. Aktivt stodja tillkomsten av olika typer av nya register.

Under 2008 deltog EyeNet Sweden i diskussioner kring start av ett antal nya kvalitetsregister.
| ndgra fall géllde det tillstand som ror ett begransat antal patienter och med fa verksamheter i
landet som &gnar sig at tillstandet ifraga.

Ett sadant register géller tarmsvikt efter inflammatoriska tarmsjukdomar som resulterat i
invalidiserande borttagande av tarm. Patienterna finns spridda pa manga sjukhus men bara tva
Kliniker i landet har verklig spjutspetskompetens. Diskussionen har i detta fall &ven rort
mojligheten att ansluta sig till ett befintligt register rérande inflammatoriska tarmsjukdomar.
Tarmsviktregistret har sokt medel vid senaste ansokningsomgangen och fick avslag, men man
har ett i stort sett fardigt registersystem (pa etablerad plattform) och amnar aterkomma med
ansokan.

Annu férre patienter ar aktuella for ett register for osseointegration, dvs. dar man anvant titan
for att bygga upp skelettdelar. Detta gors bara pa en enhet i landet och diskussionen om ett
blivande register gallde mojligheten att satta upp ett internationellt register fran Sverige. Det
finns ocksa ett tydligt kommersiellt intresse fran leverantdren och samtalen handlade mycket
om att klargora de svarigheter som bade vinstintresse och internationalisering innebar for ett
tilltankt kvalitetsregister.

Exempel pa ett nytt potentiellt register inom omraden som angransar till befintliga register ar
Perident, ett register for grav parodontit som krévt specialisttandvard. Tankar pa ett sadant
register har uppstatt i sydostra regionen och man har vid flera tillfallen diskuterat mojligheten
med EyeNet Sweden. Ansokan lamnades in for medel under 2009 men man
rekommenderades att soka sig till SKaPa for att utgora en del av detta register inom
allmantandvarden. Diskussioner fortsatter under 2009 och goda kontakter finns mellan
parterna och EyeNet Sweden. Ett gemensamt mote skall hallas under ett seminarium anordnat
av SKaPa i april 2009.

Ett intressant nytt omrade for nationellt kvalitetsregister galler personer med
minnesstérningar och som ofta vistas i sarskilt boende. EyeNet Sweden har pagaende
diskussioner med Neuropsykiatriska kliniken i Malmgo for bildandet av ett sadant register.
Idén &r att registret skall bygga pa ett bedomningsverktyg — NP1, Neuropsychiatric Inventory
— och olika typer av behandlingar skall relateras till upprepade bedémningar av personen med
detta verktyg. Konceptet ar intressant da det berér manga personer, innebar registrering av
omvardnadsdata, beror verksamheter bade inom kommun och landsting och géller en
bedémning av omvardnadsatgarder som hittills ar ganska outvecklad. For den oinvigde kan
omradet kannas narbeslaktat med det som berdrs i Demensregistret, men minnesregistret
handlar om helt andra saker.

Andra aktuella registerprojekt avser betydligt storre patientgrupper. EyeNet Sweden har,
liksom andra kompetenscentra, diskuterat ett mojligt akutvardsregister med representanter
for specialistforeningen for akutsjukvard, SWESEM. Antalet akutsokande vid landets
akutmottagningar, en dryg miljon per ar, omdjliggor konventionell registrering med ett
separat protokoll for varje patient. Data om handlaggningstider, atgarder och utfall maste
sokas ut fran befintliga datasystem. EyeNet Sweden haller pa att utveckla tillsammans med
SKaPa en teknik dar data ur datorjournal automatiserat kan lyftas dver i ett nationellt
kvalitetsregister. Pilotdrift for detta planeras starta den 1 april 2009.



Samma moderna teknik kan bli aktuell for det planerade Svenska Traumaregistret. Det
sedan tio ar befintliga traumaregistret KVITTRA har inte lyckats na nationell tackning.
Svensk Forening for Traumatologi (delférening i Svensk Kirurgisk Forening) har darfor
uppdragit at Thomas Troéng vid EyeNet Sweden att verka for ett revitaliserat nationellt
traumaregister. Varije ar torde ca 5000 svara skadefall vardas pa landets ca 35 storre sjukhus.
Svart trauma &r litet av en "orphan disease” da ingen sarskild specialitet konsekvent driver
utvecklingen inom omradet.

En arbetsgrupp om ett tiotal personer fran olika specialiteter och fran olika delar av landet har
nu pabarjat detta registerprojekt. Det utgar fran en variabelforteckning som nyligen
publicerats som resultat av europeisk koncensus inom omradet. Skandinavien, Storbritannien,
Tyskland och Italien har sérskilt varit aktiva i detta arbete.

Arbetsgruppen avser ansoka om medel infér 2010 for utveckling och testkorning.

2. Erbjuda nyetablerade kvalitetsregister fardigutvecklat 1T-stod.

Styrgruppen for Makularegistret och EyeNet Sweden har samarbetat for att genom IT-
konsulten Profdoc Lab AB utveckla ett kvalitetsregister genom offerthantering,
kravspecifikationer och acceptanstest. Pa de fyra projektmoten som &gt rum under aret har
nya funktioner i registret utvecklats som bland annat utveckling av 1T-st6d, planering av
presentationsmodul for individuella data i registret, standardrapporter och administrativ
funktion for uttag av databasen i Excel-format. Vid utveckling av rapporter har fokusering
lagts pa anvandar-, expert- och sjukvardsplaneringsperspektivet. Vid utformningen av
rapporter har olika statistiska presentationsmodeller anvants. EyeNet Sweden skoter drift och
anvandarsupport for registret genom att uppdatera manual (i pappersformat och online),
administrera anvandarregister, ansvara for information via e-post till samtliga anvéndare,
uppléggning av anvandar-1D, l6senord och befogenheter, identifiering och klassificering av
avvikelse, informations-, system- och handhavandefel och sammanstallning av fragor och
forslag fran anvandarna.

Arets moten med SKaPa (Svenskt kvalitetsregister for karies och parodontit) har innehéllit
planering infor drift och support via EyeNet Sweden, vilket har gjort att 1T-teknisk personal
deltagit vid flertalet planeringsmoten. Tva avtal har tecknats i september 2008, driftavtal och
anvandarsupportavtal. Registret kommer inte att samla data via webbinmatning utan satsar pa
en modern teknisk IT-16sning, vilket innebdr att registret via Carelink ska kunna skicka filer
som efter konfirmation lagras pa server pa IT-enheten i Blekinge. For att I6sningen ska
uppfylla lagens krav pa sakerhet och hantering samt lagring av data har ett detaljerat avtal
utformats. Aven ett personuppgiftsbitradesavtal har planerats.

SDIR (Svenska Dentala Implantat Registret) tog fran borjan kontakt direkt med I1T-foretaget
Profdoc Lab AB for utveckling av systemet, vilket gor att kéllkoden enligt avtal tillhor IT-
foretaget. SDIR har nu en 6nskan att skriva ett avtal med kompetenscentrum EyeNet Sweden
som tillsammans med ny I1T-konsult ska skota drift, support och utveckling av registret.

EyeNet Sweden och primarvardslakare Rut Oien har under 2008 fortsatt med arbetet att
utveckla registret for bensar - Rikssar. 1T-stodet har forbattrats i och med att nya funktioner
har tillforts i basregistret och ett uppféljningsformular tillverkats. En kommande
rapportfunktion planeras med standardrapporter, nationell arsrapport och med majligheten att
anvandaren sjalv ska kunna definiera innehallet i rapporten. Saker éverforing av data
garanteras med hjalp av HTTPS, sékert overforingsprotokoll. Anvandarens behdrighet till
registret kontrolleras genom anvandar-id och l6senord. Alla anvandare har personlig



inloggning och atkomst till registret kan styras genom att ett antal roller med olika
behorigheter finns definierade. EyeNet Sweden tillsammans med privat
systemutvecklingsforetag och landstingets IT-grupp utfor drift av registrets mjuk- och
hardvara. EyeNet Sweden svarar ocksa for support mot anvandarna bland annat i form av
uppléggning av inloggningsuppgifter, information och utbildning i registerkunskap.

Barnkataraktregistret har utvecklats som en underavdelning till Nationella Kataraktregistret,
men har egen styrgrupp och egna formular. Rapportfunktionen har utarbetats under aret
tillsammans med EyeNet Sweden och kommer att tillverkas under 2009. EyeNet Sweden &r
ocksa behjalplig nar det galler drift och support samt administration av ekonomin.

3. Stodja registerhallare for sammanstéllningar och analyser.

En studie ar paborjad av Cornearegistret for att utforska sambandet mellan
kataraktoperationer och svullen hornhinna som orsak till transplantation. EyeNet Sweden har
hjalpt till med statistiska berékningar och forberedelser.

Under 2008 avslutades ett omfattande projektarbete inom Nationella Kataraktregistret
géllande en operationskomplikation (kapselbrott) och dess konsekvenser for patient och
sjukvard. EyeNet Sweden har deltagit med administration av projektet och statistisk
kompetens samt hjalpt till med analyser av registrets databas. Projektet resulterade i bland
annat 4 manuskript for publicering i en internationell vetenskaplig tidskrift i borjan av 2009.
Projektet har &ven initierat forbattrad handledning av nya kirurger.

Under 2008 har planering och start av en valideringsstudie i Nationella Kataraktregistret agt
rum. EyeNet Sweden har deltagit med statistisk kompetens. Studien innebdr bland annat ett
slumpmissigt urval av sammanlagt 3500 journaler fran 12 kliniker under 5 ars
operationsstatistik.

4. Driva registerutvecklingen framat genom att utveckla nya funktioner.

Utveckling av demoversioner, utskriftsfunktion och bildgalleri.

For Rikssar har en demo-/testversion identisk med den skarpa versionen har lagts upp for
demonstration och tréning av nya anvéndare. En funktion for att méjliggora utskrift av en
patients data har lagts in for att underlatta insamlandet av data nar flera vardgivare ar
inblandade i en registrering. Utskriften kan ocksa anvéandas i sjalva vardsituationen. Ett
bildgalleri som gor det mojligt for anvéandaren att folja sarets utseende och léakning finns
kopplat till registret, detta ar &ven dmnat att anvéandas till utbildning.

Utveckling av sjukdomsspecifika frageformulér till patienter.

En pilotstudie av patienttillfredsstallelse har gjorts pa patienter i Cornearegistret med hjélp av
Catquest Synhalsofragor, en patientenkét utvecklad av Kataraktregistret, for att undersoka
enkatens validitet for den har gruppen av patienter. Motsvarande funktion har dven testats pa
patienter i Makularegistret (se nedan).

Vid forsta besoket och vid uppfoljningsbesoket har SDIR planerat att fanga patientens
subjektiva upplevelse via patientenkat (PROM), som bland annat foljer upp subjektiva resultat
som tuggfunktion och behandlingstillfredsstallelse. EyeNet Sweden kommer att vara
samarbetspartner i detta utvecklingsarbete.

Direktéverforing av data fran journalsystem till register.

Tandvardsregistret SKaPa kommer inte att samla data via webbinmatning utan satsar pa en
modern teknisk IT-16sning, vilket innebar att registret via Carelink ska kunna skicka filer som
efter konfirmation lagras pa server pa IT-enheten i Blekinge. For att I6sningen ska uppfylla
lagens krav pa sdkerhet och hantering samt lagring av data har ett detaljerat avtal utformats.
Awven ett personuppgiftsbitradesavtal har planerats. P4 kompetenscentrum har vi sett det som
en utveckling av en ny funktionalitet som bygger pa direktimport av filer fran befintliga




journalsystem(Effica, Opus och T4) till kvalitetsregistrets databas. Arbetet &r en strédvan att
forhindra arbetet med dubbeldokumentation. Den nya tandvardsreformen som tradde i kraft
den 1 juli 2008 har paverkat utvecklingen av den nya tekniska I6sningen for registret. Pa
flertalet kliniker behdvde nya atgardskoder utvecklas i journalsystemen sa att korrekt
kommunikation med Forsékringskassan debiteringssystem upprattades .
Prenumerationsservice.

Nationella Kataraktregistret har under 2008 infort en prenumerationsservice, ConnectRS, pa
rapporter. Varje kvartal skickas 2 rapporter ut via email ut till samtliga kliniker i registret.
Denna prenumerationsservice har varit uppskattad och i samband med byte av IT-leverantor
kommer funktionen att utvecklas till manadsvisa utskick.

5. Verka for hog datakvalitet och tackningsgrad.

Cornearegistret startade 1996 och webbaserades 2006. Det har tidigare varit svart att fa in
uppfoljningsrapporter. Dessa skall rapporteras 2 ar efter transplantationen. Uppf6ljningen har
efter webbaseringen okat markant troligen pa grund av den forbéattrade tillgangligheten och
den forenklade mojligheten for anvandare att ta ut data.

Under 2008 har Barnkataraktregistret kommit igang med registreringarna och drygt 100
operationer och ett antal uppfoljningar har registrerats. Alla opererande enheter deltar i
registret. Danmark ar ocksa anslutet, eftersom man pa grund av det laga antalet drabbade barn
i Sverige har ambitionen att bli ett nordiskt register.

Arbetet med att sakra kvaliteten pa data fortgar inom RiksSar, bland annat genom att definiera
variabler och matmetoder i en manual och att ange min och max-varden. Kontroll gors av att
formuldret ar fullstandigt ifyllt och signerat innan det sparas och att data har rimliga varden.
Alla personuppgifter kontrolleras automatiskt via befolkningsregistret.

En styrgrupp har bildats med tvérprofessionell kompetens och planer finns att ytterligare
utvidga gruppen. Registrering av patienter har paborjats lokalt i Blekinge och kontakter har
tagits med ett flertal intresserade landsting, bland annat Ostergétland, Skane, Dalarna,
Kalmar. EyeNet Sweden har deltagit i olika sasmmankomster med information om RiksSar
och syftet med kvalitetsregister for att stotta implementeringen.

Under 2008 gick en inbjudan ut till 15 kliniker i Nationella Kataraktregistret att delta i en
valideringsstudie av registerdata. Fragor om bortfall och felregistreringar i nationella
kvalitetsregister har blivit mer och mer aktuellt. Studien féljer upp datakvaliteten pa féljande
variabler: kon, alder, typ av operation, typ av lins och forekomst av kommunikation mellan
framre och bakre segment. De inbjudna klinikerna hade minst 5000 operationer/klinik under
en 5-ars period (aren 2002-2006). 12 av dessa har tackat ja till att delta. Varje kliniks data
kommer att valideras for 50 registreringar/ar, d.v.s. 250 registreringar.

Makularegistret har utvecklat sin tackningsgrad fran 17 kliniker till att omfatta 38 kliniker
som har anslutit sig 2008-12-31. Det okade intresset for registret beror mycket pa grund av att
registret nu foljer all typ av behandling och ar webbaserat.

6. Verka for matning av vardens kvalitet i flera dimensioner och féljer hela vardkedjan.
Vardens kvalitet i flera dimensioner.

Nationella Kataraktregistret startade med patientenkater for att spegla patientens nytta med en
operation redan 1995. Denna verksamhet resulterade i ett utvecklingsarbete under 2008 med
en forbattrad patientenkat som resultat. Enkaten — Catquest-9SF — fyller alla moderna krav pa
psykometriska egenskaper och &r ett fullgott matinstrument. Enkaten testas nu for inférande i
tva andra 6gonregister: Makularegistret och Cornearegistret.

Det har planerats for att en patientenkét av det sjukdomsspecifika slaget och en generisk
angaende halsorelaterad livskvalitet (EQ5D) ska inga i Makularegistret. Under 2008 har en
pilotstudie med 113 enkater genomforts for att utvardera om CATQUEST-9SF passar for




anvandning i registret. Pilotstudien har bestatt av en Rasch-analys och har undersokt
instrumentets validitet och reliabilitet pa patientgruppen, vilket foll val ut.

Inom SDIR pagar ocksa ett arbete for att tillfora patientrapporterat utfall till registrets
variabler.

SKaPa har planerats att registrera tandstatus for patienter i alla aldrar och kommer att méata
tandvardens kvalitet i flera dimensioner genom att f6lja olika kategorier av behandlare.
Félja hela vardkedjan.

Bensarsregistret RiksSar har en ambition att kunna félja en patient mellan olika vardnivaer.
Patienten soker oftast hjalp inom primarvarden i forsta hand men blir i manga fall remitterad
vidare till olika specialister for kompletterande undersokningar och behandlingar. En
konsekvens av detta ar att de olika insatserna och den totala lakningstiden blir svara att
overblicka och nagon egentlig uppfdljning och utvérdering blir ofta inte gjord. For att
kompensera for detta har en funktion inforts i RiksSar dar specialist ges mojlighet att
registrera ett antal kompletterande uppgifter. Vid uppféljningen kan man sedan se om till
exempel diagnos har andrats av specialist, om behandlingen har bytts ut och den totala
lakningstiden kan beraknas.

Flera olika yrkeskategorier kommer att samarbeta i RiksSar. Traditionellt &r sarbehandling
sjukskaterskornas och underskoterskornas ansvarsomrade och RiksSar méater ocksa flera
omvardnadsvariabler sdsom sméarta och motion. Genom att en korrekt diagnos maste stéllas
och registreras kommer nu dven lakarna bli mer delaktiga.

7. Aktivt framja kvalitetsutveckling med stdd av kvalitetsregister.

Ett syfte med ett kvalitetsregister ar att samla in data som kan anvandas for att forbattra
varden. Att visa pa kliniska forbattringar som kan goras eller ar gjorda stimulerar
forhoppningsvis ocksa till fortsatt registrering och forbattring.

NIKE uppfdljning. Verktyget NIKE (Nationella Indikationer for Katarakt Extraktion) har nu
anvants i drygt tre ar for indikationsbestamning infor kataraktoperation och under samma tid
funnits som obligatorisk variabel i Nationella Kataraktregistret (NCR). Andelen som kliniskt
anvander NIKE har fortsatt omfatta mer &n 80 % av operationsregistreringarna i NCR. En
utvardering av indikationsarbetet gjordes under 2007 och syftade till att studera de effekter de
nationella indikationerna har haft pa vantetider, prioritering och variationer i
operationsfrekvens. Resultatet visade pa att det ar mojligt att med hjalp av ett nationellt
indikationsarbete paverka savél de regionala variationerna i operationsfrekvens som de stora
variationerna i vantetider. NIKE har jamkat samman den professionella beddmningen av vilka
patienter som bor opereras for katarakt och darmed kan forvantas att varden kan bli mer
jamlik och effektiv. Utvarderingen har bildat underlag for en artikel som 2008 accepterats av
Lakartidningen for publikation.

Kapselbrott under kataraktoperation — Riskanalys och kartldggning av det funktionella
utfallet. Projektet ar ett samarbete mellan Nationella Kataraktregistret och EyeNet Sweden
och syftade till kartlaggning av riskfaktorer for brott pa linskapseln under kataraktoperation
samt funktionella och ekonomiska konsekvenser av denna komplikation. Projektet avslutades
under 2008 och fyra manuskript har sénts in till en internationell vetenskaplig tidskrift for
publikation. Man har kunnat konstatera flera faktorer som kan utgtra 6kad risk for
komplikation vid kataraktoperation. Detta har resulterat i rekommendationer angaende teknik
och utékad handledning av kirurger under utbildning. Studien kan ocksa tankas ligga till
grund for framtida forbattringsprojekt.




Valideringsstudie. Fragan om validiteten i data fran kvalitetsregister har under senare ar blivit
mer och mer aktuell. Nationella Kataraktregistret tillsammans med EyeNet Sweden pabérjade
darfor en valideringsstudie av komplikationsregistreringen under 2008 med syftet att folja upp
datakvaliteten pa ett antal ingaende variabler. Detta ska ge information om tillforlitligheten i
data och i forlangningen ge mojlighet att atgarda eventuella brister.

Kvalitetsforbattringsutbildning. For tredje aret i rad utbildade EyeNet Sweden europeiska
Kirurger i verksamhetsuppféljning och kliniskt forbattringsarbete under titeln ”Dr, what are
your results?”. Arets kurs gick av stapeln i Berlin p& European Society of Cataract and
Refractive Surgeons, ESCRS, arliga kongress den 15/9.

Eurequo. EyeNet Sweden deltar fran 2008 som associerad partner i ett EU-projekt
tillsammans med ESCRS med ambitionen att implementera den svenska idén med
kvalitetsregister i ett antal olika europeiska lander.

Utbildning med NKO. En utbildningsdag for registerintresserade anordnades den 5/5 2008
tillsammans med Kompetenscentrumet NKO for att sprida intresset for och hoja kvaliteten pa
kvalitetsregisterverksamheten (se nedan).

EyeNet-dagarna. Den 21-22 maj arrangerades de arliga EyeNet-dagarna. Traditionellt var
representanter fran SKL, associerade register och styrgrupper tillsammans med konsulter
inom ekonomi och IT inbjudna. Under tva halvdagar fick de deltagande registren,
kataraktregistret, SkaPa, makularegistret, RiksSar, barnkataraktregistret, cornearegistret och
registret for ROP, mojlighet att presentera sig och ge en bild av utveckling och nuldge.
Amnen som diskuterades under dagarna var avtal, validitet av data, rapportprenumeration och
patientdatalagen. Eftermiddagen andra dagen var ett 6ppet seminarium for landstingsanstallda
med program som belyste kvalitetsregistrets bakgrund och syfte, samt hur det kan anvéndas
for att fa en battre halso- och sjukvard samt tandvard. Det gavs dven exempel pa lokala
kvalitetsregister.

8. Bevaka registeromradet internationellt.

EyeNet Sweden har sedan starten varit engagerad i tva internationella register: European
Cataract Outcome Study (ECOS) och Refractive Surgery Outcomes Information System
(RSOIS). Dessa register har utvecklats pa EyeNet Swedens plattform och sponsrats av den
europeiska foreningen for kataraktkirurgi och refraktiv kirurgi — ESCRS. Detta engagemang
har inneburit kontakt med ett stort antal anvéndare i 25 olika lander.

Sedan 2008 ar EyeNet Sweden “associated partner” i ett EU-projekt som gar ut pa att
implementera den svenska modellen av kvalitetsregister i 16 europeiska l&nder. Detta arbete
har givit god inblick i legala aspekter och dataregistermognad i olika l&nder. L&nderna har
olika regler for hur kéanslig personbunden information far hanteras i register respektive pa
Internet. Var nuvarande personuppgiftslag har sitt ursprung i ett EU-direktiv fran 1995 som
géller kanslig personbunden information, det s.k. dataskydds-direktivet. Personuppgiftslagens
regler foljer direktivets bestdmmelser. Direktivet skulle i princip vara genomfort i alla EU-
landers nationella lagstiftning vid utgangen av 1998. Varje land har en eller flera
organisationer som hanterar etiska fragor. Dessa kan nas via EU-kommissionens hemsida.

| samband med arbetet med EU-projektet har Mats Lundstrom gjort en review av
utvecklingen internationellt och denna kan nas via projektets hemsida:
http://www.eurequo.org/downloads/EUREQUO.pdf




9. Kompetenscentra som nationell resurs.

Forum for kompetenscentrum (KC)

Under verksamhetsaret har tva forum agt rum. Det forsta arrangerades pa SKL i Stockholm
den 26 maj och det andra i Lund pa NKO den 24 september. Fran EyeNet Sweden har Mats
Lundstrom, Susanne Albrecht och Eva Wendel deltagit i motena. Amnen som har diskuterats
under aret ar bland annat nya visioner och mal for kvalitetsregister och KC, patientmedverkan
(inventering av samtliga kvalitetsregister i Sverige), standardiserade arsrapporter,
uppdragsbeskrivning for KC, patientinformation angdende medverkan i kvalitetsregister enligt
Patientdatalagen, gemensamma riktlinjer angaende validering och monitorering samt policy
angaende internationell samverkan.

Utbildningsdag i samarbete med NKO, 5 maj 2008

| samarbete med NKO arrangerade EyeNet Sweden en utbildningsdag for
kvalitetsregisterintresserade. Innehallet som EyeNet Sweden bidrog med bestod av en
inriktning mot PROM (patient reported outcomes measure). Eva Wendel berattade om syfte
och tillvagagangssatt nar det géller patientmedverkan i kvalitetsregister, Susanne Albrecht
talade om den inventering som gjorts av hur frekvent patientmedverkan var i 2008 ars
Nationella Kvalitetsregister, Fabio Papadia fran Profdoc Lab AB berattade om tekniska
I6sningar for arbete med patientenkater, Mats Lundstrom redogjorde for psykometri och
Raschanalys, Pontus Roos fran R.R. Institute of Applied Economics gav en presentation om
vikten av patientmedverkan vid hélsoekonomisk analys.

PROM

Under aret har PROM fortsatt att utvecklas till ett profilomrade for EyeNet Sweden.
Meningen ar att KC ska fungera som en nationell resurs dar utveckling inom omradet sker.
Under aret har KC bistatt Nationella Diabetesregistret (NDR) i deras arbete med att
introducera patientmedverkan i kvalitetsregistret. Pontus Roos, halsoekonom, har arbetat med
NDR i projektet. Avsikten fran NDR har varit att infora PROM i kvalitetsregistret for att
belysa halsa, livskvalitet, hur man upplever servicen i sjukvarden samt i forlangningen starta
forbattringsarbeten av sjukvardens kvalitet.

| sammanhanget kan ocksa namnas att Mats Lundstrom under aret har arbetat vidare med att
konstruera och validera en kortversion av Catquest genom Raschanalys till Catquest-9SF,
tillsammans med Konrad Pesudovs. Artikeln publicerades i Journal of Cataract Refractive
Surgery under mars 20009.

10. Tillhandahalla eller formedla kompetens.

EyeNet Sweden har valt en organisationsmodell med tillgang till vissa kompetenser utanfor
den inre kretsen av medarbetare. Under aret har dock den inre kompetensen utokats da tva nya
medarbetare anstallts, bada med 20 % tjanstgoring.

Thomas Troéng &r karlkirurg och docent i klinisk epidemiologi och med erfarenhet i
kvalitetsregisterverksamhet via engagemang i Swedvasc.

Svetlana Bizjajeva, biostatistiker, &r sedan varen 2008 anstalld 80 % pa NKO och 20 % pa
EyeNet Sweden.

Tva IT-foretag, Profdoc Lab AB och Karlskrona IT-konsult, ar konsulterade for utveckling
och support av programvaror for webbaserade nationella register.

Pontus Roos, hélsoekonom, har under 2008 samarbetat med EyeNet Sweden i en
hélsoekonomisk studie gallande bilateral kataraktoperation vid samma tillfalle jamfort med
vid tva olika tillfallen. Studien, "Immediate versus delayed sequential bilateral cataract
surgery — an analysis of costs and patient value” har resulterat i en artikel och &r publicerad i
Acta Ophthalmologica 2009.




Susanne Albrecht och Eva Wendel har tidigare genomgatt projektledarutbildning i
Genombrottsmetodiken och erhallit kompetens i kvalitetsforbattring. | natverket runt EyeNet
Sweden finns mojlighet att inhamta kompetens inom flera omraden.

11. Delta i nationella uppdrag.

Arbete med Nationella medicinska indikationer (NMI)

Den 6 mars deltog Mats Lundstrom i ett seminarium om arbetet med NMI, pa SKL,
Stockholm. Under aret har en rapport sammanstallts av kompetenscentrum EyeNet Sweden
angaende utvardering av NIKE-instrumentet vid kataraktoperation, forfattare Albrecht,
Hanning, Lundstrém och Wendel. Rapporten har publicerats pdA NMIs hemsida angaende
tillganglighet och nationella medicinska indikationer.

Forfattarna har under aret arbetat med en forkortad version under aret som har inlamnats till
Lakartidningen for publicering under juni 2009 under titeln “Mer jamlik vard for patienter
med katarakt -resultat av nationella medicinska indikationer”.

Beslutsgruppen

Den 21 april var samtliga chefer for kompetenscentra kallade till mote med beslutsgruppen for
Nationella Kvalitetsregister, SKL, Stockholm. P4 motet presenterades kompetenscentra sina
verksamheter.

Klinikchefskonferens (6gon)
Den 25 september deltog Mats Lundstrom i klinikchefskonferensen inom dgonspecialiteten
for att presentera var verksamhet och arbetet med nationella indikationer, Stockholm.

Oppna jamforelser

Under verksamhetsaret har EyeNet Sweden via Nationella Kataraktregistret bidragit med data
fran 2007 for att sasmmanstalla uppgifter till boken Oppna jamforelser av halso- och
sjukvardens kvalitet och effektivitet., stycket angaende synfel vid kataraktoperation.

Kvalitetsregisterdagar

Den 7-8 oktober arrangerades Kvalitetsregisterdagarna i Umea. EyeNet Sweden deltog med
foljande presentationer; Susanne Albrecht presenterade inventeringen av Patientmedverkan
(PROM) i Nationella kvalitetsregister. Mats Lundstrom holl foredrag om forbattrad
patientenkét for rutinméssig registrering av patientupplevda besvér i Nationella
Kataraktregistret.

Yiterligare tva av EyeNet Swedens associerade register hade presentationer under
konferensen. Rut Oien presenterade Rikssar, ett nationellt register for svérlakta ben, fot- och
trycksar. Under rubriken nya register visar upp sig presenterade Jorgen Paulander och Inger
von Biltzingslowen om hur svensk tandvard utvecklade det nationella kvalitetsregister for
karies och parodontit. Under konferensen deltog EyeNet Sweden med monter i utstéliningen.

Rundabordkonferens

Den 2 december deltog Mats Lundstrom vid rundabordssamtal arrangerat av
Socialdepartementet. Mdétet var upplagt som en workshop angaende nationell strategi for
kvalitetsutveckling genom 6ppna jamforelser inom socialtjanst och halso- och sjukvard.
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Deltagande i konferenser och moten samt arbetsmoten med register
redovisas i Bilaga 1.
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Ekonomisk rapport for 2008

Ingdende balans underskott 1/1 2008 -368 877
Intédkter 2008
Intakter fran SKL 2 500 000
Intékter Nationella Kvalitetsregister - IT-tjanster (vidare till IT-leverantor) 168 272
- resekostnader 31613
- arvoden 4 000
Intékter for support till nationella kvalitetsregister 233 016
Intékter Landstinget Blekinge 700 000
Summa intakter 3636 901
Kostnader 2008
Loner 2 497 569
Kurs- och konferensavgifter 38 327
Personalkostnader 15914
Kontorsmaskiner 31115
Kontorsmaterial 9 097
Resekostnader, hotell 240 854
Arrangemang (konf.) 21 604
Tele, porto, Internet 16 092
Programvara/service/support (IT-tjanster) Nationella register 168 272
Layout konsult, redigering 7448
Facklitteratur 162
Inredningsmaterial 9 398
Summa utgifter 3055 852
Utgaende balans 31/12 2008 212 172
Internationell verksamhet
Intakter ESCRS 330 907
Utgifter ESCRS 52108
Overskott 278 799

Kommentar: Utveckling och drift av internationella register har bekostats av

internationella foéreningar och redovisas separat. Intékter och utgifter for IT-tjanster Nationella
register, ar pengar som formedlats via EyeNet Sweden till IT-avdelning och IT-leveranttrer
fran register. Overskottet i den internationella verksamheten har bland annat anvants till
medverkan i internationella kongresser.
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BILAGA 1

Moten med nationella kvalitetsregister

Alla = Mats, Irene, Eva, Susanne, Kristin

Kataraktregistret
15-16 jan
28-29 feb

17-apr
28-29 april
19-aug
15-okt
16-okt
01-dec

Barnkataraktregistret
29-jan

05-feb
03-jun
09-sep
22-23 sep

Makularegistret
23-jan
14-apr
15-maj
29-sep
20-nov

SKaPA

17-mar
03-apr
12-maj
26-aug
09-sep
10-sep
23-sep

Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret

(Mats)

Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret

(Mats)

Mote Kapselbrottsprojektet, S:t Erik, Stockholm, (Mats,
Kristin)

Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret (Mats)
Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret (Mats)
Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret (Mats, Kristin)
Anvéandarmote Nationella Kataraktregistret, Arlandia (alla)
Styrgruppsmote Nationella Kataraktregistret (Mats)

Telefonmote Barnkataraktregistrets styrelse (Mats)
Mote Barnkatarakt Stockholm (Mats, Irene,
Eva)

Mote Barnkataraktregistret, Lund (Mats, Irene, Eva)
Telefonmote Barnkataraktregistrets styrgrupp (Mats)
Mote Barnkataraktregistret, Goteborg (Mats, Irene, Eva)

Mote Makularegistret, Stockholm (Mats, Susanne)

Mote Makularegistret, Stockholm (Mats, Susanne, Irene)
Anvéandarmote Makularegistret (Susanne)

Mote Makularegistret (Mats, Susanne, Irene)
Telefonmote Makularegistret (Mats, Irene, Susanne)

Mote SkaPa, Stockholm (Mats, Susanne)

Mote IT-enheten géllande SKaPa (Mats, Irene, Susanne)
Mote SKaPa, Stockholm (Mats, Susanne)

Mote IT-avdelningen géallande SKaPa (Mats, Irene, Susanne)
Mote IT-avdelningen angaende SKaPa (Mats, Irene, Susanne)
Telefonmote SKaPa (Mats, Susanne)

Telefonmote SKaPa (Mats, Susanne)
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RiksSar

SDIR

27-nov

06-feb
13-feb
09-apr
23-apr
27-maj
28-maj

28-aug
01-okt

02-okt

21-okt
30-okt

19-nov
03-dec
03-dec
12-dec

05-dec

Moten Nya register

29-apr
08-maj

08-sep
17-nov

Videokonferens SKaPa (Susanne)

Mote i Lund tillsammans med RiksSar (Mats, Eva, Kristin)
RiksSar (Mats, Eva, Kristin)

Mote RiksSar (Eva, Kristin)

Mote RiksSar (Mats, Eva, Kristin)

Mote RiksSar (Mats, Eva, Kristin)
Styrgruppsmote RiksSar (Mats, Eva, Kristin)
Mote RiksSar (Mats, Eva,

Kristin)

Styrgruppsmote RiksSar (Mats, Eva, Kristin)
Mote RiksSar (Mats, Eva,

Kristin)

Mote RiksSar (Mats, Eva,

Kristin)

Mote RiksSar (Eva, Kristin)

Mote RiksSar (Mats, Eva,

Kristin)

Styrgruppsmote RiksSar fm,(Mats, Eva, Kristin)
Mote RiksSar, em (Mats, Eva, Kristin)

Mote RiksSar (Eva)

Mote med SDIR, Malmg (Mats, Susanne)

Mote med Kerstin Hagberg, Richard Branemark, Centrum for
Ortopedisk Osseointegration, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg (Mats)

Mote Korttarmsregistret, Gastrodagarna, Jonkoping (Mats, Eva)

Mote med Nationellt Kvalitetsregister for Akutsjukvarden,
SWESEM, Uppsala (Mats, Thomas)

Mote Minnesregistret, Malmd (Eva, Susanne)

Interna méten, EyeNet Sweden

Avdelningsmote

17-jan
29-jan
26-feb
31-mar
13-maj
28-maj

Avdelningsmote
Avdelningsmote
Avdelningsmote
Avdelningsmote
Avdelningsmote
Avdelningsmote
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25-aug Avdelningsmote
10-sep Fortsatt avdelningsmote med planeringsmote infor Umea
11-nov Avdelningsmote
10-dec Avdelningsmote

Ovriga moten EyeNet Sweden
04-feb Planeringsmote EyeNet Sweden (alla)
19-feb Planeringsmote EyeNet-dagarna (alla)

16-apr Planeringsdag EyeNet-dagarna (alla)

Styrgruppsmote EyeNet Sweden, Karlskrona (Mats, Susanne,
21-maj Kiristin)
06-okt Styrgruppsmote EyeNet Sweden, Umea (Mats, Eva, Kristin)

Nationella moten

Mote Forum for Kompetenscentrum

04-mar

24-sep

Moten infor kurs NKO
11-feb
10-mar

23-apr

Mdoten SKL
21-apr

26-maj
02-dec

Utbildningsmdten

Utbildning

Mote Forum for kompetenscentrum, Karlskrona (Mats, Eva,
Susanne)

Mote Forum for kompetenscentrum, Lund (Mats, Eva,
Susanne)

Planeringsmote Kurs NKO

(alla)

Planeringsmote utbildningsdagen tillsammans med NKO samt
EyeNet-dagarna (alla)

Planeringsdag utbildningsdag NKO - EyeNet Sweden

(alla)

Mote med beslutsgruppen for Nationella Kvalitetsregister, SKL
(Mats)

Mote angdende juridik och avtal, SKL, Stockholm (Mats, Eva,
Susanne)

Rundabordssamtal, SKL, Stockholm (Mats)

22-jan Kurs Excel (Kristin)
31 jan-1 feb Kurs — Utbilda och informera — Féretagsuniversitetet (Eva)
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06-mar

13-mar
18-mar

10-apr
06-maj
03-sep
23-sep
17-nov

11-12 dec

Ovriga moten

10-jan
21-jan

24-jan
25-jan
28-jan
30-jan
31-jan
01-feb
07-feb
12-feb
19-feb
27-feb
05-mar
03-apr

29-apr
8-9 maj
31-maj

02-jun
14-17 juni
27-aug

03-sep
01-okt

28-okt
5-6 nov
24-nov
12-dec

Kurs PowerPoint (Kristin)
Utbildning Processutveckling/processorientering (Irene, Kristin, Eva,
Susanne)

Kurs Excel (Irene, Susanne)

Utbildning Connect RS, Lund (Irene,

Kristin)

Brandutbildning (alla)

Utbildning Halsoekonomi (Eva, Susanne)

Utbildning processutveckling (Eva, Susanne, Kristin)

Utbildning SKTF (Irene, Kristin)
Kompetenscentrum utbildningsdagar
(Kristin)

Offertgivning och presentation tillsammans med Profdoc, Kennedyinstitutet,
Kdpenhamn (Mats)

Anstallningsintervjuer statistiker, NKO, Lund (Mats)
Avtackning Intrid Florén,
Barnkataraktregistret, Lund (Mats)

Lansombudstraff 6gonsjukskoterskor (Eva, Susanne)
Studiebesok fran Landstingets kansli (alla)

Mote Anders Sundqvist, Tidningen Karriar (Mats)

Mote NCON, Danmark (Susanne)

Medverkan vid Bjorn Lundgrens disputation, Lulea (Mats)
Mote Bjorn Johansson, Kapselprojektet, Karlskrona (Mats)
Telefonmote NIKE (Mats, Eva, Susanne)

Mote Sjukhusdirektor Gilda Johansson (Mats)

Mote Landstingets kansli (Mats)

Sjukskotersketraff for dgonsjukskaterskor (Eva, Susanne)
Mote I1T-enheten gallande Connect RS (Mats, Irene, Susanne)
Mote med Karin Sundelin, UIf Stenevi, Gunnar Jacobsson, Géteborg
angaende dislocerade linser (Mats)

Ogondagarna, Goteborg (Susanne)

Sveriges Ogonlékarféringen, Jubileumsmate (Mats)
Mote Anna Strindberg, Siemens angaende direktoverforing av
data (alla)

Nordiska Ogonlakarméte, Tromso (Mats)

Telefonmote Marianne Hanning ang. NIKE (Mats, Eva, Susanne)
Maote med Profdoc Lab, Jonas Westbom, Karlskrona (Mats, Irene,
Kristin)

Mote Richard Bibby (Mats)

Besok av Profdoc Lab, Jonas Westbom Profdoc Link, Ronnie
Johannesson (alla)

Statistiker Svetlana Bizjajeva Karlskrona
Utvecklingssamtal (alla)
Opponent vid disputation kataraktepidemiologi (Mats)
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15-16 dec Statistiker Svetlana Bizjajeva, Karlskrona
18-dec Mote Richard Bibby, Karlskrona

Kongresser och seminarier

Kongresser/Seminarium

8-10 feb
14-feb

06-mar
19-mar
05-08 april
09-10 april
24-apr
05-maj
15-maj
21-22 maj
28 jun-2 jul
05-sep
12-17 sep
25-sep
07-08 okt
22-okt
12-13 nov
18-nov

ESCRS Winter Refractive Surgery Meeting, Barcelona (Mats)
Diabetesdagen (Eva, Susanne)

Seminarium om arbetet med Nationella medicinska indikationer, SKL,
Stockholm (Mats)

Seminarium Vetenskapliga radet — Karlskrona Universitetsfond och BTH
ASCRS, Chicago (Mats)

Seminarium om gemensamt facksprak... SNOMED CT, Lund (Susanne)
Seminarium Sarcentrum, RiksSar (Mats, Eva, Kristin)
Utbildning/seminarium tillsammans med NKO, Lund (alla)
Lakemedelsdagen (Eva, Kristin)

EyeNet dagarna (alla)

WOC Hongkong (Mats)

Foreldasning LVI-dagar, Vaxjo (Susanne)

ESCRS kongress i Berlin (alla)

Klinikchefskonferens, Stockholm (Mats)

Kvalitetsregisterdagarna, Umea (alla)

Forskningens dag, Karlskrona (alla)

Konferens Kvinnors Halsa, Ronneby (Irene, Eva, Susanne, Kristin)
Kongress Vardalinstitutet — Forskningsanvandning, Goteborg (Mats)

Internationell verksamhet

ESCRS/EU-projekt (moéten)
10-feb Mote EU-gruppen, Barcelona (Mats)
29 feb-2 mar ESONT mote Dublin (Susanne)
7-9 mars Mote ECOS, London (Mats 8/3)
12-14 mars Mote Kairo (Mats)
12-13 nov Mote EUREQUO, Brighton (Mats)
28-29 nov Mote EUREQUO, Amsterdam (Mats)

Méten angaende EUREQUO
20-22 feb Besok av Lucia Brocata, ESCRS (alla)
13-okt Arbetsmote EUREQUO (alla)
20-okt Besok fran IFA System, Tyskland (alla)
29-okt Arbetsmote EUREQUO (alla)
19-nov Planeringsmote EUREQUO (alla)
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10-dec Planeringsméte EUREQUO (alla)
17-dec Mote IFA System, Kéln (Mats)
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