ICHOM-samarbeten inom RC Syd

Svenska Makularegistret

ICHOM:s standardset for makuladegeneration ar resultatet av ett intensivt arbete i en grupp
med ledande ldkare, experter och patienter. Det finns sammanstallt 33+28 variabler som
beror kontroll av sjukdomen, komplikationer av behandling, bordan av behandling,
synskdrpa pa avstand, lasning och att tillgodogodra sig information, rorlighet och
sjalvstandighet samt emotionellt vilbefinnande. Det PROM som har anvants ar IVI (Impact of
Vision Impairment). Frageformularet VI, som ar Rasch-analyserat for AMD-patienter (Age-
Related Macular Degeneration-), bestar av 28 fragor inom tre omraden: ldsning och tillgang
till information (nio fragor), rorlighet och sjalvstandighet (elva fragor) och emotionellt
valbefinnande (atta fragor).

Arbetsgruppen inom makula har bestatt av lakare och experter fran Australien, Indien,
Japan, Malaysia, Nederlanderna, Singapore, Schweiz, Storbritannien och USA. Fran Sverige
har registerhallare Inger Westborg deltagit i arbetsgruppen. Mer information om arbetet kan
ses pa foljande sida: www.ichom.org/medical-conditions/macular-degeneration.

Nationella Kataraktregistret

ICHOM:s standardset for gra starr ar resultatet av ett intensivt arbete i en grupp med
ledande ldkare och experter inom 6gonsjukvard. Inom kataraktsjukvarden har matningarna
inriktat sig pa synskarpa, storre komplikationer vid kirurgi, refraktiva felaktigheter och
patientrapporterade matningar. De patientrapporterade matningarna ar féljda med det
validerade och Rasch-analyserade frageformularet Catquest-9SF. Det &r gruppens
rekommendation att dessa resultat ar en sammanstallning av det viktigaste rérande
patienter med gra starr.

Arbetsgruppen inom katarakt har bestatt av ldkare och experter fran Australien, Indien,
Malaysia, Storbritannien och USA. Fran Sverige har Mats Lundstrom, Anders Boman och
Ingrid Kossler deltagit. Arbetet har sammanstéllts i ett antal filmer som kan ses pa féljande
sida: www.ichom.org/medical-conditions/cataracts. Filmerna finns utfallbara under rubriken
"View testimonials from our working group members”.

Kontakta Registercentrum Syd Karlskrona om mer intresse finns for hur de olika registrens
standardset ser ut: rcsydkarlskrona@Itblekinge.se
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