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INLEDNING
Under 2008 startades ett webbaserat nationellt kvalitetsregister for behandling av
karinybildningar i gulaflacken (hnAMD, wAMD). Svenska Makularegistret inkluderar
samtliga i nulaget kdnda behandlingar samt uppféljning av eventuella biverkningar
och komplikationer. Fran 2016 registreras remissdatum for att folja tillganglighet till
behandling. Inkluderat i registreringen blev da ocksa behandlingsregim och
kontrollintervall. Fran 2019 inkluderas registret &ven med behandling av makuladem
vid trombos och diabetes. Registret blir indelat i tre moduler med olika typ av
webbformular.
1. Modul CNV, (gamla SMR) registrering av;

- AMD

- Myopi (minst - 6 D sfarisk ekvivalent).

- Inflammation

- Angioid streaks

- Trauma

- Idiopatisk

- CSCR (behandling av sjalva sjukdomen)

- MacTel (karlnybildning till f6ljd av Maculéara telangiektasier typ 2)

- Annan

2. Modul Trombos, registrering av
- Centralvenstrombos
- Hemitrombos
- Grenvenstrombos
- Makulagrenvenstrombos

3. Modul Diabetes, registrering av makulaédem vid diabetessjukdom.

-DMtyp 1

-DMtyp 2

- LADA (Latent autoimmune diabetes in adults)

- MODY (maturity onset diabetes of the young)
Variabler
Registrets viktigaste variabler ar diagnos, kon, alder, symptomduration, synskarpa,
narsynskarpa, typ av karlmembran, lage av membranet, typ av behandling,
biverkningar, subjektivt upplevt behandlingsresultat. For trombos- och diabetesutldst
makuladdem inkluderas nagra variabler om central makulatjocklek, matmetod och
komplikation till grundsjukdom.

Anvéandarmote

Aterféring av data till deltagande kliniker sker vid Makularegistrets anvandarméte 2
ggr per ar. Vid dessa moéten sker presentation av resultaten och diskussion kring
dessa. Makularegistret samlar in och lagrar information 6éver behandlingar av
sjukdomar som bertér makula. Registret ligger till grund for kvalitetsuppfoljningar och
statistik inom omradet.




MODUL CNV: VARIABELLISTA FOR URSPRUNGSBESOK
Obligatoriska variabler markerade med *

1.

Personnummer*. Patientens personnummer enligt befolkningsregistret anvands i
registret, och genererar patientens alder och kon i registret. Personnummer kan
skrivas in med 12 tecken utan bindestreck, format AAAAMMDD9999 alternativt
med bindestreck, format AAAAMMDD-9999.

Patientens for- och efternamn*. Patientens fornamn och efternamn och lanskod
fylls i automatiskt vid s6kning via befolkningsregistret. Gor till en vana att anvanda
kopplingen till Befolkningsregistret, vilket minimerar risk for felaktigheter i
patientlistan.

Lanskod. Om sokning sker via befolkningsregistret fylls variabeln i per automatik
Fyll i lanskod for det lan som patienten mantalsskrivningsort tillhor. Lanskod eller
regionkod ar en tvasiffrig kod for lan i Sverige. Koden utgor de tva forsta
siffrorna i kommunernas kod. For ej mantalsskriven i Sverige, kod 99. Se bilaga 1
for lanskoder.

Besoksdatum for ursprungsbesok*. Datum for besok da diagnos som ingar i
Svenska Makularegistret stalls och beslut om behandling tas.

Ankomstdatum for remiss/forsta kontakt

Datum nar remissen géllande misstanke om diagnoser som ingar i
Makularegistret ankom till kliniken. Om ej remiss eller remiss gallande annan
fragestallning, registrera den dag da misstanke om diagnos som ingar i
Makularegistret uppstod. Samma galler nar patienten sjalv tar kontakt eller
diagnos misstéankts vid planerat besok for annan dgonsjukdom.

Symptomduration*. Avser den tidsrymd som patienten har haft besvar med den
aktuella registrerade dgonsjukdomen. Alternativen ar:

0-<2 man

2-< 4 man

4-6 man

> 6man.

Tidigare behandling. Har registreras om patienten genomgatt tidigare
behandling av sjukdomen, fére registrering av behandling. Svarsalternativ:
Ja, Nej, Vet g|.

Diagnostik. Registrera den understkningsmetod som har anvants for att stalla
diagnos. Flera svarsalternativ kan véljas. Svarsalternativ:
OCT, OCT-A, FA, ICG.

Diagnos for aktuellt 6ga*.

Valj bland alternativa diagnoser:
- AMD (membran utan saker annan genes hos patient som ar minst 50 ar
gammal). Till AMD raknas ocksa PCV (polypoidal choroidovaskulopati) och
RAP (retinal angiomatds proliferation).
- Angioid streaks
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- CSCR (behandling av sjalva sjukdomen)

- Idiopatisk

- Inflammation

- MacTel (kéarinybildning till foljd av Maculara telangiektasier typ 2)
- Myopi (minst - 6 D sfdrisk ekvivalent).

- Trauma

- Annan

10.Lokalisation*. Ange exakt lokalisation av membran/svullnad i makula.
Valj ett svarsalternativ:
- subfoveal
- juxtafoveal
- extrafoveal
- gar ej att avgora

Subfovealt membran engagerar absoluta centrum av makula.

Juxtafovealt membran definieras i SMR som ett membran som ligger hégst 300
u fran foveas centrum, d v s sa centralt att man med konventionell
laserbehandling skulle komma innanfér kapillarfria zonen.

Extrafovealt membran ligger mer &r 300 p fran foveas centrum.

11.Membrantyp*. Bedom vilken typ av membran som foreligger. Valj ett av foljande
svarsalternativ:
- Ockult
- Klassiskt
- RAP (retinal angiomatos proliferation)
- PCV (polypoidal choroidovaskulopati)
- gar ej att avgora

12.CNV pa andra 6gat. Avser om patienten har en karlnybildning dven pa andra
Ogat. Valj ett av féljande svarsalternativ
- Ja
- Nej
- Vet gj

13.ETDRS aktuellt 6ga (ETDRS= Early Treatment Diabetic Retinopathy Study).

Metod att mata synskérpa, eliminerar de felkallor som finns i Snellen.

Ange siffra >1-100.

Den som gor visusprévning enligt ETDRS uppmanas att rakna samman antal

bokstéaver enligt ETDRS och bestdmma motsvarande Snellen-ekvivalent,
d v s den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pa ETDRS-
tavlan.
OBS! Om ETDRS-visusprovning gors pa 2 m avstand skall man lagga till
15 bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser
farre an 20 bokstaver préva aven pa 1 m avstand.
Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan
men i stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for
ETDRS &r 85 pa 2 meter och 100 for 4 meter.




14.Snellen aktuellt 6ga*. Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1,
0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.
Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand
rad matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel
raknas som 0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.
Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

15.Narvisus aktuellt 6ga*. Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga.
Alternativ finns mellan 4p, 5p, 6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej
24p”. Klarar patienten endast enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.
Normalt l&stillagg ar (= add +3).
Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

16.Sjukdomsaktivitet. Svaralternativen ar aktiv och inaktiv.
Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blddning
hanforlig till aktivitet av den neovaskulara lesionen.
Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

17.Snellen pa andra 6gat.
Avser synskarpa for aktuellt dga, enligt decimalsystemet. Anges fran
Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.
Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvéarden.
Godkand rad matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4
med 2 fel réknas som 0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.
Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

18.Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen ar; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, PDT, Laser. Vid val av
ingen behandling slacks dvriga alternativ ner (gramarkeras).
Vid val av annan behandling specificeras vad i nasta variabel.

19.Annan behandling. Kryssruta for annan behandling. Specificera i fri text vilken
annan typ av behandling som har getts. OBS! Om man har kryssat i rutan for
"annan behandling” godkanns inte indata férran man har fyllt i nagot i fritextrutan.

20.Ingen behandling. Kryssruta for ingen behandling har getts. Om rutan &ar
markerad kommer en ny variabel, "Om ej behandling, orsak” att aktiveras och
data godkanns ej forrédn en orsak angetts.

21.0m ej behandling orsak. Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfor patienten ej blev behandlad. Vélj bland
foljande alternativ:
- Avvaktar — ej behandlingsindikation
- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak
- Avslutad - stabil
- Avslutad - 1agt visus
- Avslutad - patientens 6nskan
- Avslutad - biverkan till behandling
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- Avslutad - avliden
- Annan orsak

22. Injektionsdatum. Har registreras datum for injektionsbehandling om det skiljer
sig fran besoksdatum. Som default varde &ar injektionsdatum ifyllt med
bestksdatum.

23.Behandlingsregim*. Foljande svarsalternativ:
- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)
- Treat & Extend
- Fast regim
- Annan

Det finns mojlighet att valja alternativet ”ej aktuellt” genom en kryssruta.
Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta besék. Om
de forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som ar tankt att
galla darefter. Annan behandlingsregim anges i rutan som aktiveras vid val av
svarsalternativet "annan”.

24.Kontrollintervall*. Planerat intervall till nasta besok/behandling i antal veckor.
Vid registrering av variabeln sa sker en utrakning av vilket datum det blir.

25.Datum for nasta besdk. Avser datum for nasta planerade besok baserat pa
vilken kontrollintervall som har valts.

Behandlingsdversikt. Formularet avslutas med en 6versikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste besok/behandling visas forst till vanster. Mer
information finns i manualen under stycket registrering.




MODUL CNV: VARIABELLISTA FOR ATERBESOK

TIPS! Om bara behandling har utforts vid besdket, kryssa i rutan "Bara
behandling”. D& forsvinner alla variabler i aterbesoket utom
behandlingstyp, biverkningar och behandlingsregim.

1. ETDRS aktuellt 6ga
ETDRS (Early Treatment Diabetic Retinopathy Study).
Metod att mata synskarpa som eliminerar felkallor i Snellen. Ange siffra >1-100.
Den som gor visusprovning enligt ETDRS uppmanas att rakna samman antal
bokstaver enligt ETDRS och bestamma motsvarande Snellen-ekvivalent,
d v s den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pa ETDRS-tavlan.
OBS! Om ETDRS-visusproévning gors pa 2 m avstand skall man lagga till 15
bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser farre an 20
bokstaver préva aven pa 1 m avstand.
Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan men i
stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for ETDRS ar 85 pa 2
meter och 100 for 4 meter.

2. Snellen aktuellt 6ga*.

Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet. Anges fran Amauros, P,
HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3,
0,31, 0/4,0,5,0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand rad
matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som
0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utforts, registrera "ej utfort”.

3. Narvisus aktuellt 6ga*

Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga. Alternativ finns mellan 4p, 5p,
6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej 24p”. Klarar patienten endast
enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.

Normalt I&stillagg ar (= add +3).

Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

4. Sjukdomsaktivitet*

Svaralternativen &r aktiv och inaktiv.

Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blédning
hanforlig till aktivitet av den neovaskulara lesionen.

Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

5. Snellen andra 6gat. Avser synskarpa for andra dgat, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand rad
matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som
0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utforts, registrera "ej utfort”.




6. Diagnos.

Mojlighet finns att registrera om diagnosen som stalldes vid ursprungsbesoket:

- AMD (membran utan séker annan genes hos patient som ar minst 50 ar gammal).
Till AMD réaknas ocksa PCV (polypoidal choroidovaskulopati) och RAP (retinal angiomatos
proliferation).

- Angioid streaks

- CSCR (behandling av sjalva sjukdomen)

- Idiopatisk

- Inflammation

- MacTel (karlnybildning till f6ljd av Maculara telangiektasier typ 2)

- Myopi (minst - 6 D sfirisk ekvivalent).

- Trauma

- Annan

7. Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen ar; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, PDT, Laser. Vid val av ingen
behandling slacks ovriga alternativ ner (gramarkeras).

Vid val av annan behandling specificeras vad i nasta variabel.

8. Annan behandling. Specificera i fri text vilken annan typ av behandling som har
getts. OBS! Om man har bockat i rutan for "annan behandling” godkanns inte indata
forran man har fyllt i ndgot i fritextrutan.

9. Om ej behandling orsak: Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfor patienten ej blev behandlad. Valj bland foljande
alternativ:

- Avvaktar — ej behandlingsindikation

- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak

- Avslutad - stabil

- Avslutad - 1agt visus

- Avslutad - patientens 6nskan

- Avslutad - biverkan till behandling

- Avslutad - avliden

- Annan orsak

Vad avses med stabil respektive lagt visus?

Stabil: lugnt, patienten har ej behovt behandling de senaste 6 man.

Lagt visus: sa lagt visus att man bedomer att patienten inte har nytta av ytterligare
behandling.

Annan orsak. Om inget alternativ passar kan orsaken specificeras i fri text (42
tecken). Om man har valt "annan orsak” godkanns inte indata férran man har fyllt i
nagot i fritextrutan.

10. Injektionsdatum* Har registreras datum fér injektionsbehandling om det skiljer
sig fran besoksdatum. Som default varde ar injektionsdatum ifyllt med besoksdatum.

11. Behandlingsregim. Svarsalternativ:
- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)
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- Treat & Extend

- Fast regim

- Annan

Det finns mdjlighet att valja alternativet ej aktuellt. D& kryssar man i rutan “ej aktuellt”.
Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta besék. Om de
forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som ar tankt att galla
darefter.

12. Kontrollintervall* Planerat intervall till nasta besdk/behandling i antal veckor. Vid
registrering av variabeln sa sker automatiskt en utrékning av planerat besdksdatum.

13. Biverkningar i samband med eller efter foregdende bestk*.

Avser biverkningar till den behandling som ges for sjukdomen. Fyll i biverkningar som
uppstatt fran forra besokstillfallet till dagens besok.

Flera svarsalternativ ar valbara: Inga (av dessa), uveit, endoftalmit, katarakt, amotio,
retinalruptur, glaskroppsblddning, rift i pigmentepitel, behandlingskravande
tryckstegring, korneala komplikationer och misstankt systembiverkan och annan.
Misstankt systembiverkan ska anmalas till Lakemedelsverket.

Endoftalmit bor definieras sdsom antingen odlingsverifierad endoftalmit eller kliniskt
tillstdnd, som beddms och handlaggs sasom en endoftalmit.
Uveit = inre retning, som féranleder behandling med steroider.

Foéljande biverkningar kan endast registreras en gang per éga: endoftalmit, katarakt,
amotio och rift i pigmentepitel.

14. Biverkning, specificera. Hor ihop med ovanstaende variabel. Om valet annat
valjs blir denna variabel aktiv och det blir mgjligt att specificera i fri text vad
biverkningen ror sig om (42 tecken). OBS! Om man har bockat i rutan "annat” pa
variabel "biverkning” blir det obligatoriskt att skriva nagot i rutan.

15. Kommentarer. (t.ex. 6vrigt som kraftigt satter ner synen) Fritt textfalt med
1000 tecken for 6vrigt vart att kommentera som ar kraftigt synnedsattande (och bor
noteras for att tolka registerdata).

Behandlingsdversikt. Formularet avslutas med en 6versikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste bestk/behandling visas forst till vanster. Mer
information om oversikten finns i manualen under stycket registrering.
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MODUL TROMBOS: VARIABELLISTA FOR URSPRUNGSBESOK
Obligatoriska variabler markerade med *

1.

Personnummer*. Patientens personnummer enligt befolkningsregistret anvands i
registret, och genererar patientens alder och kon. Personnummer kan skrivas in
med 12 tecken utan bindestreck, format AAAAMMDD9999 alternativt med
bindestreck, format AAAAMMDD-9999.

. Patientens for- och efternamn*. Patientens fornamn och efternamn och lanskod

fylls i automatiskt vid sékning via befolkningsregistret. Gor till en vana att anvanda
kopplingen till Befolkningsregistret, vilket minimerar risk for felaktigheter i
patientlistan.

Lanskod. Om sokning sker via befolkningsregistret fylls variabeln i per automatik
Fyll i lanskod for det I[an som patienten mantalsskrivningsort tillhor. Lanskod eller
regionkod ar en tvasiffrig kod for lan i Sverige. Koden utgor de tva forsta
siffrorna i kommunernas kod. F6r ej mantalsskriven i Sverige, kod 99. Se bilaga 1
for lanskoder.

Modul. Valj modul trombos for registrering av makulabdem med diagnos central-,
hemi- eller grenvenstrombos samt makulagrenvenstrombos.

Besoksdatum for ursprungsbesok*. Datum for besok da diagnos som ingar i
Svenska Makularegistret stalls och beslut om behandling tas. Som defaultvarde
(forinstallt varde) finns dagens datum valt. Andra om besoket skedde en annan
dag.

Symptomduration*. Avser den tidsrymd som patienten har haft besvar med den
aktuella registrerade dgonsjukdomen. Alternativen &r:

0-<2 man.

2-< 4 man.

4-6 man.

> 6man.

Tidigare behandling. Har registreras om patienten genomgatt tidigare
behandling av sjukdomen, fore registrering av behandling. Svarsalternativ:
Ja, Nej, Vet e].

Diagnos, ursprung. Valj ett svarsalternativ av féljande diagnos:
Centralvenstrombos, hemitrombos, grenvenstrombos, makulagrenvenstrombos.

ETDRS aktuellt 6ga (ETDRS= Early Treatment Diabetic Retinopathy Study).
Metod att méta synskarpa som eliminerar felkallor i Snellen. Ange siffra >1-100.
Den som gor visusprévning enligt ETDRS uppmanas att rakna samman antal
bokstéaver enligt ETDRS och bestamma motsvarande Snellen-ekvivalent,

d v s den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pA ETDRS-tavlan.
OBS! Om ETDRS-visusprovning gors pa 2 m avstand skall man lagga till 15
bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser farre an 20
bokstaver préva aven pa 1 m avstand.
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Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan men i
stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for ETDRS ar 85 pa 2
meter och 100 for 4 meter.

10. Snellen aktuellt 6ga*. Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkéand rad
matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som
0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

11.Narvisus aktuellt 6ga*. Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga.
Alternativ finns mellan 4p, 5p, 6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej
24p”. Klarar patienten endast enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.
Normalt I&stillagg ar (= add +3).
Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

12.Sjukdomsaktivitet*
Svaralternativen &ar aktiv och inaktiv.
Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blédning
hanforlig till aktivitet av den neovaskuléara lesionen.
Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

13.0CT- central makulatjocklek (central retinal thickness=CRT).
Anges i mikrometer (um) central makulatjocklek. Min-maxvarden 0-1500.
1 ym = 1 tusendels millimeter = 1/1000 millimeter.

14.Matmetod. Ange vilket méatinstrument som anvands vid utrakningen eftersom
matmetoderna i instrumentet skiljer sig at.
Svarsalternativen ar Topcon, Zeiss, Heidelberg, Optovue, Annan.

15.Snellen pa andra dgat.
Avser synskarpa for aktuellt dga, enligt decimalsystemet. Anges fran Amauros, P,
HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3,
0,31,04,0,5,0,6, 0,62, 0,7,0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.
Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand
rad matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel
réknas som 0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.
Om Snellen ej utférts, registrera “ej utfort”.

16. Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen ar; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, Ozurdex, Laser scatter, Laser
makula, retinal kryo, cyklodiodlaser. Vid val av ingen behandling slacks dvriga
svarsalternativ ner (gramarkeras).

17.Annan behandling. Kryssruta fér annan behandling. Specificera i fri text vilken
annan typ av behandling som har getts. OBS! Om man har kryssat i rutan for
"annan behandling” godkanns inte indata forran man har fyllt i nagot i fritextrutan.
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18.Ingen behandling. Kryssruta for ingen behandling har getts. Om rutan ar
markerad kommer en ny variabel, "Om ej behandling, orsak” att aktiveras och
data godkanns ej forran en orsak angetts.

19.Injektionsdatum. Har registreras datum fér behandling om det skiljer sig fran
bestksdatum. Som default varde &ar injektionsdatum ifyllt med besoksdatum.

20.0m ej behandling orsak: Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfor patienten ej blev behandlad. Vélj bland
féljande alternativ:
- Avvaktar — ej behandlingsindikation
- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak
- Avslutad - stabil
- Avslutad - 1agt visus
- Avslutad - patientens 6nskan
- Avslutad - biverkan till behandling
- Avslutad - avliden
- Annan orsak

Vad avses med stabil respektive l1agt visus?

Stabil: lugnt, patienten har ej behovt behandling de senaste 6 man.

Lagt visus: sa lagt visus att man bedémer att patienten inte har nytta av ytterligare
behandling.

Annan orsak. Om inget alternativ passar kan orsaken specificeras i fri text (42
tecken). Om man har valt "annan orsak” godkanns inte indata foérran man har fyllt i
nagot i fritextrutan.

21. Komplikation till grundsjukdom. Vid trombos och diabetes kan
ogonkomplikationer relaterade till grundsjukdomen uppstd. Om sa &r fallet registreras
féljande svaralternativ:

- Karlnybildning retina/papill

- Irisrubeos

- Sekundart glaukom

22. Behandlingsregim. Foéljande svarsalternativ:

- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)

- Treat & Extend

- Fast regim

- Annan

Det finns mojlighet att valja alternativet ej aktuellt. Da kryssar man i rutan "ej aktuellt”.
Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta besék. Om de
forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som &r tankt att galla
darefter.

23. Kontrollintervall*. Registrera planerat kontrollintervall till nasta
besok/behandling i antal veckor. Vid registrering av variabeln sa sker en automatisk
utréakning av planerat besoksdatum.
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24. Datum for nasta besok. Avser datum for nasta planerade besok baserat pa
vilken kontrollintervall som har valts.

Behandlingsoversikt. Formularet avslutas med en oversikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste bestk/behandling visas forst till vanster. Mer
information om dversikten finns i manualen under stycket registrering.
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MODUL TROMBOS: VARIABELLISTA FOR ATERBESOK

TIPS! Om bara behandling har utforts vid besdket, kryssa i rutan "Bara
behandling”. D& forsvinner alla variabler utom behandlingstyp,
biverkningar och behandlingsregim.

1. ETDRS aktuellt 6ga ETDRS= Early Treatment Diabetic Retinopathy Study.
Metod att mata synskarpa som eliminerar felkéallor i Snellen. Ange siffra >1-100.
Den som gor visusprévning enligt ETDRS uppmanas att rakna samman antal
bokstaver enligt ETDRS och bestdmma motsvarande Snellen-ekvivalent, dv s
den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pa ETDRS-tavlan.

OBS! Om ETDRS-visusprovning gors pa 2 m avstand skall man lagga till 15
bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser farre &n 20
bokstéaver préva dven pa 1 m avstand.

Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan men i
stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for ETDRS ar 85 pa 2
meter och 100 for 4 meter.

2. Snellen aktuellt 6ga*.

Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet. Anges fran Amauros, P,
HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3,
0,31, 0/4,0,5,0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand rad
matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som
0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utforts, registrera "ej utfort”.

3. Narvisus aktuellt 6ga*

Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga. Alternativ finns mellan 4p, 5p,
6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej 24p”. Klarar patienten endast
enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.

Normalt I&stillagg ar (= add +3).

Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

4. Sjukdomsaktivitet*

Svaralternativen ar aktiv och inaktiv.

Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blddning
hanforlig till aktivitet av den neovaskuléra lesionen.

Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

5. OCT- central makulatjocklek (central retinal thickness=CRT).
Anges i mikrometer (um) central makulatjocklek. Min-maxvarden 0-1500.
1 ym = 1 tusendels millimeter = 1/1000 millimeter.

6. Matmetod. Ange vilket matinstrument som anvands vid utrdkningen eftersom
matmetoderna i instrumentet skiljer sig at.
Svarsalternativen ar Topcon, Zeiss, Heidelberg, Optovue, Annan.
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7. Snellen andra dgat. Avser synskarpa for andra 6gat, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvéarden. Godkéand rad
pa Snellentavla ar en rad med hdgst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som 0,4
men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

8. Diagnos. Vélj ett svarsalternativ av foljande diagnos:
Centralvenstrombos, hemitrombos, grenvenstrombos, makulagrenvenstrombos.

9. Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen &r; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, Ozurdex, Laser scatter, Laser
makula, retinal kryo, cyklodiodlaser. Vid val av ingen behandling slacks 6vriga
svarsalternativ ner (gramarkeras). Vid val av annan behandling specificeras vad i
nasta variabel.

10. Annan behandling. Specificera i fri text vilken annan typ av behandling som har
getts. OBS! Om man har bockat i rutan for "annan behandling” godkanns inte indata
forran man har fyllt i ndgot i fritextrutan.

11. Injektionsdatum. Har registreras datum for behandling om det skiljer sig fran
besdksdatum. Som default varde &r injektionsdatum ifyllt med besdksdatum.

12. Om ej behandling orsak: Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfér patienten ej blev behandlad. Valj bland féljande
alternativ:

- Avvaktar — ej behandlingsindikation

- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak

- Avslutad - stabil

- Avslutad - 1agt visus

- Avslutad - patientens 6nskan

- Avslutad - biverkan till behandling

- Avslutad - avliden

- Annan orsak

Vad avses med stabil respektive lagt visus?

Stabil: lugnt, patienten har ej behovt behandling de senaste 6 man.

LAagt visus: sa lagt visus att man bedomer att patienten inte har nytta av ytterligare
behandling.

Annan orsak. Om inget alternativ passar kan orsaken specificeras i fri text (42
tecken). Om man har valt "annan orsak” godkanns inte indata férran man har fyllt i
nagot i fritextrutan.

13. Behandlingsregim. Svarsalternativ
- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)
- Treat & Extend
- Fast regim
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- Annan

Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta besok. Om
de forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som ar tankt att
galla darefter. Det finns mojlighet att valja "alternativet ej aktuellt”, registreras via
kryssruta.

14. Kontrollintervall* Planerat intervall till nasta besdk/behandling i antal veckor. Vid
registrering av variabeln sa sker en utréakning av planerat besdksdatum.

15. Biverkningar i samband med eller efter foregaende besok*.

Avser biverkningar till den behandling som ges for sjukdomen. Fyll i biverkningar som
uppstatt fran forra besokstillfallet till dagens besok.

Flera svarsalternativ ar valbara: Inga (av dessa), uveit, endoftalmit, katarakt, amotio,
retinalruptur, glaskroppsblddning, rift i pigmentepitel, behandlingskravande
tryckstegring, korneala komplikationer och misstankt systembiverkan och annan.
Misstéankt systembiverkan ska anmalas till Lakemedelsverket.

Endoftalmit bor definieras sdsom antingen odlingsverifierad endoftalmit eller kliniskt
tillstdnd, som beddms och handlaggs sasom en endoftalmit.
Uveit = inre retning, som féranleder behandling med steroider.

Foéljande biverkningar kan endast registreras en gang per éga: endoftalmit, katarakt,
amotio och rift i pigmentepitel.

16. Biverkning, specificera. Hor ihop med ovanstaende variabel. Om valet annat
valjs blir denna variabel aktiv och det blir mgjligt att specificera i fri text vad
biverkningen ror sig om (42 tecken). OBS! Om man har bockat i rutan "annat” pa
variabel "biverkning” blir det obligatoriskt att skriva nagot i rutan.

17. Komplikation till grundsjukdom. Vid trombos och diabetes kan
ogonkomplikationer relaterade till grundsjukdomen uppstd. Om sa ar fallet registreras
féljande svaralternativ:

- Karlnybildning retina/papill

- Irisrubeos

- Sekundart glaukom

18. Kommentarer. Fritt textfalt med 1000 tecken for dvrigt vart att kommentera
som &r kraftigt synnedsattande och bdr noteras for att tolka registerdata.

Behandlingséversikt. Formularet avslutas med en dversikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste besok/behandling visas forst till vanster. Mer
information om 6versikten finns i manualen under stycket registrering.
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MODUL DIABETES: VARIABELLISTA FOR URSPRUNGSBESOK
Obligatoriska variabler markerade med *

1.

Personnummer*. Patientens personnummer enligt befolkningsregistret anvands i
registret, och genererar patientens alder och kén i registret. Personnummer kan
skrivas in med 12 tecken utan bindestreck, format AAAAMMDD9999 alternativt
med bindestreck, format AAAAMMDD-9999.

. Patientens for- och efternamn*. Patientens fornamn och efternamn och lanskod

fylls i automatiskt vid sékning via befolkningsregistret. Gor till en vana att anvanda
kopplingen till Befolkningsregistret, vilket minimerar risk for felaktigheter i
patientlistan.

Lanskod. Om sokning sker via befolkningsregistret fylls variabeln i per automatik
Fyll i lanskod for det [an som patienten mantalsskrivningsort tillhdr. Lanskod eller
regionkod ar en tvasiffrig kod for lan i Sverige. Koden utgor de tva forsta
siffrorna i kommunernas kod. F6r ej mantalsskriven i Sverige, kod 99. Se bilaga 1
for lanskoder.

Modul. Valj modul diabetes for registrering av makulabdem med koppling till
diabetes.

Besoksdatum for ursprungsbesok*. Datum for besok da diagnos som ingar i
Svenska Makularegistret stalls och beslut om behandling tas. Som defaultvarde
(forinstallt varde) finns dagens datum valt. Andra om besdket skedde en annan
dag.

Tidigare behandling. Registrera om patienten genomgatt tidigare behandling av
sjukdomen, fore registrering av behandling. Svarsalternativ:
Ja, Nej, Vet g].

Diagnos ursprung. Registrera om det foreligger makuladdem, proliferationer
eller bade makuladdem och proliferationer.

Diabetestyp. Registrera typ av diabetes, svarsalternativ;
-DMtyp 1, - DM typ 2, - LADA, - MODY

ETDRS aktuellt 6ga (Early Treatment Diabetic Retinopathy Study).

Metod att mata synskarpa som eliminerar felkallor i Snellen. Ange siffra >1-100.
Den som gor visusprévning enligt ETDRS uppmanas att rdkna samman antal
bokstaver enligt ETDRS och bestamma motsvarande Snellen-ekvivalent,

d v s den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pa ETDRS-tavlan.
OBS! Om ETDRS-visusprovning gors pa 2 m avstand skall man lagga till 15
bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser farre an 20
bokstaver préva dven pa 1 m avstand.

Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan men i
stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for ETDRS &r 85 pa 2
meter och 100 for 4 meter.



10.Snellen aktuellt 6ga*. Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1,
0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.
Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand
rad matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel
raknas som 0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.
Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

11.Narvisus aktuellt 6ga*. Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga.
Alternativ finns mellan 4p, 5p, 6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej
24p”. Klarar patienten endast enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.
Normalt l&stillagg ar (= add +3).
Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

12.Sjukdomsaktivitet*
Svaralternativen &ar aktiv och inaktiv.
Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blédning
hanforlig till aktivitet av den neovaskuléara lesionen.
Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

13.0CT- central makulatjocklek (central retinal thickness=CRT).
Anges i mikrometer (um) central makulatjocklek. Min-maxvarden 0-1500.
1 ym = 1 tusendels millimeter = 1/1000 millimeter.

14.Matmetod. Ange vilket méatinstrument som anvands vid utrakningen eftersom
matmetoderna i instrumentet skiljer sig at.
Svarsalternativen ar Topcon, Zeiss, Heidelberg, Optovue, Annan.

15.Snellen pa andra dgat.
Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet. Anges fran
Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.
Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden.
Godkand rad matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4
med 2 fel rdknas som 0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.
Om Snellen ej utférts, registrera "ej utfort”.

16.Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen ar; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, Ozurdex, Laser scatter,
Laser makula, retinal kryo, cyklodiodlaser. Vid val av ingen behandling slacks
ovriga svarsalternativ ner (gramarkeras).

17.Annan behandling. Kryssruta for annan behandling. Specificera i fri text vilken
annan typ av behandling som har getts. OBS! Om man har kryssat i rutan for
"annan behandling” godkanns inte indata férran man har fyllt i nagot i fritextrutan.

18. Ingen behandling. Kryssruta fér ingen behandling har getts. Om rutan ar
markerad kommer en ny variabel, "Om ej behandling, orsak” att aktiveras och data
godkanns ej forran en orsak angetts.
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19. Injektionsdatum. Har registreras datum for behandling om det skiljer sig fran
bestksdatum. Som default varde &r injektionsdatum ifyllt med besotksdatum.

20. Om ej behandling orsak: Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfor patienten ej blev behandlad. Vélj bland féljande
alternativ:

- Avvaktar — ej behandlingsindikation

- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak

- Avslutad - stabil

- Avslutad - 1agt visus

- Avslutad - patientens 6nskan

- Avslutad - biverkan till behandling

- Avslutad - avliden

- Annan orsak

Vad avses med stabil respektive l1agt visus?

Stabil: lugnt, patienten har ej behovt behandling de senaste 6 man.

Lagt visus: sa lagt visus att man bedémer att patienten inte har nytta av ytterligare
behandling.

Annan orsak. Om inget alternativ passar kan orsaken specificeras i fri text (42
tecken). Om man har valt "annan orsak” godkanns inte indata foérran man har fyllt i
nagot i fritextrutan.

21. Komplikation till grundsjukdom. Vid trombos och diabetes kan
ogonkomplikationer relaterade till grundsjukdomen uppstd. Om sa ar fallet registreras
féljande svaralternativ:
- Karlnybildning retina/papill
- Irisrubeos
- Sekundéart glaukom
22. Behandlingsregim. Foljande svarsalternativ:
- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)
- Treat & Extend
- Fast regim
- Annan
Det finns mojlighet att valja alternativet ej aktuellt. Da kryssar man i rutan "ej
aktuellt”. Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta
besdk. Om de forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som &r
tankt att galla darefter.

23. Kontrollintervall*. Registrera planerat kontrollintervall till nasta
besok/behandling i antal veckor. Vid registrering av variabeln sa sker en automatisk
utréakning av planerat besdksdatum.

24. Datum for nasta besok. Avser datum for nasta planerade besok baserat pa
vilken kontrollintervall som har valts.

Behandlingsoversikt. Formularet avslutas med en Oversikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste besok/behandling visas forst till vanster. Mer
information om dversikten finns i manualen under stycket registrering.
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MODUL DIABETES: VARIABELLISTA FOR ATERBESOK

TIPS! Om bara behandling har utforts vid besdket, kryssa i rutan "Bara
behandling”. D& forsvinner alla variabler utom behandlingstyp,
biverkningar och behandlingsregim.

1. ETDRS aktuellt 6ga
ETDRS= Early Treatment Diabetic Retinopathy Study.
Metod att méata synskarpa som eliminerar felkallor i Snellen. Ange siffra >1-100.
Den som gor visusprévning enligt ETDRS uppmanas att rakna samman antal
bokstaver enligt ETDRS och bestdmma motsvarande Snellen-ekvivalent, d v s
den sista rad patienten kan lasa minst 4 av 5 bokstaver pa ETDRS-tavlan.

OBS! Om ETDRS-visusprovning gors pa 2 m avstand skall man lagga till 15
bokstaver om patienten har minst 20 bokstaver ratt. Om patienten ser farre &n 20
bokstaver préva dven pa 1 m avstand.

Den som provar visus enligt ETDRS pa 4 m avstand ska gora enligt ovan men i
stallet for 15 bokstaver lagga till 30 bokstaver. Maxvardet for ETDRS ar 85 pa 2
meter och 100 for 4 meter.

2. Snellen aktuellt 6ga*

Avser synskarpa for aktuellt 6ga, enligt decimalsystemet. Anges fran Amauros, P,
HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13, 0,16, 0,2, 0,25, 0,3,
0,31, 0/4,0,5,0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand rad
matt pa Snellentavlan ar rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som
0,4 men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utforts, registrera "ej utfort”.

3. Narvisus aktuellt 6ga*

Ange varde i punkter exempelvis 18p for aktuellt 6ga. Alternativ finns mellan 4p, 5p,
6p, 7p, 8p, 9p, 10p 12p, 14p, 18p, 24 p, samt "ej 24p”. Klarar patienten endast
enstaka ord 24 p noteras detta som "ej 24 p”.

Normalt l&stillagg ar (= add +3).

Om narvisus ej utforts, registrera "ej utfort”.

4. Sjukdomsaktivitet*

Svaralternativen &ar aktiv och inaktiv.

Definition av aktiv - Férekomst av intraretinal eller subretinal vatska eller blédning
hanforlig till aktivitet av den neovaskuléra lesionen.

Definition av inaktiv - inga tecken pa kliniskt signifikant aktivitet.

5. OCT- central makulatjocklek (central retinal thickness=CRT).
Anges i mikrometer (um) central makulatjocklek. Min-maxvarden 0-1500.
1 um = 1 tusendels millimeter = 1/1000 millimeter.

6. Matmetod. Ange vilket matinstrument som anvands vid utrdkningen eftersom
matmetoderna i instrumentet skiljer sig at.
Svarsalternativen ar Topcon, Zeiss, Heidelberg, Optovue, Annan.
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7. Snellen andra 6gat. Avser synskarpa for andra 6gat, enligt decimalsystemet.
Anges fran Amauros, P, HR, 0,01, 0,02, 0,025, 0,03, 0,04, 0,05, 0,06, 0,08, 0,1, 0,13,
0,16, 0,2, 0,25, 0,3, 0,31, 0,4, 0,5, 0,6, 0,62, 0,7, 0,77, 0,8, 0,9 och 1.0.

Den som bara provar med Snellentavla fyller endast i Snellenvarden. Godkand rad
pa Snellentavla &ar en rad med hogst 2 fel. Exempelvis 0,4 med 2 fel raknas som 0,4
men 0,4 med 3 fel rdknas som 0,3.

Om Snellen ej utforts, registrera "ej utfort”.

8. Diagnos. Vélj ett svarsalternativ av foljande diagnos:
Centralvenstrombos, hemitrombos, grenvenstrombos, makulagrenvenstrombos.

9. Behandling*. Ett eller flera val av behandlingstyper kan registreras.
Svarsalternativen ar; Ingen, Lucentis, Eylea, Avastin, Ozurdex, Laser scatter, Laser
makula, retinal kryo, cyklodiodlaser. Vid val av ingen behandling slacks 6vriga
svarsalternativ ner (gramarkeras). Vid val av annan behandling specificeras vad i
nasta variabel.

10. Annan behandling. Specificera i fri text vilken annan typ av behandling som har
getts. OBS! Om man har bockat i rutan for "annan behandling” godkanns inte indata
forran man har fyllt i nagot i fritextrutan.

11. Injektionsdatum. Har registreras datum for behandling om det skiljer sig fran
bestksdatum. Som default varde ar injektionsdatum ifyllt med bestksdatum.

12. Om ej behandling orsak: Ar ifyllbar om ingen behandling har valts under typ av
behandling. Ange orsaken till varfor patienten ej blev behandlad. Valj bland foéljande
alternativ:

- Avvaktar — ej behandlingsindikation

- Avvaktar - infektion/annan medicinsk orsak

- Avslutad - stabil

- Avslutad - 1agt visus

- Avslutad - patientens 6nskan

- Avslutad - biverkan till behandling

- Avslutad - avliden

- Annan orsak

Vad avses med stabil respektive l1agt visus?

Stabil: lugnt, patienten har ej behovt behandling de senaste 6 man.

Lagt visus: sa lagt visus att man bedomer att patienten inte har nytta av ytterligare
behandling.

Annan orsak. Om inget alternativ passar kan orsaken specificeras i fri text (42
tecken). Om man har valt "annan orsak” godkanns inte indata foérran man har fyllt i
nagot i fritextrutan.

13. Behandlingsregim. Svarsalternativ:
- PRN (Pro re nata dvs. vid behovsbehandling)
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- Treat & Extend

- Fast regim

- Annan

Avsikten ar att registrera den behandlingsregim som ar tankt till nasta besok. Om de
forsta injektionerna ges som laddningsdos fyll i den regim som &r tankt att galla
darefter. Det finns mojlighet att valja "alternativet ej aktuellt”, registreras via kryssruta.

14. Kontrollintervall*
Planerat intervall till nésta bestk/behandling i antal veckor. Vid registrering av
variabeln sa sker automatiskt en utrékning till planerat besoksdatum.

15. Biverkningar i samband med eller efter foregdende bestk*.

Avser biverkningar till den behandling som ges for sjukdomen. Fyll i biverkningar
som uppstatt fran forra besokstillfallet till dagens besok.

Flera svarsalternativ ar valbara: Inga (av dessa), uveit, endoftalmit, katarakt, amotio,
retinalruptur, glaskroppsblddning, rift i pigmentepitel, behandlingskravande
tryckstegring, korneala komplikationer och misstankt systembiverkan och annan.
Misstankt systembiverkan ska anmalas till LAkemedelsverket.

Endoftalmit bor definieras sdsom antingen odlingsverifierad endoftalmit eller kliniskt
tillstdnd, som beddms och handlaggs sasom en endoftalmit.
Uveit = inre retning, som féranleder behandling med steroider.

Foljande biverkningar kan endast registreras en gang per 6ga: endoftalmit, katarakt,
amotio och rift i pigmentepitel.

16.Biverkning, specificera. Hor ihop med ovanstaende variabel. Om valet annat
valjs blir denna variabel aktiv och det blir mgjligt att specificera i fri text vad
biverkningen rér sig om (42 tecken). OBS! Om man har bockat i rutan "annat” pa
variabel "biverkning” blir det obligatoriskt att skriva nagot i rutan.

17.Komplikation till grundsjukdom. Vid trombos och diabetes kan
ogonkomplikationer relaterade till grundsjukdomen uppstd. Om sa ar fallet
registreras foljande svaralternativ:

- Karlnybildning retina/papill

- lrisrubeos

- Sekundart glaukom

18.Kommentarer. (t.ex. 6vrigt som kraftigt sétter ner synen) Fritt textfalt med
1000 tecken for ovrigt vart att kommentera som ar kraftigt synnedsattande (och
bor noteras for att tolka registerdata).

Behandlingséversikt. Formularet avslutas med en dversikt av patientens
behandlingar ordnat sa att senaste besok/behandling visas forst till vanster. Mer
information om 6versikten finns i manualen under stycket registrering.
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1. INLOGGNING

1.1 Lank till Svenska Makularegistret

Registrering i Svenska Makularegistret startar med inloggning via RC Syds
inloggningsportal. | forsta hand ska inloggning ske via e-tjanstekort (SITHS-kort)
https://www.eyenetreq.se/PLP/Login se bild.

S<|
RC Syds inloggningsportal

Bi RC SYD
zzzzzzzzz ENTRUM Persaniig inloggning

xxxxxxxxxxxxxxx

till RC Syds g for nationella
Har kan du logga in till registren med e-fianstekort eller personlig inloggning

Satt i ditt e-tjanstekort, valj e-tjanstekortsinloggning, folj instruktionen for NetlD, fyll i
legitimationskoden och klicka pa "Jag legitimerar mig”. Om du har flera inloggningar,
valj vilket register du vill registrera i. Om du vill ansdka om fler inloggningar, till annan
klinik eller annat register klicka pa knappen "+ Lagg till Login”. For vidare
instruktioner se var manual for e-tjanstekort; Stark autentisering i kvalitetsregister
Anvandning av e-tjanstekort (SITHS).
http://rcsyd.se/wp-content/uploads/2017/06/Instruktion-for-SITHS-
inloggning_Version-1.3.pdf

Pa enheter utan mojlighet till e-tjanstekort forekommer personlig inloggning. Du far
valja vilket register du 6nskar logga in i.

S e
RC SYDS Inloggningsportal

B E-tjanstekortsinloggning

" REGISTERCENTRUM & Personlig inloggning

KARLSKRONA « LUND
Valj register du 6nskar logga in i.

Valkommen till RC SYDS inloggningsportal for nationella g}f/Ri;
kvalitetsregister. Tro?nbos )
Via portalen kan Du na kvalitetsregisterna via E-tjanstekorts- eller ey

Personlig inloggning. SZ‘r";LZ‘ELraM
Cornea
BRUM
BPSD

Inloggningsuppgifter

Anvandamamn
2admin

Klicka har for att logga in med SITHS-kort



https://www.eyenetreg.se/PLP/Login
http://rcsyd.se/wp-content/uploads/2017/06/Instruktion-för-SITHS-inloggning_Version-1.3.pdf
http://rcsyd.se/wp-content/uploads/2017/06/Instruktion-för-SITHS-inloggning_Version-1.3.pdf

Fyll i anvandarnamn och I6senord som Ni har fatt fran RC Syd Karlskrona. Om Ni
skulle gldomma bort Ert anvandarnamn eller I6senord sa ar det enklast att skicka e-
post till rcsydkarlskrona@|tblekinge.se Vi skickar uppgifterna till Er pa angiven
adress.

Om inloggningsuppgifterna ar felaktiga visas sida "Felaktig inloggning” med
information om att kontakta RC Syd Karlskrona. Om anvandaren ar sparrad finns
information om det. Efter fem felaktiga inloggningar sparras anvandaren. Om
inloggningen ar korrekt nollstélls antalet felaktiga inloggningar i databasen och
registreringssidan visas med lankar till de olika sidorna.

Inaktivering av anvandare: Anvandare som inte varit inloggade i SMR pa 12
manader kommer att inaktiveras. Funktionen &r ny for Pharosplattformen, och har
syftet att endast aktiva anvandare kan logga in i kvalitetsregistret. For att aktivera
anvandare pa nytt tar ni kontakt med rcsydkarlskrona@ltblekinge.se

2. REGISTRERING
Det finns fem flikar i Svenska Makularegistret
Start — Registrering — Patientlista — Utdata — Administration

2.1 Startsidan

Den forsta sidan i Svenska Makularegistret visar 6verst till hoger vilken klinik och
anvandare som ar inloggad.

DASHBOARD: Pa forsta sidan finner ni er egen Kliniks éversikt gallande antal
patienter/égon, registreringar, antal osignerade registreringar, tillganglighet till forsta
besok pa égonklinik och vilka intravitreala injektionsbehandlingar som anvands.
Diagrammen uppdateras 1 ggr/dygn. Data som du fyller i finns med dagen efter
registreringen.

2Admin | EyeNetAdmin 3¢ | Logga ut &)

o Svenska Makularegistret

# Start @& Registrering i Patientiista v Utdata v Administration

Patient/Ogon Ei= Registreringar = Osignerade registeringar W=
10 25 16
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8 20 2
10
8
8 15 5
4
4 10 2
0+
B, 5, %, ea,;b@ <, e% 2, eo,;b,s 90,6,*"0‘Eo Vb@ "’0{9
29 5 6";‘@0;‘%0‘@‘%‘%‘9}%:9@’07
A Osignerade
o o
Visa osignerade
>, Vb,) 50, 50,50, 70, 50, Y0, S0, 0, 0, S0, <, <y 078,70, 50,70, 70, 70, 70, 0, <0, 5, <0, 0, O, 41 9
b";‘bav"e%‘%%‘o)‘%oy’a"z 6";‘@0‘0%‘%‘%%‘9)%%67
W Patienter @ Nya dgen W Avslutade égon W Besdk W Behandling
Tid fran ankomstdatum for remiss till besoksdatum = Behandlingstyp vid intravitreala injektioner @@=
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W <14dgr ~ <30dgr m 31-60 dgr W =60 dgr W Luc. W Av. B Eyl. Ozur. Uppdaterat: Nov 17 2018 10:53PM
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2.2Registrering

Registreringen har tre flikar: registrering, historik och person.

Bdrja registrera, sok ny patient, pa fliken registrering. Skriv in patientens
personnummer, 12 tecken utan bindestreck, format AAAAMMDD9999 alternativt med
bindestreck, format AAAAMMDD-9999. Klicka pa knappen "S6k”. SMR hamtar
uppgifter fran folkbokféringen genom Navet (Skatteverkets system for distribution av
folkbokforingsuppgifter till samhallet).

Redan inlagda patienter kan hittas pa patientlistan. Via sékningen mot NAVET
erhalls variablerna kon, fodelsedatum, for- och efternamn, postadress, postnummer,
ort, lan- och kommunkod per automatik. Om personnumret ej stAmmer visas
Personen hittades ej. Spara personen med temporart personnummer?

2Admin | EyeNetAdmin 3¢ | Logga ut &

.o Svenska Makularegistret

# Start & Reqistrering iE Patientlista v Utdata v Administration

Personnummer: : a4ammddnnnn
19601224-3309 ﬁ Rensa

Personen hittades ej. Spara personen med temporart personnummer?
= -
Patienter som saknar svenskt personnummer eller reservnummer gar att registrera

med temporart personnummer. Pa fliken administration kan ett temporart
personnummer bytas till ett personnummer, se manualen om Administration.

Behandlingsoversikt

| slutet av samtliga registreringsformular finns en behandlingsoversikt. Senaste
bestk/behandling visas forst till vanster. Det tidigaste besdket finns till hdger. Om
manga besok agt rum finns behov att scrolla. Oversikten innerhaller information om
vilken modul som registrerats, behandlingstyp, ETDRS, Snellen, biverkningar,
sjukdomsaktivitet och antal kontrollveckor. R6d ruta vid sjukdomsaktivitet
signalerar aktivt membran. Férkortningar for behandlingar i behandlingséversikten,
se lista.

Luc. Lucentis

Ava. Avastin

Eyl. Eylea

LaSc. Laser Scatter
LaMak. Laser Makula
Ret. Retinal kryo
Cykl. Cyklodiodlaser
2.3 Historik

Historikfliken innehaller alla besok som registrerats pa en patient och ersatter
Makularegistrets besokslista. Listan ar sorterad efter bestksdatum, med senaste
besok overst.
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Registrering Historik Person My Spara HgNera Angra 3 ort

Besdksdatum Modul Hoger dga fanster 6ga Klinik Godkand

2018-12-12 Diabetes Urzprung - 1 (1) EyeMetadmin Ja ~
2018-12-11 CNW Aterbestk - 0 (4) Aterbesok - 2 (10) EyeMetadmin MNej
2018-12-09 CHY Agerbesdk - 4 (4) Agerbesdk - D (3) EyeMetadmin Ja
2018-12-08 CNV Aterbesdk - 0 (0) EyeMetadmin Ja
2018-12-07 CNV Aterbesdk - 0 (D) Aerhesdk - D (3) EyeMetadmin Ja
2018-12-06 CNW Ursprung - O (0} Agerbesdk - D (8) EyeMetadmin Ja
2018-12-03 CHNY Aterbesdk - D (3) EyeMetadmin Ja
2018-12-01 CNV Aerhesdk - 1 (8) EyeMetadmin Ja
20158-11-08 CHNV Agerhesdk - 5 (7) EyeMetadmin Ja
2018-11-07 Trombos Agerbesdk - 7 (7) EyeMetadmin Ja
2018-11-D6 CNV Ursprung - 2 (2) EyeMetadmin Ja
2018-11-01 Trombos Ursprung - O (D) Ursprung - 2 (2) EyeMetAdmin Ja v

2.4 Person

Personfliken innehaller patientens kon, fodelsedatum, for- och efternamn,
postadress, postnummer, ort, ldn- och kommunkod. Det finns ett falt som heter status
som ej anvands av SMR.

2.5 Hoger/Vanster

Registrering sker i formular for hdger och vanster dga. For att gor en ny registrering
klicka pa "Ny”-knappen. Fér att 6ppna en registrering, klicka pa "Redigera”-
knappen.

’Signera”-knappen anvands nar du ar klar med registreringen.

Om du ska registrera aven andra 6gat, kan du gora registreringen och sedan
signera bada. Registrera bada 6gon: Forst registreras héger d6ga, 6ppna sedan
vanster 6gas flik, sedan registrerar man vanster 6ga och sedan signerar men
patienten. Om du signerar héger dga sa far du trycka pa redigera-knappen for att
kunna registrera i vanster dga.

”Spara”-knappen kan anvandas om man vill avsluta registreringen innan man ar
helt klar.

2.6 Fria variabler

Fliken fria variabler kan anvdndas om man vill undersodka fler parametrar an
registrets variabler. Varje enhet har mdojlighet att designa denna flik efter eget
onskemal, efter kontakt med Registercentrum Syd. Det gar att skapa egna etiketter
till de fria variablerna under rubriken administration. Det finns numeriska och
alfanumeriska falt. Numeriska kan endast innehalla siffervarden emedan
alfanummeriska kan innehalla bade siffror och bokstaver. Det finns atta
patientovergripande variabler (fyra alfanumeriska + fyra numeriska) och atta for
hdger respektive vanster 6ga.

2.7 Visa rapport/Individrapport

Individrapporten kan nas via registreringssidan, "Visa rapport-knappen). Rapporten
visar ett diagram av den aktuella patientens bestk och det behandlingsresultat som
uppnatts over tid (per/6ga). Bada dgonen visas i samma rapport. Det forsta
diagrammet visar utvecklingen for ETDRS och synskarpan pa nara hall. P4 y-axeln
till vanster finns antal bokstaver for ETDRS (0-85). Pa y-axeln till htger finns narvisus
I antal punkter i omvand skala, for att positiv utveckling ska visas som en

e
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uppatgaende kurva. X-axeln & manader och anpassas efter hur manga besok
patienten har inlagda i registret

Mellan 6versta och nedersta diagrammet finns behandlingar (samt eventuella
biverkningar) utmarkta med symboler.

Det finns ocksa en tabell med ETDRS, narvisus, Snellen, behandlingstyp och
biverkningar.

Klinik: EyeNetAdmin

Hoger 6ga ursprungbesck: 2014-04-22 - EyeNetAdmin

—— ETDRS e Narvisus = Behandling

Hoger 6gat

0 10 20 30 10 50 60
Ménader

PO x x L T S S Sy Lo T S S s o Y

2.8 Ta bort registrerat besok

Anvandaren kan ta bort felaktigt registrerat besok. Valj aktuell patient fran
patientlistan, ga till patientens historik och valj aktuell registrering (datum och aktuellt
oga). Klicka pa knappen TA BORT. Ett varningsmeddelande visas innan
status/besok tas bort. "Ar du séker pa att du vill ta bort all data for det har formularet?
Borttagning av besok i registret loggas.

3. PATIENTLISTA

2Admin | EyeNetAdmin 3¢ | Logga ut O

.o Svenska Makularegistret

# Start & Registrering iE Patientlista + Utdata + Administration

Personnummer: adaammaddnnnn

| ﬁ Skriv ut Aktuella Ej aktuella CNV TROM DIAB Ej godkand

Personnummer Namn IModul Senaste HG Senaste vVa 1:aHo 1ava

3.1 Sortera i patientlista

Patientlistan innehaller den egna enheten/klinikens patienter. Den gar att sortera pa
personnummer, namn, modul och senaste och forsta besok. Sortering sker att
markera rubriken och trycka pa ENTER. Om man vill sortera patientlistan annorlunda
an efter personnummer klickar man pa rubriken fér den kolumn som listan ska
sorteras efter, ex patientens namn. Klicka en gang till p& samma kolumn for att byta
sorteringsordning.

3.2 Filtrera patientlistan
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Filtrera patientlistan genom att skriva in hela eller delar av patientens personnummer.
Filtrera listan genom att skriva in hela eller delar av patientens efternamn.

Klicka pa knappen "S6k” nar all dnskad filtrering ar inskriven. Det gar ocksa att
anvanda ENTER.

3.1 Underavdelningar i patientlistan

Det finns en lista for AKTUELLA patienter. Observera att avslutade patienter finns
pa den EJ AKTUELLA listan. Separata patientlistor fér CNV, TROMBOS,
DIABETES och EJ GODKANDA kan erhallas samt vid behov skrivas ut.

3.4 Att stka ej signerade besdk

Patienter som har ej signerade besok kan stkas i registret. Klicka pa knappen “ej
signerad”. Gor det till en god vana att soka ej signerade besdk for att fardigstalla
besoket sa att fullstandiga registreringar kommer med i Makularegistret.

3.5 Avlidna patienter
Avlidna patienter sorteras ej bort ur kvalitetsregistret utan blir sorterade i listan for ej
aktuella patienter.

4. UTDATA
Under rubriken utdata finns mdéjligheter att ta ut fordefinierade standardrapporter
och att exportera radata till Excelfiler.

Rapporter

Under rubriken rapporter finns standardrapport, behandlingsrapport och
terapirapport.

Valj rapporttyp, fyll i urvalsparametrar gallande klinik (férvalt egen enhet), datum
start-slut, kon, alder, diagnos och membrantyp. Kor rapporten och skriv ut
resultatet direkt eller skicka rapporten till valfri e-postadress.
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O Svenska Makularegistret

# Stat @ Registrening = Pafientlista « Utdata + Administration

Makula Standard Rapport

‘Standard rapport for Makula Registret

Kiinlk: *

Akademiska Uppsala

‘startdatum: -
2010-01-01 =]

‘Siutaatum: *
2018-12-18 =]

Ken:+
Bada

Alder frdn:
0

Aacor i

999

Diagnos: *
Alla

Membran +

Alla

Du kan ocksa exportera data till Excelfil. Har finns mojlighet att exportera alla data
fran din enhet for valfri tidsperiod.
Det finns ocksa majlighet att exportera CNV-, Trombos- eller Diabetesdata.

2Admin | EyeMNetAdmin 3¢ | Logga ut @

O Svenska Makularegistret

# Start @ Registrenng S Patientlista + Utdata + Administration

Exportera data
Har kan du exportera data for de ofika moduler.

Exportera all data

Har kan du exportera data for alla moduler.

al)

B

CNV data
Har kan du exportera klinikdata far CNY.

Val

DIABETES data
Har kan du exportera klinikdata far disbates.

=]

B

TROMBOS data
Har kan du exportera klinikdsta for trombos.

5. ADMINISTRATION

Valj

5.1 Byta personnummer

Att byta fran ett temporart personnummer/reservnummer till ett svenskt
personnummer hanteras har. Ange patientens reservnummer och koppla samman
personen och registrerade besok med det nya personnumret.

5.2 Fria variabler

Administration av fria variablers etiketter gors genom att skriva in rubriken, ex
rokning, och klicka pa "spara”. Observera att det finns numeriska (enbart siffror) och
alfanumeriska variabler (siffror och bokstaver).

B ———————————————
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5.3 Borttagna patienter

Generellt ska inga patienter tas bort ur Makularegistret. Endast patienter som
ansoker om att fa bli borttagna eller om registrerats av misstag ska tas bort. Ett
varningsmeddelande visas innan patienten borttagning sker. "Varning! Det finns
besok registrerade pa denna patient. Vill Du verkligen ta bort patienten? Funktionen
ska anvandas sparsamt och med eftertanke. Borttagning av patient loggas i registret.

5.4 Aterstall registreringar

Om man av misstag har tagit bort en patient kan man aterstalla patienten fran
databasen. Funktionen skots av administratorer for kvalitetsregistena pa
Registercentrum Syd Karlskrona. Skicka e-post till RC Syd Karlskrona
rcsydkarlskrona@ltblekinge.se

6. SESSIONENS UPPHORANDE

6.1 Logga ut
Logga ut genom att klicka pa lanken "Logga ut”, langst upp till hoger.
Anvandaren hamnar da pa en sida med majlighet till férnyad inloggning.

6.2 Sessionen upphor

Om anvéndaren varit inaktiv en langre tid &n den konfigurerade sessionstiden,
kommer anvandaren automatiskt att loggas ut. En sida visar att sessionstiden var
passerad med lank till fornyad inloggning.

Med inaktiv menas att anvandaren inte har interagerat med sidan sa att servern
anropats. Om anvandaren fyller i variabler anropas inte servern och anvandaren ar
ur det perspektivet inaktiv. Nar anvandaren klickar pa knappar eller lankar kommer
sessionstiden att férnyas. Ta darfor som vana att spara inmatad data med jAmna
mellanrum och framférallt om man pabérjat annat arbete eller pausar.
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7. ANVANDBARA TIPS!

Det forenklar registreringen att anvanda tabbtangenten for att komma
vidare till nasta variabel.

For att backa i formularet anvand shift+tab for att ga bakat.

For enklare val i kryssrutor, kan klickas i genom att anvanda
mellanslagstangenten.

| nedrullningslistor kan alternativ véljas genom att soka pa forsta
bokstaven eller anvanda piltangenterna.

Spara registrering, klicka pa "Spara”.

Spara och signera registreringen: Klicka pa knappen ”"Signera”.
Varden valideras och status stangs om inga fel finns. Om fel finns, visas
ett meddelande om det felaktiga och den felaktiga variabelns rubrik
rodmarkeras.

Spara inget och stang besoket genom att klicka pa knappen ”Angra”.
Varden som matats in forsvinner.

Ta bort- knappen tar bort patientens aktuella registrering.

Pa forsta sidan i registret, "dashboarden”, finns ett diagram som talar om
hur manga osignerade besok som finns pa er enhet. Har finns ocksa en
direkt vag till den osignerade listan. Gor det till en god vana att sdka efter
patienter som har osignerade besok!

Det finns ocksa en ingang till osignerade listan fran patientlistan.
Gaigenom listan och signera bestksregistreringarna.

TANK PA ATT DASHBOARD UPPDATERAS 1 GGR PER DYGN!

Registrering av bada 6gon: Registrera hoger 6ga, 6ppna sedan
vanster dgas flik direkt, registrera vanster 6ga och sedan signeras bada
registreringarna samtidigt.

OBS! Om du signerar héger 6ga efter registrering sa far du trycka pa
knappen redigera for att kunna registrera i formularet for vanster 6ga.
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