Nationella Kvalitetsregistret for Infektionssjukdomar
("Infektionsregistret”) 2019

Under 2019 har arbetet med uppgraderingen av dataplattformen fortsatt. Detta arbete har tagit avsevart
langre tid an vad vi initialt trott (flera ar langre) men nu borjar vi se slutet pa de viktigaste delarna. Nar
detta skrivs i juli 2020 sa har alla nya registerrapporter publicerats. Man kan nu ga in och jamféra sin
kliniks data med hela landets eller med valfri annan Kklinik. Man kan dven studera den egna klinikens
prestationer under olika perioder. Detta galler saledes registerrapporterna. Sidorna med
tabeller/diagram over inmatade data tar fortfarande bara data fran de gamla inmatningsformuléren.

I inmatningsformuldren kan man vilja ”S6k poster”. Da kommer men till en sida med alla variabler i
registret. Om man vill studera variabler som inte finns med bland registerrapporterna kan man alltsa
gora det har. Begransningen ar att man har bara kommer at den egna klinikens data. Man kan darmed
inte jamfora sig med andra kliniker. Begransning nummer tva ar att man bara kommer at data
inmatade via det formular man 6ppnat Sok poster genom. Vill man komma at data fran en langre tid
som omsluter bade de gamla och de nya inmatningsformularen sa maste man gora separata sékningar
pa bada stéllen och sedan lagga samman. Lite struligt men genomforbart. Undantaget &r
pneumoniregistret dar Sok poster tar data fran bade gamla och nya formularen.

Oppna data

En anmarkning vi far fran dem som utvarderar kvalitetsregister vid SKR &r att vi inte har nagra for
allménheten lattillgangliga data. Pa SILFs hemsida finns en PDF med en del data men den &r
svaroverblickad. Narmast pa schemat star darfor att fixa sa att ovannamnda registerrapporter aven blir
tillgangliga for allmanheten. Da maste vi dock ldgga in nagon form av begransningar sa att det inte gar
att komma ned pa for detaljerad niva. For att oka tillgangligheten kommer vi sannolikt att skapa en
egen hemsida. All registerinformation ska dock &ven fortséttningsvis vara tillganglig via
Infektionslakarféreningens hemsida.

Registreringsaktivitet

I tabell 1 framgar de arliga antalen registreringar i de sex delregistren. Delregistret for infektioner i
nativa leder ar stangt for inmatningar sedan 2016. | flera delregister sker registreringar langt efter
vardtillfallet (se mer om detta under tackningsgrad nedan). Detta medfor att det senaste aret uppvisar
forhallandevis laga siffror om man utgar fran datum da patienterna lagts in. For att fa en béttre
uppfattning om registreringsaktiviteten vid deltagande kliniker upp till dags dato &r det darfor battre att
ga efter registreringsdatum.

Tabell 1: Antal inrapporterade fall baserat pa rapporteringsar

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Meningit 128 95 106 125 109 161 132 92 137 103 89 135
Endokardit 205 323 363 510 432 570 471 558 612 626 715 710
Pneumoni 3405 5096 4764 5583 5063 4208 3755 4160 4102 4333 3819 3210
Nativ ledinf 57 83 75 114 97 86 81 23 0 0 0 0
Protesinf 100 139 63 135 147 127 154 54 98 66 14 7
Sepsis 146 228 254 402 532 455 483 647 526 565 813 586
Totalt 4041 5964 5625 6869 6380 5607 5076 5534 5475 5693 5450 4648

Som synes har totalantalet fortsatt nedat och det ar pneumoniregistret som star for den vasentliga
minskningen. Protesinfektionsregistret haller pa att do svéltdoden.

Till skillnad mot ovanstaende tabell baseras de féljande rapporterna fran delregistren pa
inlaggningsdatum. Meningit- och endokarditregistren innehaller uppféljningsdata varfor slutlig
inmatning kan ske forst flera manader efter inlaggningsdatum. Vid flera deltagande kliniker batch-



registrerar” men dessutom i flera delregister dvs samlar inmatandet till enstaka tillfallen om aret..
Sammantaget gor detta att det tar ganska lang tid innan alla aktuella sjukdomsepisoder &r registrerade.
Det senaste kalenderaret ar darfor oftast ofullstandigt i arsrapporterna fran delregistren. For 2020
tillkommer en faktor till som kan antas ha paverkat registrerandet negativt; COVID109.

Tackningsgrad (antalet kvalitetsregistrerade/faktiskt antal vardade)

For att rakna ut tackningsgrad behover man veta hur manga fall av respektive sjukdom som vardats
under aktuell tid. Flertalet av klinikerna & med i Nysamarbetet och rapporterar in verksamhetsdata
arligen. For 2018 rapporterade 26 av 29 kliniker in data men 2019 har 4 kliniker dragit sig ur sa att vi
har tillgang till data fran 22 kliniker. Nysamsiffrorna ar vanligtvis baserade pa inlaggningsdatum.
Nedanstaende berakningar av tackningsgrad kan darfor inte bli exakta eftersom Nysamdata saledes
baseras pa inlaggningsdatum och registerdata pa registreringsdatum. Som framgar finns det dven andra
osakerhetsfaktorer men man far dock en ungefarlig uppfattning om tackningsgraden.

Pneumoniregistret: De 26 kliniker som rapporterade data for 2018 till Nysam rapporterade in 7646
episoder. Réknat pa medelvardet for sma/medelstora kliniker bor de tre saknade klinikerna haft
ungefar 500 fall. Sammanlagt bor det alltsa ha varit runt 8200 fall av pneumoni 2018. Réknat pa
samma satt sa blir det runt 8000 fall 2019. Till kvalitetsregistret ska endast rapporteras
rontgenverifierade och samhallsforvarvade fall. Hur manga dessa ar utav ovannamnda totalsiffror vet
vi ej men en del fall gar rimligen bort. Antalet kvalitetsrapporterade pneumonier har sjunkit 2018-
2019. Tackningsgraden torde darmed snarast vara lagre an 50% for att tidigare skattats till 50-60%.

Sepsisregistret: Aven har har vi Nysamdata att titta p& men dessa &r totalantalet fall av sepsis/septisk
chock vardade vid klinikerna medan tackningsgraden ska réaknas pa de fall som hamnar pa IVA inom
24 timmar fran inlaggningen. Nysamsiffror med extrapolering for saknade kliniker talar for att
totalantalet vardtillfallen ligger pa c:a 1600 per ar. Om data fran Orebro kan galla for resten av
klinikerna sa har c:a 50% av sepsispatienterna IVA-vardats forsta dygnet. Det skulle, i sa fall, tala for
en tackningsgrad pa minst 70% men i denna siffra finns naturligtvis mycket stor osakerhet.

Protesinfektionsregistret: Som framgar i tabellen ovan sa haller detta register pa att do svéltdéden.
Redan fran borjan var det bara en del av klinikerna som rapporterade hit och den delen har successivt
minskat. Detta beror, atminstone delvis, pa att dessa patienter i allt hogre grad handlaggs vid
ortopedklinikerna med infektion som konsult. Detta gor att det dessutom blir svart att ta fram en
namnare for att berékna tackningsgrad.

Meningitregistret: Har har vi tillgang till Nysamsiffror bade pa antal vardtillfallen och antal drabbade
individer. Det senare kan vara en bra siffra att utga fran eftersom varje enskild patient kan ha fler
vardtillfallen p.g.a. flytt mellan kliniker. Nysamdata med extrapolering for saknade Kkliniker talar for
runt 160 episoder av bakteriell meningit arligen bade 2018 och 2019. | dessa siffror ingar sannolikt en
del postoperativa meningiter som inte ska rapporteras till infektionsregistret. Till registret kom ganska
fa registreringar 2018, sannolikt p.g.a. strul med inmatningsformularet. 2019 var vi uppe i mer
genomsnittligt antal som skulle innebara en tackningsgrad pa atminstone Gver 80%.

Endokarditregistret: Aven har har vi tillgang till Nysamsiffror bade pa vardtillfallen och antal
drabbade individer. Har &r det &nnu vanligare med flytt mellan kliniker varfor individantalet torde ge
en béattre uppfattning om antalet endokarditepisoder &n vad antalet vardtillfallen gor. Extrapolerade
Nysamdata ger c:a 744 episoder 2018 och c:a 720 episoder 2019. Det talar for att tdckningsgraden
ligger atminstone 6ver 95%.

Hur forbattra tackningsgraden? Automatisk 6verforing?
Som framgar ovan sa ar det pneumoni- resp. protesinfektionsregistren som ar de stora problembarnen.
Vad galler protesinfektionerna sa framgar registrets framtidsplaner av delregisterrapporten nedan.



Pneumoniregistret ar det storsta delregistret med sammanlagt betydligt fler arliga sjukdomsepisoder &n
de 6vriga delregistren tillsammans. Totalt medfor det en stor tidsatgang for att manuellt mata in alla
data. Vid alla klinikbestk vi genomfort sa anges att orsaken till ofullstandig registrering av
pneumonier ar att man intet tycker sig ha tid for detta.

En uppenbar 16sning &r att infora automatisk 6verforing fran journaler till register. Vi har darfor sedan
flera ar arbetat med att ta fram en teknik for detta. | dagens lage kraver det tillgang till en strukturerad
journal. | framtiden gar det kanske att anvanda Al for detta arbete men dar &r vi inte dnnu. Vi har i
Orebro tagit fram en speciell mall for slutanteckningar for pneumoni. Denna &r strukturerad sé att data
ska kunna éverforas med automatik till pneumoniregistret. Mallen har varit i anvandning har i Orebro i
ett par ar nu. Det har dock visat sig att arbetet med att koppla den till registret var mer omfattande an
vad vi initialt trott. Dessutom har avhopp av personal vid anlitat dataféretag medfort forsening.
Arbetet &r dock nu antligen igang pa allvar sa att vi forhoppningsvis har ett fungerande system under
hosten 2020. Detta kommer dock bara att fungera i Orebro. For att 6vriga regioner ska fa tillgang till
funktionen sa maste de infora motsvarande epikrismallar i sina journalsystem. Detta borde dock
kraftigt underlattas av att grundarbetet med kodning av ingaende parametrar redan &r gjord och
kontakten mellan de centrala servrar som ska férmedla data till registret nu etableras. Alla landets
journalsystem har redan etablerad kontakt med dessa servrar bl.a. for Nationella Patientoversikten.

Inloggning

Nér Infektionsregistret startades 2007 anvande man ett klinikbaserat inloggningsforfarande som
innebar att man inte kunde avgora vilken person som varit inne i registret. Detta godtas ej av
Datainspektionen varfor vi inforde inloggning med Smartcard, SITHs-kort, vilket alla deltagande
kliniker har tillgang till. Detta inloggningsforfarande har nu kompletterats med mojlighet till
inloggning med Mobilt Bankld. For att detta ska fungera maste dock behorig administrator lagga in
anvandarnas personnummer i systemet (samt markera rutan for Bankld).

Ekonomi

Den 6kade statliga satsningen for nagra ar sedan har medfort att vi kunnat genomfara ovanstaende
uppgradering av dataplattformen. Detta arbete hade varit helt otdnkbart utan den statliga satsningen.
De senaste aren har vara bidrag varit betydligt snalare och de sparade medlen fran féregaende ar
krymper nu tydligt eftersom vi gor av med betydligt storre belopp &n vad vi fatt i bidrag. Det ar IT-
satsningen som star for de stora kostnaderna. Om vara bidrag fortsatter att krympa som de nu gor ar
det osakert om vi kommer att ha rad att slutféra uppgraderingen av vart IT-system.

COVID-19

Den pagaende pandemin har drabbat sjukvarden inklusive naturligtvis infektionsklinikerna kraftigt.
Den har foranlett omstruktureringar av kliniktillhorighet for olika infektionspatienter. Kollegor fran
andra specialiteter har fatt utvecklas till COVID-specialister. De flesta har haft fullspackade
arbetsdagar. Allt detta kan formodas paverka registrerandet i Infektionsregistret. En koll i
pneumoniregistret visar att antalet inmatningar har minskat ytterligare jamfort med samma perioder
under féregdende ar. SKR har gatt ut och dnskat tillagg av COVID-specifika fragor i registren. Med
tanke pa hur svart vi har att fa in rimligt antal registreringar i pneumoniregistret redan under normala
ar sa har vi avstatt fran detta.

Patientenkat

Vad vi daremot gjort &r att skapa en patientenkat liknande dem vi har for meningit och endokardit.
Denna enkat delas ut till alla COVID-patienter i samband med utskrivningen samt skickar vi en
likadan efter 3 manader. Detta ar infort i nagra av de regioner som har representanter i registrets
styrelse vilka kan dvervaka inférandet. Enkaterna har darmed anvants i Orebro, Linkoping,
Norrkoping och Kristianstad. Av naturliga skél har vi inte hunnit fa in s& manga 3-manadersenkater an
varfor vi inte har nagra data att uppvisa.
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