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CRODIAB NET — REGISTAR OSOBA SA SECERNOM BOLESTI

TAMARA POLJICANIN, [IVANA PAVLIC-RENAR i ZELJKO METELKO

Sveutilisng Mintko za dijabetes, endokrivelogipn ¢ bolesti metabolizing Viuk Vihovne, Zagreb, Hrvatska

Kvalitetna nacionaina baza podataka osoba sa $e¢ernom bolesti dugogodisnja je teznja hrvatske dijabetolodke zajednice. Okosni-
ca registra je sustav za pracenje bolesnika sa $e€ermnom bolescu CroDiab NET. Centralni modul CroDiab NET-a je BiS (Basic Informa-
tion Sheet = popis osnovnih podataka} prepoznat od svjetske dijabetoloske zajednice kao optimalan skup informacija koji omogucéava
praéenje | unapredenje kvalilete dijabetolodke skrbi. Podaci za bazu registra ekstrahiraju se automatski iz zapisa. Prikupijaju se putem
modemskog pristupa, Interneta iti poste. U sredisnjoj se bazi automatski integriraju zapisi koji sadre jedinstveni identifikator (JMBG),
dok se ostali povezuju ruéno. Ulaz u program osiguran je dvostrukom lozinkom, na razini korisnika i registra. Dosadasnjim radom
cbuhvacen je vedi dio centra sekundarne i terctjarne zdravstvene zastite, a ukljuéivanje primarne je u tijeku. Redovni izviedtaji prikazuju
se dva puta godiSnje. Osim obuhvata bolesnika izvjestaji sadrzavaju i analizu kvalitete podataka. Tijekom 2004, godine zapofeta je
primjena sustavnog redovitog prijavljivanja sa svih razina te povezivanje baze registra s bazom umrlih. Potpunom implementacijom
navedenih procesa zaokruiit ée se jedinstvena nacionalna baza osoba sa $eéernom bolesti.
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uvoD

Potreba za kontinuiranim, rutinskim nadzorom pro-
cesa dijabetoloske skrbi istaknuta je jos 1989. St. Vin-
centskom deklaracijom prihvadenom od vedine eu-
ropskih zemalja (1, 2). VaZnost uporabe informacij-
skih tehnologija prepoznata je u dosizanju navede-
nih ciljeva (3), a napori u implementaciji takvih su-
stava dovode do potrebe spajanja bolesnickih zapisa
u baze s prepoznatim nazivnikom na populacijskoj
razini — registara.

Podaci registra osoba sa 3edernom bolesti osigu-
ravaju temeljne informacije deskriptivne i Klinicke
epidemiologije bolesti uz uvijet da je ispunjeno ne-
koliko zahtjeva:

dlina populacija mora biti jasno definirana,

2. namjena registra je jasno odredena uz zado-
voliene zakonske i eticke kriterije,

3. dobro je definirana struktura upravljanja re-
gistrom koja osigurava u¢inkovito svakodnev-
no funkcioniranje uz usporedno periodicko
izviedtavanje lije¢nika koji osiguravaju podat-
ke,

4 prikuplianje podataka je 3to jednostavnije, a
zadfita i validacija osigurane.

Premda se razii¢iti modeli pojavljuju u razli¢iim
zdravstvenim sustavima diliem Evrope (4-6), proble-
mi su sliéni, predominantno organizacijski $to uvije-
tuje polaganu implementaciju i uzrok je malog broja
stvarno uspjednth populacijskih registara (7).

CILJ

Kvalitetna nacionalna baza podataka osoba sa Secer-
nom bolesti dugogodisnja je teZnja hrvatske dijabe-
tolo$ke zajednice. Za njeno formiranje presudno je
razvijanje udinkovitog i djelotvornog alata koji osi-
gurava prikuplianje podataka za bazu registra i ujed-
no olakSava i unapreduje svakodnevnu dijabeto-
losku skrb vodenjem preko nacionalnih smjernica,
poboljfavanjem kvalitete dokumentacije i smanjiva-
njem broja ponavljanih pretraga.

METODE

Dijagnosticki entiteti obuhvadeni pracenjem definira-
ni su prema MKB-10 Kasifikaciji (E10— EI14 —diabe-
tes mellitus ovisan o inzulinu, neovisan o inzulinu,
drugi, malnutricijski, nespecificirani, G63. 2 polineu-
ropatije kod bolesti svrstanih drugamo, H36 dijabe-
ticka retinopatija) i ICF klasifikaciji (b540 — general
metabolic functions, b279 — additional sensory fun-
ctions other specified and unspecified, b298 — sen-
sory functions and pain, other specified, b2108 —
seeing functions, other specified)

Podaci za bazu pedataka registra prikupljaju se
na nekoliko nadina:

1. centri sekundame zdravstvene zadtite koji u
sklopu svojih djelatnosti provode zastitu i lije-
¢enje osoba sa sedernom boledcu popunjavaju
BIS (Basic Information Sheet = popis osnov-
nih pedataka) uporabom CroDiab NET sus-
tava. Podaci se prenose u centralnu bazu pu-
tem modemske veze (sl 1).
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SL 1. Prijencs podataka wmodentom

2. ostali centri sekundarne i svi centri primame
zdravstvene zastite popunjavaju BIS koriste-
njem CroDiab WEB sustava (elektroniéki
obrazac dostupan putem Interneta). Za koris-
nike kojima je uporaba ove metode nedos-
tupna, predvidena je i uporaba papirnatih
obrazaca koji se 3alju postom. Prednost se
daje prikupljanju podataka u elektroni¢kom
obliku, dok su klasi¢ni papirnati obrasci izra-
deni za pojedince koji jo§ nisu informatizi-
rani; za prijelazno razdoblje informatizacije
zdravstvenog sustava Republike Hrvatske.

Prikuplieni se zapisi o bolesnicima koji sadrze
jedinstveni identifikator (JMBG} integriraju u sustav
automatski, dok se ostali povezuju ruéno na osnovi
ostalih podataka koji su dostupni,

Okosnica registra je racunalni sustav CroDiab
NET. Centralni modul CroDiab NET-a je BIS pre-
poznat od svjetske dijabetoloske zajednice kao opti-
malan skup informacija koji omoguéuje pracenje i
unapredenije kvalitete dijabetologke skrbi. Sadinjavaju
ga definirani ciljani anamnesticki podaci koji obuh-
vadaju i nizifne dimbenike, rezultate samokontrole,
elemente nadzora kroni¢nih komplikacija, oblici tera-
pile te individualni ciljevi lijecenja. Iako potpun i
dovoljan skup podataka za potrebe registra, modul
bi bio nedostatan u svakodnevnoj klinickoj praksi
zbog cega su mu prikljuceni i dodatni moduli. Au-
tomatsko generiranje povijesti bolesti na unaprijed
odreden nacin iz unesenih podataka, registar lijeko-
va, registar dijagnoza prema MKB-10 Klasifikaciji,
graficki prikaz trendova laboratorijskih parametara
za pojedinog bolesnika te osnovna statisticka obrada
uz grafiki prikaz na razini pojedinih podbaza, samo
su neke od mogucnosti CroDiab NET-a koje su ga
ufinile izuzetno dobro primjenjivim i prihvadenim u
svakodnevnoj klini¢koj praksi.

Kako bi se zastitilo povjerljivost podataka, ulaz u
program osiguran je dvostrukom lozinkom. Samo
ovladteni pojedinci, kojima su dodijeljene individual-
ne lozinke, mogu pristupiti zapisima bolesnika svoje
matine ustanove.
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Osim na razini klinicara i baza podataka pojedi-
nih ustanova, kao $to je ved opisano, povierljivost
podataka osigurava se i na razini registra. Pristup
bazi podataka vegistra omoguden je samo ovlastenim
djelatnicima registra, a svi izvjedtaji sadinjavaju se
skupno i bez identifikacijskih parametara, Uvid u
pojedinacne zapise bolesnika ima samo ordinirajudi
lijecrik.

Za svaku uporabu podataka registra koja nije
obuhvadena standardnim izvjestajima potrebno je
posebno odobrenje registra 1 pismeno obavezivanje
istraZivaca da ¢e osigurati daljnju povierljivest, a po-
datke koristiti samo za navedenu svrhu.

REZULTATI

Dosadadnjim radom obuhvaden je vedi dio centra
sekundame i tercijarne zdravstvene zadtite dok je
proces ukljudivanja primame zdravstvene zadtite u
tijeku,
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SL 3. Udic bolesiika za koje je prilikom zadmjeg eviden-
tiranog pregleda unesen zapts o pramatranom obilieZju
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SL 4. Sumarni prikazi pokazatelja obudvacenite polugodisujim izvjestajimg

Redovito izvjeStavanje o rezultatima i udinjenim
analizama podataka provodi se od 2000. godine na
polugodiSnjim sastancima Drudtva za dijabetes i po-
remecaje metabolizma Hrvatskog lijecnickog zbora.

Posliednjim izvjeStajern za 2003. godinu bili su
obuhvadern zapisi bolesnika 13 centara iz cijele Hr-
vatske uz vidljiv porast broja obuhvacenih bolesnika
kao to je prikazano na sl 2.

IzraZen porast broja obuhvacenih bolesnika ode-
kuje se tijekom 2004. godine sustavnim ukljuciva-
njem lije¢nika obiteljske medicine ¢ime e se osim
opsega obuhvata povecati 1 kvaliteta podataka.

Osim obuhvata bolesnika izvjestaji sadrzavaju i
amalizu kvalitete podataka kao 3to je prikazano na
sl. 3, &ime se pokusava utjecati na kvalitetu podataka
registra, ali i na kvalitetu lijeCenja osoba sa Secernom
bolesti.

Dosadadnji rezultati stru¢nih ekspertiza prezenti-
ranih analiza i akcija unapredenja kvalitete registra i
kvalitete lije¢enja (navedeni podaci ukazuju ne samo
na unos podataka s obzirom na metodologiju sabira
i na uvid klinitara u stanje bolesnika), ve¢ su vidljivi
u slutaju kvalitete podataka za krvni tlak i oftalmo-
logki pregled koji su tijekom pradenja znadajno po-
rasli.

Osim navedenih analiza broja obuhvadenih bole-
snika i kvalitete podataka redovito se analiziraju i
najvazniji klinicki i epidemiolodki parametn: raspod-
jela po tipu bolesti, vrijednosti FIbAlc kao pokazate-
lia reguliranosti glikemije, zastupljenost pojedinih
oblika lije¢enja i ITM (indeks tjelesne mase) kao in-
dikatora stupnja pretilosti. Neke od analiza prikaza-
ne su na sl 4.

Dosadadnje analize uklju¢ivale su podatke sekun-
darnih i tercijarnih centara zbog vrlo malog broja
centara primarne zdravstvene zastite obuhvacene su-
stavom prijavijivanja. Tijekom ove godine zapoceta
je implementacija sustavnog redovitog prijavljivanja
sa svih razina te povezivanje baze registra s bazom
umrlih.

Patpunom implementacijom navedenih procesa
zaokruzit ée se jedinstvena nacionaina baza osoba sa
gedernom bolesti.

RASPRAVA

Registri osoba sa Secernom bolesti povecavaju kvali-
tetu dijabetoloske skrbi (8). Na populacijskoj razini
omogucuju uvid u dosizanje nacionalnih cilieva (9),
prepoznavanje riziénih ¢dimbenika i glavnih uzroka
meortaliteta (10), odredivanje specifitnosti metoda, ¢i-
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me je omogudena analiza troSkova i koristi {cost-be-
nefit), njthove primjene u pojedinim stadijima bolesti
(11), dok je na razini klini¢ara evidentirano una-
predenje kvalitete boljiim pracenjem nacionalnih
smijernica {12} i pobolj$anjem kvalitete dokumentaci-
je ukljuéujudi i povijesti bolesti (13).

CroDiab NET registar ispunjava sve neophodne
zahtjeve kvalitetnog registra: ciljna populacija i op-
seg jasno su definirani, namjena registra eksplicitna,
zakonski | etiéki kriteriji zadovoljeni, struktura up-
ravljanja je takva da osigurava ucinkovit svakodnev-
ni rad uz usporedno periodi¢ko izvjeStavanje lijec-
nika koji osiguravaju podatke, a prikupljanje poda-
taka jednostavno uz osiguranu zadtitu i validadiju.
Dosada3nja primjena i rezultati (14-17) dokazuju nje-
govu sposcbnost unapredenja kvalitete skrbi i potvr-
duju ga kao udinkovit alat za organizaciju i vodenje
populacijskog registra osoba sa federnom bolesti.

Periodicki izvjedtaji ukazuju na sve vedu uklju-
¢enost centara, ali tek obuhvatom svih il najvedeg
broja lijeénika opée medicine baza ¢e u potpunosti
poprimiti nacionalne, populacijske razmjere (18). Pu-
na funkcionalnost i validnost nacionalnog registra bit
¢e do kraja uspostavljena tijekom tekude godine.

ZAKLJUCCI

Croliab NET je sustav razvijen na temelju svjetskih
indikatora kvalitete (1, 19) koji ubrzava svakodnevni
rad lije¢nika u skrbi osoba sa $edernom bolesti, sma-
njuje broj nepotrebno ponavljanih pretraga i pregle-
da, poboljsava kvalitetu dokumentacije a istedobno
je sredstvo prikupljanja podataka za nacionalni regi-
star (14). Metoda prikupljanja podataka, koja se te-
melji na automatskoj ekstrakeiji iz svakodnevnog ra-
da lije¢nika, osigurava vecu dostupnost te potvrdu
podataka od strane klinicara uz istodobnu ustedu
vremena (15), a krajnja validacijp osigurana je na
centralnoj razini. Sigumost podataka zagarantirana je
na razini baza pojedinih ustanova pristupom ogra-
ni¢enim samo na ovlaitene pojedince a na nacional-
noj razini nadzorom nad uporabom podataka od
strane registra i Drustva za dijabetes i poremecaje
metabolizma Hrvatskog lije¢nickog zbora.

CroDiab NET potpomaZe kontinuirana nastojanja
u unapredenju dijabetoloske skrbi (8, 16, 17}. Osim
dobrobiti na razini lijeénika prakti¢ara (12, 13) donosi
znacajnu javnozdravstvenu korist (9, 10) formira-
njem alata za analizu i predvidanje bududih trendo-
va epidemiolodkih indikatora na nacionalnoj razini
(20).
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ZAHVALE

Za nastanak CroDiaba i prikupljanje podataka zasluzni su mnogi kolege i suradnici. Svima im zahvaljujemo,
posebno isticudi: sve voditelje dijabetolodkih centara u Hrvatskoj koji sudjeluju u prikuplanju podataka,
profesionalnost i entuzijazam Romana Hercigonje, dipl. ing. i suradnika iz tvtke Continuum, prof. dr. Mariju
Strnad &ji nam savjeti oko formiranja registra uvelike pomaZzu, tvrtku Novo Nordisk Hrvatska, koja pruza
kontinuiranu potporu uz razumijevanije.

SUMMARY

CRODIAB NET -— ELECTRONIC DIABETES REGISTRY

T. POLICANIN, I. PAVLIC-RENAR and Z. METELKO
University Clinic for Dighetes, Endocrinology and Metabolic Diseases Vuk Vrlovae, Zagreh, Croatin

Introduction and Aim: National diabetes registry has been an important aim of Croatian diabetology for a long time. Currently, efforts
are made to define a national registry based upon Cro Diab NET, a computer software designed as a patient record form and suitable
for automatic extraction of data for the registry.

Methods: Diagnostic entities captured are defined by the International Classification of Diseases and Related Health Problems, 10th
rav. (E10— E14, G63, 2, and H36) and ICF (b540, b279, b298, b2108). Central CroDiabNET modu!z is BiS (Basic Informatic Sheet},
recognized by the international diabetology community as optimal data collection form for the follow-up and improvement of diabetes
care. There are several ways of data collection:

*  secondary and tertiary health centers with diabetes care within their scope of activities send BIS on their patients 1o the central
base by a modem,

¢ other secondary and tertiary health centers as well as primary heaith care will send data on their diabetic patients either via the
Internet or by mail {interactive BIS will be available on the registry www page). The preferred method of data collection is the
electronic one. The central base automatically links records of uniquely identified patients. Cther records are checked sepa-
rately, compared with the existing records and linked manually. Data confidentiality is ensured by double password protection
of excess at the level of both users and registry. Unauthorised access is highly unilikely.

Results: So far, most of the secondary and tertiary health centers dealing with diabetology have been active in data collection.
Inclusion of primary care (family physicians) is in progress. The last report covered data from 13 centers. Besides data on the number
of patients, the reports contained analyses of BIS patient data availability. This is a tool for the analysis of the quality of registry and it
can also provide basic data for planned actions aimed at quality of care improvement. Regular data collection from ail levels of health
care with concomitant connection of the registry to the national death registry started in 2004. With complete implementation of these
processes a unique national diabetes database will be defined.

Conclusion: Results of the use of CroDiabNET so far confirm its potency as a valuable tool for population registry of diabetes as well
asfor improvement of diabetes health care. Regular periodic reports reveal an increasing number of centers involved. With continuation
of this trend the registry will become a naticnal, population-based database.

Koy words:: registries; medical records systems, computerized; public health informatics; quality of health care; diabetes mellitus
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