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HRF — Horselskadades riksforbund

NKR — Nationella Kvalitetsregister

NPO — Nationella Patient Omraden

NAG — Nationell arbetsgrupp

PAR — Socialstyrelsens patientdataregister

RCVG — Registercentrum Vastra Gotaland
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VIS — Varden i Siffror
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Inledning

Denna érsrapport behandlar Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvérds samtliga nio delregister.
Varje delregister redovisas var for sig da de har olika karaktéar avseende kliniska och resultatmassiga
fragestallningar. Redovisningen foljer den struktur som tidigare foreslagits av Nationella
Kvalitetsregister - Anslutnings- och tackningsgrad; Datakvalitet; Rapporteringsgrad; Utveckling av
relevanta kvalitetsindikatorer; Effekten av registrets insatser pa varden; Planer for kommande ar;
Prioriterade omraden samt 6vriga kommentarer.

Férutom denna arsrapport publicerar aven nagra av delregistren egna mer detaljerade arsrapporter som
under hosten kommer att publiceras pa registrets hemsida.

Presentation av registrets viktigaste indikatorer och analys av dessa finns ocksa pa registrets hemsida
under varje delregister, i VIS samt i en stor mangd vetenskapliga publikationer och skrifter i nationella
tidskrifter sisom Svensk ONH-tidskrift. Dessa finns med lankar publicerade pa registrets hemsida.

Varje projekt i registerarbetet stracker sig ofta dver flera ar och ar kontinuerligt. Denna arsrapport
publiceras sent pa aret. Rapporten innehaller darfor uppgifter som beskriver de pagaende projekten
och deras status fram till arsrapportens publicering i september 2020.

Vad galler anslutnings- och tackningsgradsberakningar sa kommenteras dessa nedan for respektive
delregister, vilket ar nodvandigt for att forsta berakningarna. Redovisningsmojligheten i portalen ar
alltfor klumpig for att man ska forsta dessa siffror enbart utifran redovisningen dar.

Covid-19

Effekterna av Covid-19 har varit blandad. Samtliga delregister ser sedan mars 2020 en kraftig nedgang
i registreringar och uppfoljningar. De medicinska tillstand som registret hanterar, har av sjukvarden
kraftigt nedprioriterats sedan mars 2020. Inom den offentliga varden har alla icke nddvandiga
operationer inom ONH fétt ansté, dldre med hérselnedsattning har inte blivit omhandertagna av
horselvarden och poliklinisk verksamhet med uppféljning av tidigare operationer har satts pa vant. |
vissa delregister har registerarbete i undantagsfall kunnat utféras i 6kad omfattning men registerarbete
har periodvis ocksa satts pa undantag vilket lett till att flera utvecklingsprojekt blivit forsenade.

Texterna for respektive delregister ar huvudsakligen utformade av respektive referensgruppsordfo-
rande.

Registrets styrgrupps sammanséttning var under 2019
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Kvalitetsregistret for ror | trumhinnan

Registret har under 2020 haft begransad aktivitet. ONH-registrets finansiarer har till foljd av den laga
tackningsgraden ifragasatt registrets fortlevnad. Intensiva diskussioner har forts med NPO, SFOHH,
ONH-registrets styrgrupp och framforallt inom registrets referensgrupp. En rad e-méten har hallits
med ovanstaende i fokus. Referensgruppen har beslutat att genomfora genomgripande forandringar i
registret. Huvudsyftet ar att férenkla registreringsprocessen, vilket referensgruppen beddmer ar
nodvandigt for att rekrytera fler aktiva enheter och regioner. Forandringarna skall genomforas pa ett
satt som garanterar att registret producerar starka data som mater kvaliteten i vardprocessen, om &n i
nya former. Horselmétning fore och efter réroperation kvarstar som en relevant kvalitetsindikator. En
ny (foraldra-) patientenkat har utvecklats, med symmetriska fragor pre- resp. postoperativt.

Registret har kvarstaende problem med lag anslutningsgrad. Inga kliniker har anslutit sig utover de
redan aktiva. Av 61 i landet opererande kliniker ar 27 ansluta vilket ger en anslutningsgrad pa 44%.
Nio regioner star fortfarande helt utanfor registret. Bland de deltagande regionerna finns dock flera
med god tackningsgrad, till exempel Halland (85%), Blekinge (88%) och Jamtland (93%) men
spridningen dr stor (6-93%).

Det genomfdrdes drygt 5000 roroperationer i landet under 2018, vilket & en minskning med cirka
2000 operationer sedan 2010. Vad denna minskning beror pa ar okant. Tackningsgraden pa riksniva
var 2018 28%.

Vid projektet i Halland har data kontrollerats géllande relevans, att patienterna verkligen hér hemma i
registret och att man inte dubbelregistrerat etc. Overensstimmelsen har varit tillfredsstallande. Pro-
jektet kommer ocksa att medfora validering via uppféljning av data pa individniva. Vid samman-
stallning i forskningsartikel géllande quality of life fragor i registrets PROM enkater gjordes bort-
fallsanalys, som indikerar att bortfall i svarsfrekvens inte verkar vara snedfordelat).

Validering av data i registret planeras vidare att utforas pa individniva som ST-projekt i Lund. | forsta
hand ska detta utforas i Blekinge som har god tadckningsgrad.

Rapporteringsgraden hos de registrerande enheterna ar i manga fall hog, men inte alltid. Enligt
preliminara berakningar ligger genomsnittlig rapportgrad pa cirka 67%.

Registerarbetet kommer att till storsta delen fokuseras pa forandringsarbetet. Detta kommer att
genomforas i samarbete med RCVG och har redan initierats. Registret kommer att férandras till
formen. Det &r inte planerat nedlaggning med omstart. Det kommer att vara sparsamt med utrymme
till andra aktiviteter &n ovanstaende kommande ar. Befintliga data kommer dock att analyseras
parallellt, och registret kommer under fordndringsprocessen att fungera i sin nuvarande form tills de
nya arbetssatten ar implementerade.
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Nationellt kvalitetsregister horselrehabilitering

For fullstandig arsrapport hanvisas till registrets arsrapport for 2019 pa registrets webbsida.

Anslutnings- och tackningsgrad

For 2019 har registret 18 regioner av 21 anslutna, vilket &r en 6kning med tva regioner jamfort med
2018. Regioner som deltar ansluter samtliga enheter. Nationell anslutningsgrad pa enhetsniva
uppskattas darfor till 86% for 2019. Regioner som deltar har anslutningsgraden 100%.
Tackningsgraden nationellt uppskattas darfor till 86% for 2019.

Datakvalitet

Registret har god datakvalitet utan manuell inmatning via enheterna. Data hamtas direkt fran
regionernas I1T-system vilket vanligen ar AuditBase®. Data valideras regelbundet och orimliga varden
sorteras bort. Missing data for 2019 &r 2,7 %.

Rapporteringsgrad

Rapporteringsgraden ar 100% for deltagande enheter. Svarsfrekvensen pa den patientenkat som ar
underlag for flera av registrets indikatorer ligger kring 50%. For enskilda variabler som ar underlag for
de viktigaste indikatorerna ar bortfall pa enkatniva i 1-2 % niva, vilket ar skalet att endast tva

variabler redovisas i portalen under rubriken “missing values — datakvalitet”. Siffror for 2019 saknas
f.n.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Registret har tre kvalitetsindikatorer, nytta, kontakt/delaktighet och funktion av hjalpmedel. Registret
har pagaende diskussioner om att inkludera fler variabler. Interaktion mellan mobiltelefon och
horapparat ar den mest aktuella, sannolikt kommer den variabeln finnas med for 2021.

Effekt av registrets insatser i varden

Registret anvands aktivt av horselverksamheten i landet. Sedan 2017 visar registret en arlig okning av
huvudindikatorn (nytta) jamfort perioden med 2013-2017 da indikatorn legat pa samma niva. Regist-
ret stimulerar verksamheterna att arbete mer fokuserat med kvalitetsarbetet, det ar dock svart att pavisa
att registret ensamt ar orsaken till 6kningen. I regioner med vardval anvands registret aktivt av
regionen till att informera de enheter som ligger lagt och att stimulera enheterna att presenterar en
atgardsplan for att kunna bli battre.

Registret har pagaende samarbeten med regionalt programomrade Stockholm/Gotland kring
kvalitetsarbete. Aven enskilda kliniker t.ex. Horsel och balanskliniken Karolinska
Universitetssjukhuset samarbetar kring kvalitetsarbete.

PROM/PREM

Registret har stor tyngdpunkt PROM/PREM da patienten sjélv far skatta hur val horselrehabiliteringen
har fungerar i ett antal dimensioner. PROM innefattar nyttan av rehabiliteringen och funktionaliteten
av hjalpmedlet. PREM anvénds till att skatta hur kontakten mellan enhet och patient fungerat.
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Registret &r val fungerande med valdefinierade variabler och god datakvalitet och semi-automatisk
insamling utan insatser fran personal pa klinikerna.

Utoka registret med nya variabler framforallt interaktion mellan horapparat och mobiltelefon.

Okat fokus pé patientgruppen som inte har svenska som modersmal, gruppen &r véxande och visar
samre utfall.

Skraddarsydda utdatafunktioner per delregister/register ar mycket kostsamma, bade att implementera
och forvalta. Registret planerar fortsatt samarbete med VIS och deras befintliga nationella infrastruktur
som ett komplement till regelbundna rapporter som i huvudsak anvands av verksamheterna.

Utokad information till brukare/patient kommer aven att tas fram och laggas upp pa registrets
hemsida.

Fortsatta besok ute i regionerna och pa enskilda kliniker. Utoka registret med nya variabler framforallt
interaktion mellan hérapparat och mobiltelefon. Ta fram information riktat mot patienten att publicera
pa registrets hemsida.
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Registret for grav hdrselnedséattning hos vuxna

Registret har som mal att ge stod till horselvarden i rehabiliteringsarbetet av patienter med grav
horselnedsattning samt bidra till att 6ka kvaliteten i den vard som genomfars. | syfte att folja upp vilka
insatser/atgarder som patientgruppen far ta del av och utfallet av dessa anvands tva enkater; En
baseline-enkat och en uppféljningsenkat. Bada enkaterna omfattar en del for patienten och en del for
professionen

Anslutningsgraden pa regionniva ar 95% (20/21 regioner).
Anslutningsgraden pa verksamhetsniva dr 93% (26/28 enheter).

Berdkningar av prevalensen for grav horselnedsattning hos vuxna ger ett uppskattat antal av ca 22 000
personer i Sverige. Nar en person med grav horselnedsattning startar eller genomgar en fornyad
rehabiliteringsprocess inkluderas personen i registret. 2020-08-01 fanns det 3 142 levande personer i
registret vilket ger en tackningsgrad pa 14 % beraknat mot antaget totalantal levande personer med
grav horselnedséattning. Registret har dock inte som upplagg att inkludera alla personer med grav
horselnedsattning utan endast de personer som blir foremal for habilitering antingen nar de nar en
sadan grad av horselnedséattning att de kan inkluderas (uppfyller registrets inklusionskriterier) eller att
de aterkommer till horselvarden for fornyad rehabiliteringsprocess vilket t.ex. kan bero pa férsamrad
horsel eller uppgradering av tekniska hjalpmedel (hérapparat). En tdckningsgradsberakning gentemot
prevalenssiffran 22 000 innefattar saledes berdkning mot antal levande personer som ar inkluderade i
registret sedan registrets start 2015. Manga personer med grav horselnedsattning &ar innan 2015
habiliterade och aterkommer inte till horselvarden forran behov foreligger. Tackningsgraden beraknat
gentemot totalantalet personer med grav horselnedséttning kan antas succesivt stiga med cirka 5%
arligen, givet att cirka 1000 personer netto inkluderas i registret arligen. Det ar saledes inte
meningsfullt att bestdmma tackningsgrad gentemot den totala populationen for att anvdnda den siffran
som ett matt pa registrets effektivitet.

Da enhetlig diagnoskod ej finns for patientgruppens inklusionskriterier, ar det inte mojligt att med
hjdlp av PAR, eller annan enkel metod, bestamma en tackningsgrad. Det ar dock, pa enhetsniva,
mojligt att med hjalp av utsokningar i audiogramdatabasen Auditbase® manuellt under en bestdmd
tidsperiod berakna namnaren i en tackningsgradsanalys. Sadant arbete har dock inte genomforts an.

Vi har beréknat ”completeness” pa de patienter med grav horselnedsattning som vid registrerande
enheter paborjar en horselrehabilitering (ndmnaren). Téljaren beraknas sedan som antalet
uppféljningsenkater som gjorts for patientgruppen. Detta ger registret en ”completeness” pa 73% for
hela perioden fran 2015 och framat.

| registrets databas ar fokus att sakerstalla att ingaende variabler haller hog kvalitet. En kontinuerlig
Oversyn pagar for att sakerstalla att variablerna ar valida och reliabla gentemot patientgruppen och mot
professionen for att motsvara den vard som ges inom horselvarden. Registrets databas ar genom spar-
rar utformad for att forhindra att orimliga véarden laggs in. Vid arsskiftet 2019/2020 genomférdes en
validering av databasens inmatade variabler for att sakerstélla att data haller hog kvalitet. Vid denna
validering upptacktes att 1,6% av registrerade personer var dubblettrader. | dvrigt holl data hog
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kvalitet utan orimliga inmatningar. Presenterad statistik pa hemsidan ar korrigerad efter denna
validering.

Nedanstaende siffror ar hdgre an ovan angiven completeness pa 73 % for inmatad uppfoljningsenkat.
Detta beror pa att nedanstaende variabler till viss del besvaras i bade baseline och
uppféljningsenkaterna.

Datakvalitet — registrets viktigaste variabler

Andel inkomna svar:

Variabel 2015 2016 2017 2018 2019
Tonmedelvérde? 99,0% [98,7% [993% |99,0% | 98,5%
Fatt del av utvidgad horselrehabilitering? 100% 100% 100% 100% 100%
Cl-utredning utférd? 87% 89% 95% 91% 94%
Nytta av horselvardens insatser? 98% 98% 98% 95% 94%
Nytta av hjalpmedel? 99% 98% 97% 96% 95%

Rapporteringsgraden mellan de ingaende enheterna varierar betydligt. Detta ar en faktor vi standigt
arbetar med inom registret i syfte att 6ka antalet registreringar. Ett led for att stimulera till registre-
ringar ar den datarapport som fardigstallts under varen 2020 och som aterrapporterar resultaten till

respektive region.

Huvudindikatorn i registret ar andelen patienter som far del av utvidgad horselrehabilitering. Utvidgad
horselrehabilitering bygger pa att man far insatser och atgarder fran flera professioner; en faktor som
evidens visat vara avgorande for en lyckad rehabilitering, exempelvis i atergang till arbetslivet, ckad
livskvalitet och 6kad delaktighet i samhéllet. | registret studeras indikatorn i tva lagen, initialt nar
patienten pabdrjar en ny rehabiliteringsprocess. Efter ytterligare ett ar lyfts denna fraga igen for att se
vilka insatser och atgarder personen fatt del av och om man da fatt del av utvidgad rehabilitering. Pa
registrets hemsida redovisas andelen som fatt del av utvidgad horselrehabilitering initialt och efter 1
ar, ett varde som okar over tid.

Enligt uppgifter fran ingdende enheter har registret haft en betydande roll i utvecklingen av den horsel-
vard som erbjuds patientgruppen 6ver landet. Registret tydliggor de behov som patientgruppen har och
man kan fa ett mer strukturerat klinikarbete.

| registret anvands en PROM, som patienten fyller i tva ganger, vid start av rehabiliteringsprocess och
efter ett ar. PROM resultaten visar att det &r en komplex patientgrupp dar insattande av atgarder tar
lang tid innan de ger positiv effekt. Det innebér att for vissa indikatorer (tex. paverkan pa dagligt liv)
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kan resultatet bli negativt under/efter rehabilitering. Under 2019 har ett projekt genomforts for att
utvardera om en kompletterande 3-arsuppféljning ar av intresse for registret. Sammanstallning och
analys pagar under 2020. Prelimindra resultaten visar att det i rehabiliteringen av personer med grav
horselnedsattning ligger stort fokus pa tekniska atgarder till skillnad fran evidens som visar pa att
pedagogisk och psykosociala atgarder har hdg relevans for patientgruppen.

Cl-registerdel

Efter sondering under 2019 av behov av och forutsattningar for att inkorporera Cl-operationer och
deras utfall har det framkommit att bade behov och majlighet finns. Under 2020 har enkater tagits
fram och uppbyggnad av databas for Cl-del paborjats. Ett arbete som beréknas slutféras under 2021
tillsammans med klinisk implementering under 2021/2022.

Nytta/Nojdhet med horselvarden rehabiliteringsatgéarder

Tva av registrets variabler efterfragar information om vilken nytta och hur nojda personerna ar med
den vard/hjalpmedel som man fatt del av. Analys av baseline- och uppfdljningsenkat for 2015-2019
bor goras for att se skillnader/likheter mellan kon/alder/region som effekt av vard/hjalpmedel avseende
nytta néjdhet fér personer med grav hérselnedséttning.

Validering

Stickprovsvalidering har tidigare genomforts vid ett par av registrets deltagande enheter. Vi behtver
nu gora en bredare validering av data tillsammans med respektive enheter. Projektet syftar till att kon-
taktpersonerna ska kunna ta ett storre ansvar med att regelbundet kontrollera och validera de data som
laggs in i registret. | projektet ingar att ta fram underlag for validering, inklusive manual, samt att vara
behjalplig mot de olika klinikerna via klinikbesok alternativt e-maten. Resultat fran validering ska
sammanstallas och aterrapporteras till register samt deltagande enheter. Arbete med klinisk validering
fortsatter d&ven kommande ar.

Kontaktpersondag

Forutom ovan ndmnda projekt dmnar vi att genomfora kontaktpersondag i borjan av februari 2021.
Denna dag ar oerhort viktig for registret och for de deltagande enheterna da aterkoppling mellan kon-
taktpersoner och referensgrupp kan ske. Detta leder till utveckling av registret och dven till hojd kvali-
tet pa registrerat data.

Utveckling av Cl-registerdelen ar registrets prioriterade omrade.
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Registret for horselnedséattning hos barn

Registret for horselnedsattning hos barn har under de senaste aren genomgatt stora forandringar. | maj
2019 lanserades den nya versionen av registret som nu inkluderar barn med bade ensidiga och
dubbelsidiga hdrselnedsattningar. Registret har efter nystarten klassats som registerkandidat och
malsattningen &r nu att arbeta for att bli ett register med certifieringsniva 3.

Registret ar indelat i tva delar, en del for barn som har sadan hérselnedséttning att horapparater kan
vara aktuell (kallas nedan for Horapparatdelen) och en del for barn som anvéander Cl. Malsattningen ar
att alla barn med horselnedsattning skall foljas avseende sin kommunikations och sprakutveckling vid
givna aldrar.

I Sverige finns 27 enheter som arbetar med horselrehabilitering fér barn. Under 2019 har registret
fokuserat pa att sprida kunskap om den nya versionen genom att anordna utbildningstillfallen runt om
i landet. Horselenheterna har informerats om hur registret ar uppbyggt, hur fragor ar definierade samt
hur man kommer igang med registreringar. Vi har ocksa informerat via facktidskrifter och
yrkessammankomster. Vi ser nu att antalet nyregistrerade barn 6kat markant. Mer an 4000 barn med
horselnedsattning i Sverige har inkluderats och en majoritet av dessa barn har registrerats efter
nystarten i maj 2019.

Vi arbetar nu med en separat arsrapport for registret som kommer publiceras pa hemsidan hosten
2020.

N&r manga enheter i landet borjat registrera inkommer mycket feedback. Vi arbetar kontinuerligt med
att forbattra registret, tydliggora fragor, korrigera buggar och svara pa fragor. Var malsattning ar att
anvandarna skall vara delaktiga i utvecklingen av registret.

Horapparatsdelen

Anslutningsgraden berdknades tidigare efter ett antagande att Sverige hade 34 enheter som habiliterar
barn med hérselnedsattning. Efter ett stort kartldggningsarbete som genomfdrdes infor nystarten 2019
har vi delat in Sverige i 27 enheter som handlagger horselskadade barn.

Anslutningsgraden:
2014; 41%

2015; 50%

2016; 53%

2017; 56%

2018; Ej beréknad
2019; 67%
2020-03-22; 82%
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Tackningsgraden:

Registret har i nulaget inte definierat namnaren i tackningsgradsberakningen. Ett projekt pagar for att
se om vi kan hitta en metod for att mata tackningsgrad. Vi har undersokt om det gar att samkora med
PAR avseende horselskadediagnoser. Vi har dock upptackt att ett antal barn med horselnedséttning
saknar horselskadediagnos varfor vi &r tveksamma till detta sétt att méata tackningsgraden. Nu
undersoker vi parallellt om vi istéllet kan berdkna prevalensen for horselnedsattning for respektive
kontrollalder (se 3, 6, 10, 15 ar).

Sedan nystarten av registret ses en mycket kraftig 6kning av antalet inrapporterade barn till registrets

Horapparatdel. Totalt finns 20-09-06 4014 barn registrerade i Horapparatsdelen av registret.

Cl-delen

Anslutningsgraden beraknas utifran att det ar fem CI enheter i Sverige som utfor operationer pa barn;
Stockholm, Lund, Uppsala, Linkdping och Géteborg. Link6ping dr den enhet som inte registrerat
patienter 2014, 2018 och 2019. Enheten har kontaktats och ombetts registrera sina patienter.

Anslutningsgraden:
2014; 80 %

2015; 100 %

2016; 100 %

2017; 100 %

2018; 80 %

2019; 80 %

Tackningsgraden i Cl-delen beréknas genom att jamfora antalet Cl-opererade barn i registret med antal
Cl-opererade barn i PAR. Namnaren har definierats som antal Cl-operationer registrerade i PAR.
Tackningsgraden for 2016 ar nagot lagre jamfort med andra ar. De enheter som inte registrerat alla
sina patienter har kontaktats. | registret finns 20-09-06 totalt 1166 barn med CI registrerade.

Tackningsgraden:
2014; 89,7%
2015; 90,7%
2016; 76,1%
2017; 81,4%
2018; 90,9%

2019; 73% (kommer att 6ka pga. av efterslapning av registreringar)
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Registret arbetar systematiskt for att sakerstélla datakvaliteten och deltagande. Efter att vi konstaterat
att det uppstatt fel i samband med “migrering” av gamla data till det nya registret har vi tillsammans
med RCVG korrigerat felen. All datainmatning sker online och majoriteten av fragorna ar
obligatoriska for att minimera “missing data”. Det gér sdledes inte att mata in en patient om samtliga
fragor inte besvarats.

Eftersom manga fragor ar nya och allt fler borjat anvanda registret upptacks succesivt buggar och vissa
oklarheter kring fragor. Vi arbetar kontinuerligt med att atgarda dessa fel.

Vid inmatning av resultat pa spraktester har vi upptackt ett matproblem. Logopedtesterna vi valt ar
validerade pa svenska dar normalmaterial med standardavvikelse finns foér normalhdrande barn. Vissa
horselskadade barn nar emellertid inte upp till de samsta resultaten for normalhérande barn vid en
given alder varfor vi fatt korrigera for detta.

Vi arbetar nu med var forsta egna arsrapport for anvandare och allméanheten dar vi tar fram statistik
som kommer att presenteras pa hemsidan och skickas ut via mail till alla anvandare.
Arsrapportsarbetet har blivit forsenat pga. covid-19. Statistiker p& RCVG kommer inte hinna ta fram
relevanta data forran till oktober 2020. Vi arbetar nu framst med att ta fram statistik fran Forsta
registreringsdelen samt CI delarna.

Arbetet med att presentera utdata online pa hemsidan har blivit uppskjutet pga. pandemin. Var
malsattning ar att under hosten 2020 pabdrja arbetet med att presentera i forsta hand
processindikatorerna pa hemsidan. Indikatorerna i uppfoljningsdelarna ar for tidigt att analysera.

Registret rapporterar arligen utvecklingen av registret till specialistforeningar tex SMAF och till chefer
for horselbarnsenheterna samt Sveriges barnaudionomer.

Registret hade varen 2020 planerat ett mote mellan kvalitetsregistret och foraldrar och
brukarorganisationer i Sverige. F6ljande foreningar var inbjudna; Riksférbundet fér Barn med
Cochleaimplantat och Barn med Hdorapparat (Barnplantorna), HRF, Féreningen Unga horselskadade
och Riksforbundet for dova, horselskadade och barn med sprakstorning (Riksforbundet DHB). Motet
skots dock upp pga. pandemin till varen 2021.

Under 2019 anordnades nio utbildningstillfallen dit 18 horselhabiliterande enheter var inbjudna for
information om det nystartade registret.

Registret har ett pagaende arbete for att definiera vara kvalitetsindikatorer.
Processindikatorer kommer att vara

1. Ledtider i varden; For Horapparatsdelen kommer ledtider for handlaggning av barn med
hdorselnedsattning att matas. Det kommer att understkas om Sverige foljer Internationella
konsensus for omhéndertagande av barn som faller ut efter neonatal horselscreening; Neonatal
horselscreening vid en manads alder, diagnos vid tre och horapparatstart vid sex manaders
alder. For Cl opererade barn kommer ledtider fran remiss till operation analyseras.
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2. Tillgang till foraldrautbildning.
3. Tillgang till teckenspraksutbildning.
4. Tillgang till mikrofonsystem i skolan.

Resultatindikatorer for bade Horapparatsdelen och Cl anvandande barn kommer att analyseras om
nagra ar da detta kraver storre insamlad dataméngd.

1. Anvéndningsgrad av horhjalpmedlet.
2. Horselutveckling:
a. PROM-mattet PEACH (Foraldrafrageformular avseende horselutveckling)
b. Test av maximal taluppfattning i ljudfalt med dubbelsidig anpassning.
3. Sprak- och kommunikationsutveckling:
Syntax; Bedémning av barnets expressiva talformaga.
SIR-2; Bedémning av barnets talforstaelse
FAS Ordflodestest; Testar ordflode.
Nya Reynell (Reynell 4); Test av barnets sprakforstaelse och ordproduktion.
TROG-2; Test av forstaelse av svenska grammatiska kontraster hos barn.
PPVT IV; Testar expressivt ordforrad hos barn (endast CI opererade barn).
BNT; Testar expressivt ordférrad hos barn (endast CI opererade barn).
Utveckling av teckensprak. Bedémning av hur utvecklat ett barns teckensprak ar.

S@e@ e a0 o

Hur resultaten av ett barns sprakutveckling skall bedomas ar komplicerat. Det kravs langtgaende
analyser da manga faktorer paverkar ett barns sprakutveckling, tex barnets kognitiva formaga, andra
funktionsnedséttningar, anvandande av horapparat, Cl anvéndning och skolundervisning. Vi vet att ca
30-40% av barn med horselnedsattning har andra funktionsnedséttningar. Flera ars registreringar med
det nya registret kréavs for att vi skall kunna dra valida slutsatser.

For kvalitetsindikatorer skall man enligt socialstyrelsen kunna definiera vad som ar bra respektive
utvecklingsbart hos varje indikator. I nulaget ar det inte mojligt att gora dessa definitioner da vi saknar
kunskap om horselskadade barns sprak/kommunikationsutvecklingen i Sverige. For detta kravs till att
borja med en analys pa Nationell niva.

Kvalitetsregistret malsattning ar att kunna utvardera varden for horselskadade barn i Sverige. Idag
arbetar horselvarden efter lokala traditioner, da det inte finns nagot nationellt styrdokument kring hur
horselvard skall bedrivas for att pa basta sétt habilitera barn med horselnedséttning.

Far alla horselskadade barn i Sverige en habilitering som leder till att de kan utveckla en bra
kommunikation utifrén sina forutsattningar? Ar varden for horselskadade barn jamlik? Hur vl lyckas
horselvarden med att fa horselskadade barn att bli heltidsanvandare av sina horhjalpmedel? Idag ar
horselskadade barn en osynlig grupp i samhallet. Vi vill med registret synliggora dessa barn och pa
sikt tillsammans med andra aktorer verka for ett nationellt vardprogram for barn med
horselnedsattning.

Under 2019 anordnades nio utbildningstillfallen pa olika kliniker i Sverige till vilka 18

horselvardsenheter varit inbjudna. Tva e-mote har genomforts varen 2020. Dessa besdk har inte bara
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fokuserat pa utbildning om registret utan ocksa skapat en mojlighet for dialog mellan utbildande
referensgruppsmedlemmar och personal inom horselvarden i Sverige. Det har da uppmarksammats att
vissa horselvardsenheter saknar teknisk utrustning for att kunna diagnostisera alla former av
horselnedsattning. Det saknas ockséa kunskap kring hur vissa matmetoder skall utféras och tolkas.
Detta kan konstateras leda till en ojamlik vard i Sverige for barn med horselnedsattning. Hosten 2019
holl ordforande Elisabeth Dahlstrom ett foredrag for Sveriges horselvardschefer for att
uppmarksamma problemet. Patientfall presenterades for att belysa hur ojamlik varden ar for
horselskadade barn i Sverige. Registrets forsta anvédndardagen som pga. pandemin blev uppskjuten till
mars 2021 planeras att i forsta hand vara en utbildningsdag hur man tekniskt utfor vissa méatmetoder
samt en motivationsdag for att strukturerat borja folja upp horselskadade barn. Redan nu ser vi att
dessa klinikbesok forandrar hur man arbetar pa enskilda enheter i Sverige aven om vi inte kan visa det
i siffror.

PROM: Registret har i uppfoljningsdelarna inkluderat ett foraldrafrageformular PEACH dar
foraldrarna skattar sitt barns horselutveckling.

PREM: Malsattningen ar att i framtiden tillsammans med brukarorganisationerna ta fram valida
fragor.

Anvandardag (Utbildningsdag)

Registret har under 2019 samt vid e-moten 2020 gjort ett flertal klinikbesok i landet for att informera
om kvalitetsregistret. Dessa besok har inte bara fokuserat pa utbildning om registret utan ocksa skapat
en mojlighet for dialog mellan utbildande referensgruppsmedlemmar och personal inom horselvarden.
Det har da uppmarksammats att vissa horselvardsenheter saknar teknisk utrustning for att kunna
diagnostisera alla former av horselnedsattning. Det saknas ocksa kunskap kring hur vissa matmetoder
skall utforas och tolkas. Det framkom ocksa att endast ett fatal kliniker strukturerat foljer barnens
sprakutveckling. Vi planerar darfor att 2021-03-26 anordna en anvandardag/utbildningsdag i G6teborg
for personal som arbetar med utredning och habilitering. Malsattningen ar att sprida kunskap kring hur
man tekniskt utreder barn med hérselnedséttning samt utbilda om vardet av att strukturellt félja
barnens sprak/kommunikationsutveckling pa den egna enheten.

Implementering av kvalitetsregistret i Sverige

Referensgruppen arbetar med att sprida kunskap om registret. Malséttningen ar att alla 27
horselbarnsteam i Sverige skall erhalla en utbildningsdag om registret. Arbetet pabdrjades 2019 och
fortsatte 2020 via e-moten. Vi planerar nu for fortsatta utbildningsdagar 2021 for de enheter som
tidigare inte erhallit utbildning. Vi kommer ocksa forelasa pa olika nationella traffar for olika
yrkesgrupper som arbetar med barn som har hérselnedsattning.

Tackningsgradsanalys
Tackningsgradsanalyser behover utforas arligen for Cl-delen.
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Tackningsgradsanalys for horapparatsdelen &r svar att berakna da horselskadade barn inte registreras
systematiskt i ndgot annat register. Registret paborjade hosten 2019 ett projekt for att ta fram en metod
att berakna tackningsgraden for horapparatsanvandande barn vilket visat sig vara svart. Detta projekt
kommer att fortlépa 2021och ar mycket prioriterat utifran att vara framtida analysers trovardighet ar
beroende av att vi kan mata tackningsgraden pa ett valdefinierat satt.

Datakvalitet

Registret befinner sig efter nystarten i maj 2019 i en utvecklingsfas. Nar allt fler borjar anvanda
registret upptacks buggar. Vissa definitioner till fragor behéver fortydligas. Registret fungerar i stort
men aterkoppling fran anvéandare sker hela tiden och da behover vi arbeta med att fortydliga det som &r
oklart. Detta arbete pagar kontinuerligt for att underlatta for anvandarna och ¢ka datakvalitén. Tatt
samarbete sker med RCVG for att korrigera texter, buggar och andra mindre felaktigheter.

Separat arsrapport for kvalitetsregistret for barn med horselnedsattning

Innan utdataprojektet pa hemsidan (se nasta punkt) ar fardigstallt &r var plan att publicera statistik i en
egen arsrapport dven 2021. Detta ar ett arbete som kraver skrivarbete samt statistikhjélp fran RCVG.
Det kraver ocksa en hel del planering och redigering. Vi bedémer att i den fas vi befinner oss, ar det
viktigt att na ut till alla anvandare samt brukare pa tydligt satt, for att presentera de data vi kan ta fram
fran registret i nulaget.

Utdata pa hemsidan

Under hosten 2020 var planen att ta fram tydliga utdatapresentationer till varje klinik. Den idén har vi
overgivit och arbetar nu for att all data skall kunna presenteras on-line pa hemsidan. Detta projekt
kraver RCVGs medverkan och beraknas 16pa 6ver 2 ar. Malet ar att rikets samt enheters data skall
kunna ses pa hemsidan.

SIR2 dversattning

SIR-2 ar ett formular for att bedoma talforstaligheten hos barn. Vem som 6versatt formularet fran
engelska till svenska ar oklart trots eftersékningar. Det har dessutom framkommit att vissa
formuleringar kan upplevas som krankande av vissa anvandare. Vi behover darfér géra en ny
Oversattning som &r tilldmpbar och patientvénlig.

PROM/PREM

Malsattningen &r att starta upp arbetet med att ta fram relevanta fragor for PROM och PREM
matningar. Arbetet kommer ske i samrad med brukarna och deras foraldrar. Detta for att kunna
utvardera hur ndjda barn och foéraldrar ar med horselenheternas och Cl-teamens insatser.

Ledning och organisation

Registret for horselnedsattning hos barn styrs av referensgruppen som om bestar av sju medlemmar
(tva audionomer och fem lakare). For att leda och utveckla registret behovs aterkommande
arbetsmoten. Dessutom behdvs arbetstid for att samverka med registercentrum. Gemensam arsrapport
med ovriga ONH register, Q2, Q3, Q4 samt verksamhetsrapport skall skrivas érligen.
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Registret for myringo- och ossikuloplastik

Anslutningsgraden for registret beraknas vara nara 100% da alla 6ronkirurgiska kliniker i Sverige rap-
porterar till registret. Det gors troligen ett fatal operationer pa mindre privata kliniker varav en rappor-
terar till registret. Tackningsgrad for 2019 beraknas till 79% for alla ingaende operationstekniker med
den inrapporterade statistiken till SOF som grund. Séker tackningsgradsberakning &r inte mojlig att
gora via PAR. De ingaende operationsteknikerna varierar i tackningsgrad fran 40-100%

En tackningsgradsanalys pabdrjades 2019 av 2017 ars operationer dar en genomgang sker pa utvalda
kliniker av alla operationer med utvardering och kontroll av inrapporteringen till SOF, s att
berakningsgrunden ar korrekt. Att uppna 100% tackningsgrad ses inte som majligt da asylsokande
(med R-nummer) inte har kunnat registreras och dessa har under de senare aren blivit en icke
obetydlig del.

Under aret genomfordes ett valideringsarbete med genomgang av registrerade data. Var 20:e
registrering (124 st.) med aterbesoksdata togs slumpvis ut fran registrets databas och granskades mot
journaldata. Totalt hittades fel i ca 3% av alla inmatningar, vilket bedomdes som gott resultat. Fa fel
(<5%) bedémdes som allvarliga. Den storsta enskilda felkéllan var enstaka frekvenser i horselprov
som var felinmatade. Sammantaget sett sa hade dessa felvarden i horselproven endast marginell
paverkan pa tonmedelvarden fore och efter korrigering av varden. En variabel for validerade
registreringar har inforts, for peroperativ- och aterbesoks-registrering och for horseldata. | registret har
gjorts en justering av dessa data.

En valideringsrapport ar skriven samt en kommande artikel i Svensk ONH-tidskrift i syfte att nd ut till
klinikerna med information.

Ytterligare omfattande validering av hdrseldata genomfors 2019—2020 dar missténkt felaktiga
horselinmatningar soktes fram i hela registerdatabasen. Totalt har det inhdmtats pre- och postoperativa
horselprov fran 507 patienter. Alla hérselprov kontrolleras och felaktiga vérden justeras i databasen.
Valideringsrapport planeras.

Dessa analyser kommer att ligga till grund for ytterligare logiska kontroller och varningar i registret.
Redan nu finns sparrar pa plats for varden for horselprov, endast forvalda alternativ pa ja/nej fragor
och sparrar for att inte skapa dubbletter. Ett dterkommande problem med datakvalitén ar att det
forekommer frekventa felregistreringar av horselprov. Detta kan till stor del hérledas till manskliga
faktorer da varden forst ska skrivas ner pa ett pappersformular, sedan fran formularet skrivas in i
registret, ofta av olika personer. Fel bade vad galler opererad sida och enstaka felvarden férekommer. |
framtiden dr en automatiserad eller halvautomatiserad 6verforing av dessa data 6nskvérd for att hoja
datakvalitén.

Plan for regelbundna valideringar vartannat ar

Informationsinsats till klinikerna har skett vid SOFs &rsmote, artikel i Svensk ONH-tidskrift och
ytterligare insatser planeras nar valideringsanalyserna ar klara.
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Hittills har 6022 registreringar gjorts. Aterbesok genomférs ca ett ar efter operationen (upp till 2 &r
efterat) och uppfoljningsregistreringen drojer darfor ofta mer an ett ar. Pa de operationer som genom-
fordes 2018 har 69% 1-ars lakarbesok och 46 % 1-ars patientenkéat. Avsaknad av svar pa enskilda
fragor ligger pa uppfoljningsenkaterna i niva 1-2%, vilket innebar att frekvensen uppfoljande
lakarbesok och patientenkater val avspeglar svarsfrekvensen pé varje enskild indikator. Variation
forekommer mellan klinikerna och insatser gors fora att hoja registreringsgraden framst med
information klinikvis pa nationella méten och att information fran registret presenteras pa hemsidan,
och skickas ut som Kliniktabeller med jamférelse mot riket. Aktiva insatser med riktade utskick till
kliniker har planerats for att inhamta saknade aterbesoksdata men har under varen skjutits fram.

Da bortfallet for enskilda variabler i uppféljningsenkaterna ar i 1-2% niva avspeglar
uppfoljningsgraden for 1-ars lakarbesok och patientenkater val missing pa indikatorniva, vilket ar
skilet att endast tva variabler redovisas i portalen under rubriken “missing values — datakvalitet”.

Registret har fullt utvecklade kvalitetsindikatorer som vél avspeglar resultatet av operationerna
inklusive omfattande PROMs. De viktigaste indikatorerna ar lakning av trumhinnan, grad av
horselforbattring, komplikationer samt avsaknad av inflammation i 6rat efter operationen, att orat ar
vattentaligt samt patientens néjdhet och horselupplevelse.

Relevanta indikatorer och data presenteras detaljerat arsvis med jamforelser mot riket i kliniktabeller
som finns dppet pa hemsidan.

Under hosten 2020 planeras en utvidgning av registret till att omfatta &ven annan kronisk otitkirurgi
inklusive kolesteatom. Detta efter 6nskemal fran professionen, som vill ha mojligheten att folja dven
denna typ av 6ronsjukdom. Det kommer att gora kvalitetsregistret till ett mer omfattande
mellandrekirugiskt register med majlighet att longitudinellt folja patienter med kronisk och manga
ganger livslang éronsjukdom. Ett omfattande arbetet har skett med genomgang av kvalitetsindikatorer
samt utfalls och processmatt och forslag pa nya formular har tagits fram och testats i samarbete med
professionen.

Data fran patientenkéten visar att patienters upplevelse av komplikationer som tinnitus och
smakstorning efter myringoplastik ar tiofaldigt 6kad jamfort med vad som tidigare rapporterats av
kirurgen. Denna information har presenterats och férvantas leda till forbattrad patientinformation infor
operation. | registret har en patientinformation tagits fram och finns tillganglig pa hemsidan.

Analyser av antibiotikaanvandning i samband med myringoplastik talar starkt for att den inte paverkar
lakningsfrekvens eller frekvensen postoperativa infektioner. De senaste aren har information
presenterats i flera forum. Inom de narmaste aren forvantas detta paverka klinisk praxis efter
informationsinsatser. | registret ses att andelen patienter som fatt antibiotikaprofylax i samband med
myringoplastikoperation, dven om orat inte bedomts vara infekterat, minskat fran 18,0 % 2017 till
14,7% 2019.
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https://myr.registercentrum.se/statistik/malsaettning-med-operation/p/S13Cbl5sM
https://myr.registercentrum.se/for-patienter/om-trumhinne-och-horselbensoperation/p/H1i4I6mH

Andelen patienter som ar nojda eller mycket nojda efter operationen ar 82%. Det berdknas pa totala
antalet som besvarat patientenkaterna. Andelen som svarat att de ar mycket missnéjda med resultatet
ar 2015-2019 mellan 5,1% - 6,1%. Totalt har 46% av de som opererats 2018 en registrerad
patientenkat och det har under tidigare ar varierat 44-49%. Den laga inrapporteringen &r ett problem
men ses ocksa i andra register. En punktinsats har gjorts under 2019/2020 med utskick till de som
opererats 2018 och dér registrerad patientenkat saknas och databasen kompletteras under 2020.
Oforandrad eller forbattrad horsel upplever 87% av de som svarat pa enkaten. Nittiosex procent ar
nojd eller mycket n6jd med varden de fatt. Analyser har visat att det finns faktorer som samvarierar
med missndjdhet med resultatet efter operationen. Dessa ar tidigare 6ronkirurgi, nedsatt horsel eller
horselforlust efter operationen, forekomst av postoperativ infektion och om man inte &r ndjd med
varden i samband med operationen eller med uppféljningen efterat.

Fortsatt utvéardering av patientrapporterade komplikationer beh6vs da komplikationsfrekvensen for
bade tinnitus och smakstorning efter myringoplastik kraftigt 6kat sedan det i nuvarande register ar
patienten som rapporterar och inte Kirurgen. Forberedelser under 2019 har gjorts och under 2020
startar ett riktat projekt med validerade tinnitusfrageformular fore och efter operationen till utvalda
kliniker som kommer att fortga under ca 2 ar. | detta projekt planeras ocksa en validering av
patientenkaten.

Revision av nuvarande register samt utvidgning av registret inklusive kronisk
otitkirurgi/ kolesteatomoperationer.

Under 2020 genomfors en nystart av registret med revision av nuvarande register och utvidgning till
att innefatta all kronisk otitkirurgi inklusive kolesteatom. Detta beréknas forbattra registerkvalitén och
bidra till att lyfta en patientgrupp med ofta mangarig sjukdom. I nuvarande register finns tre
blanketter; Postoperativ registrering, aterbesoksregistrering (efter 6-18 manader) och patientenkat
cirka ett ar efter operationen. Samma antal blanketter planeras vara kvar med samma tidsintervall men
har forandrats utifran noggrann genomgang av indikatorer och processmatt. Operationsblanketten
kommer fran start att endast kunna registreras online.

Arbetet med att starta registret under hésten 2020 kommer att leda till en 6kad arbetsinsats med
information och support till klinikerna ocksa under 2021.

Diagnoskoder och atgardskoder

Pagaende arbete med definition av diagnoser och atgardskoder som ar aktuella i det planerade
utvidgade registret. Idag sker diagnossattning med stor variation i landet och det ar inte majligt att
analysera nationella data utifran dessa. Genom att definiera en rekommendation for diagnossattning
som forhoppningsvis kan implementeras nationellt 6kar mojligheterna till sékrare analyser i framtiden.
I ndsta revision planeras mojlighet att implementera datajournalmall/operationsmallmall med dessa
koder samt med SnomedCT termer.

Validering av PROMs/patientenkat, ny enkat
Under 2020-2021 fortsatt analys av nuvarande PROMSs och validering av dessa i samband med
tinnitusstudien. Den nuvarande patientenkaten ersatts med ny under varen 2021. Patientmedverkan
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fran HRF planeras. Genomgang av 6vriga mojliga PROMs, bl a Otology Questionnaire Amsterdam
och PROMs framtaget av finska dronkirugiska foreningen som oversatts till svenska.

Validering, bortfalls- och tackningsgradsanalys, férbattrad datakvalitet.

Ny validering 2021 enligt tidigare planering av de registreringar som gjorts sedan valideringen 2019.
Validering av registrets horseldata systematiserat. Forbattra datakvalitén for horselregistreringar
langsiktigt och belysa den registreringsrutin som finns idag. Tackningsgradsanalys av alla operationer
vid enstaka kliniker for 2017. Analys planeras av bortfall i aterbesoksregistrering samt komplettering
av data.

Analys av antibiotikaanvandning

Fortsatt arbete under 2020-2021 med analys av antibiotikaanvandning i samband med operationen.
Anvandning av antibiotikaprofylax vid 6ronkirurgi varierar stort 6ver landet och nagon nationell
konsensus finns inte.

Komplikationer

Projekt med utvardering av komplikationer efter operation startar 2020 och fortsétter under 2021 med
validerade instrument fore och efter operationen till utvalda kliniker. Resultaten kan sedan anvandas i
patientinformation och for aterkoppling till 6ronkirurger.

Analys av ossikuloplastik
Under 2021planeras paborja studie av registerdata for ossikuloplastikoperationerna och horselresultat.
Analys av protestyp och material. Identifiera saknade aterbesok och registreringar.

Framgangsfaktorer?

Under 2021 starta projekt med analys och intervju mot de kliniker som i registret har hogst
lyckandefrekvens vid myringoplastik med lakt trumhinna vid aterbesoket. Gar det identifiera
framgangsfaktorer som kan lyftas och redovisas nationellt? Workshop i samband med nationellt méte?

Utdata

Under 2018/2019 har utdatafunktioner och presentationer forbattrats. Nya tabeller med arsvisa data har
presenterat for varje klinik i detalj med 6ppen redovisning pa klinikniva och Riket. Under 2020
presenteras dessa i olika forum samt i utskick till klinikerna med férhoppning att 6ka medvetenhet till
mojliga forbattringsomraden.

Jamlik vard?
Projekt med analys av frekvensen operationer 6ver landet med jamforelser mellan klinik/region, ar,
alder och kon.

Kronisk otit-kirurgiregister inklusive kolesteatom

Att utvidga registret till att omfatta i princip all mellantrekirurgi for kronisk otit kommer sannolikt att
underlatta registreringen pa klinikerna. Registret blir mer heltdckande och patientgruppen med koles-
teatom inkluderas. Nystarten av registret med namnbyte, nya formulér och andrade inklusionskriterier
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kommer att beh6va en arbetsinsats for att Gvergangen ska bli smidig med support till kliniker som ska
registrera. Det blir unikt i sin omfattning.

Forbattrad datakvalitet och validering

Den enskilt storsta felkéllan ar audiogramdata med den ofta manuella éverféring av audiogramdata
som sker med uppenbara risker for datafel och om detta gér att automatisera pa nagot satt skulle det
hoja datakvalitén i registret som helhet. Horselresultat efter dronoperationer ar ett viktigt utfallsmatt i
analyser. Kan audiogramdata 6verforas till registret pa ett sikrare satt an idag? Validering,
bortfallsanalys och tdckningsgradsanalys syftar till att 6ka datakvalitén och identifiera kéllor till fel i
registret.

Komplikationer
Vardefulla data kan fas i projektet med utvardering av komplikationer efter operation med validerade
instrument. Resultaten kan sedan anvéndas i patientinformation och for aterkoppling till 6ronkirurger.

Nérmaste aret finns fortsatt behov av 6kad finansiering for att kunna genomfora revidering och
utvidgning samt sakra datakvalitén. En validering och genomgang av PROMs med enkaéter &r ocksa
viktigt for utvecklingen i patientsamverkan.

Covid-19 pandemin har under varen gjort att antalet registrerade operationer minskat och aven
aterbesoksrapporteringen forvantas minska.
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Registret for otoskleroskirurgi

Anslutningsgraden ar 95 % (19 opererande enheter 219). Gotland och mgjligen enstaka privata aktorer
har troligen gjort enstaka operationer som inte redovisats till registret. | tre regioner har det inte gjorts
nagon otoskleroskirurgi senaste aren (Blekinge, Sodermanland och Jénkdping).

Tackningsgraden nationellt 2017-2018 var 94%. Tackningsgraden for hela perioden 2013-2019 ar
89% och varierar enhetsvis mellan 56% och 100%. Ett omfattande arbete riktat mot varje enhet med
bristande tacknings- och uppféljningsgrad har under senaste aren genomforts, vilket lett till en
betydande forbattring, &ven retrospektivt. Samtliga enheter med hoga operationsvolymer har hdg
tackningsgrad. Téackningsgraden har fran 2018 till 2019 sjunkit fran 95 % till 93 % vilket enbart beror
pa bristande inmatning fran en storre enhet. Tacknings- och uppféljningsgrad avseende bade
uppfdljande lakarbesok 6-24 man postoperativt och PROM-enkét 12 man postoperativt redovisas
enhetsvis pa registrets hemsida. Uppféljningsgraden avseende PROM-enkéten ar 68% for perioden
2013-2017 med tendens till sjunkande for 2018.

Riktad validering

Under hosten 2018 pabdrjades ett omfattande valideringsarbete av horseldata (audiogram) som under
2020 blivit fardigt. | den forsta etappen som avslutades under 2018 validerades drygt 150 av knappt
2000 operationer mot originaldata, dar misstanke fanns om felaktiga inmatningar. | féregaende
arsrapport redovisades resultatet oversiktligt. Registret kunde utifran denna validering skapa logiska
kontroller, som fr.o.m. oktober 2020 kommer att ge varningar nar inmatning sker pa ett uppenbart
felaktigt satt, sasom sidoforvéaxling och forvéaxling av ben- och luftméatningar.

Slumpmassig validering

I slutet av 2019 har &ven ett slumpmassigt urval (10 %) av 1570 operationer med pre- och
postoperativa enkater genomforts. Audiogram fran 141 av 157 operationer kunde valideras. Ett
audiogram innehaller 26 matpunkter (13 pa vartdera orat) och varje operation saledes 52 matpunkter
(pre- och postoperativt pa varje 6ra). | 63 % av operationerna sags felaktigheter i nagon eller nagra av
de 52 matpunkterna. Registrets huvudindikatorer baseras pa tonmedelvarden och innefattar 16
matpunkter pa det opererade orat. Andelen operationer med felaktigheter i nagon eller nagra av de
frekvenser som ingar i huvudindikatorerna (pre- och postoperativa méatningar av frekvenserna 0.5, 1, 2,
och 4 kHz pa det opererade orat) var 44 %. Felaktigheterna var i majoriteten av fallen mindre an 10 dB
och relativt lika fordelat uppét och nedat jamfort med det sanna vardet. For indikatorn
“luftledningsvinst pé det opererade orat” (som ar ett medelvérde av forbattringen pa fyra frekvenser),
var medelavvikelsen 0,92 dB (Cl 95 % 0,51-1,4) och for indikatorn postoperativt luft-ben-gap pa det
opererade orat” (likasa medelvarde enl. ovan) 0,83 dB (CI 95 % 0,53-1,21). Man kan séaledes pa goda
grunder havda att felaktiga inmatningar ger avvikelser pa gruppniva pa knappt 1 dB for registrets
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huvudindikatorer. Automatiserad dverforing av horseldata fran landets horseldatabaser, som i nastan
alla regioner ar Auditbase®, skulle troligen leda till farre felaktiga inmatningar.

Inmatning av horseldata i registret sker idag vanligen genom att den opererande lakaren for Gver
informationen fran audiogram till ett pappersformuldr som sedan matas in i registret av administrativ
personal. Det ar saledes ett tva-stegsforfarande som 6kar risken for felaktigheter. Under hosten 2020
kommer denna mojlighet att forsvinna genom att operationsblanketten i pappersform tas bort, vilket
leder till att den opererande lakaren kommer att vara tvungen att fora in audiogramdata direkt i
databasen. Vi bedémer att denna atgard kommer att minska antalet felaktiga inmatningar.
Tidsatgangen for inmatningen okar inte heller vilket &r testat. I och med att registret gar éver till on-
lineinmatning kommer man ocksa att kunna lagga in varningar (se ovan) och kontinuerligt uppdatera
information till registrerarna. On-lineformuléren kan ocksa utformas mer anvéandarvanliga.

Borfallsanalys

Under 2019 har analys genomforts av de operationer som inte har nagot uppfoljande aterbesok
registrerat. Det ror sig om cirka 10 % av de registrerade operationerna. | hélften av dessa fall har
horselprov genomforts utanfor det stipulerade intervallet 6 manader till 2 ar och i hélften av fallen
saknas uppfo6ljning helt. Vid analys av audiogram fran den forsta gruppen ser man ingen séker skillnad
i utfall jamfort med registret. Den senare gruppen dar uppfoljning saknas skiljer sig inte heller pa
nagot systematiskt vis avseende operationsmetod och preoperativt horsel.

Sa gott som samtliga variabler i den peroperativa enkaten (enkét A) ar obligatoriska vilket har till foljd
att det inte &r ndgra “missing” i denna enkdt.

Bortfallsanalys av de 287 operationer, av 2709 mdjliga (11 %), som inte lagts in i registret under
perioden 2013-2019 har inte genomforts.

Detaljerad beskrivning av ovanstaende valideringar och bortfallsanalyser kommer under hosten 2020
att publiceras pa registret hemsida eller i Svensk ONH-tidskrift.

Vi bedémer att rapporteringsgraden senaste aret har okat.

Tackningsgraden ar mycket god och registret har redan i april manad varje ar mojlighet att via
inrapporterade antal operationer till SOF se om foregdende ars registreringar &r i paritet med
rapportering till SOF. Vid senaste rapporteringen i april 2020 kunde ett 20-tal operationer fran 2019
“fangas in” till efterregistrering efter kontakt med respektive klinik.

Registret skickar varje ar ut en lista till alla opererande enheter pa de operationer som inte har
registrerat nagot uppfoljande aterbesok 6 manader till 2 ar efter operationen. Det senaste utskicket
resulterade i att man kunde efterregistrera ett antal operationer vilket ledde till att uppfdljningsgraden
for 2017 ars operationer nu ar 87 %. Det har ocksa varit mojligt att klargora orsaken till att
uppféljningsgraden &r mindre dn 100 % (se ovan under “Bortfallsanalys). Vissa kliniker har s.k. bra
mottagning, vilket innebdr att patienterna sjalva bokar sina aterbesok. Dessa kliniker har genomgaende
lagre uppfoljningsgrad. Registret har for dessa kliniker papekat att de bor aktivt kalla alla patienter
som ingdr i de olika kvalitetsregistren dar uppfdljande aterbesok ar avgorande for kvalitetskontrollen.
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Pa det hela taget uppvisar de opererande enheterna, d&ven de med mycket stora volymer, en mycket god
foljsamhet till registrets intentioner att halla en hog tacknings- och uppféljningsgrad samt hog
datakvalitet.

Uppféljningsgraden avseende 1-ars patientenkat ligger pa riksniva for hela perioden 2013 - 2017 pa
68% och for 2018 pa 58%. Den senare siffran kommer troligen att stiga nagot da patientenkater fran
operation utférda 2018 kommer att tillkomma under 2020. Da bortfallet for enskilda variabler i
uppfoljningsenkaterna ar i 1-2% niva avspeglar uppfoljningsgraden for 1-ars lakarbesok och
patientenkater val missing pa indikatorniva, vilket dr skalet att endast tva variabler redovisas i portalen
under rubriken “missing values — datakvalitet”.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer
Den viktigaste och mest relevanta kvalitetsindikatorer i registret &r uppmatt horselforbattring, foljt av
patientndjdhet avseende upplevt resultat av operationen och komplikationer.

Registret har publicerat s.k. glidande/rullande medelvarden for riket och pa enhetsniva for den
uppmaétta preoperativa horselnivan, det preoperativa luft-ben-gapet, den uppmatta horselforbattringen
och det postoperativa luft-ben-gapet. Det saledes mojligt att 6ver tid se om det skett nagon férandring
avseende preoperativ horselniva (indikation) och uppmatt horselresultat (resultat). Pa riksniva ser man
inte nagon forandring de senaste atta aren. Pa enhetsniva ser man framfor allt att det foreligger
skillnader bade 6ver tid och i niva avseende den preoperativa horselnivan men aven horselresultaten
skiljer sig mellan kliniker och i vissa fall &ven 6ver tid. Enheter med hogre volymer har inte
nodvandigtvis battre resultat. Hur dessa skillnader ska tolkas &r osékert och behdver analyseras
ytterligare. Som exempel visas i nedanstaende diagram rullande medeltal for Riket fran 2013 till
senaste uppfdljda operationen.

Riket
Preoperativt horsel och ABG fran 2013 till senaste operationen (dB).
Utveckling over tid.
® Rullande medelvarde (50 operationer i foljd) for preoperativt TMV4 luft pa det opererade orat.
@ Rullande medelvarde (50 operationer i f6ljd) for preoperativt ABG4 pa det opererade orat.
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Antalet primaroperationer i registret fran 2013 t.0.m. 2020-06-01: 2292
Preoperativt TMV4 luft (medelvarde): 58,1 dB

Preoperativt TMV4 luft > 40 dB: 90,0 %

Preoperativt ABG (medelvérde): 31,0 dB

Preoperativt ABG 2 20 dB 88,5 %
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Horselforbattring och postoperativt ABG fran 2013 till senaste
uppfdljda operationen (dB). Utveckling dver tid.

® Rullande medelvarde (50 operationer i foljd) for luftledningsvinsten (TMV4) pa det opererade orat.

® Rullande medelvarde (50 operationer i foljd) for postoperativt ABG4 pa det opererade orat.
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Antalet primaroperationer med uppféljande aterbesok: 1658
Forbattring av tonmedelvarde (medelvarde): 25,0 dB
Forbattring av tonmedelvarde 2 20 dB: 70,3 %

Postoperativt ABG (medelvarde): 9,2 dB

ABG<10dB:67,7%

Patientens nojdhet avseende horselférmagan pa det opererade Grat avspeglas i PROM-frigan “Hur
upplever du hérseln pa det opererade drat ett &r efter operationen?”. Fér PROM-enkaten ett ar efter
operationen giller generellt att det &r ett forsumbart antal “missing” pa varje enskild fraga. For
perioden 2013-2018 har fragan besvarats av 67 % pa riksniva men pa enhetsniva varierar
svarsfrekvensen mellan 28 % och 95 %. Vid enheter med lag svarsfrekvens ar det darfor svart att dra
nagon slutsats avseende graden av nojdhet med horselforbattringen. | manga tidigare studier sa ser
man dock att det foreligger en generell korrelation mellan uppmétt horselférbattring och patientens
upplevelse av horselforbattringen. Den uppmatta horselforbattringen ar saledes en mycket stark
indikator for den upplevda horselforbattringen pa individniva. I figuren nedan beskrivs néjdhet med
horselforbattringen grafiskt for alla deltagande enheter och riket. Enheterna &r rangordnade med hdgst
andel "Mycket bittre/Béttre” dverst.

Hur upplever du horseln pa det opererade Orat ett ar efter kirurgi? Fullféljda
primaroperationer 2013-2018 med besvarad fraga. Enhet, antal som besvarat fragan/antal
operationer, svarsfrekvens. Enheter med farre dn 5 patienter som besvarat fragan ar utela

m Mycket battre m Battre m Of6randrad Samre m Mycketsdamre

Ostersunds sjukhus 7/8 (87,5 %) 1

Norra Alvsborgs ldnssjukhus 8 /10 (80,0%) |
Lanssjukhuset i Kalmar 17/27 (63,0%)

|

I

Soédra Alvsborgs sjukhus 23/34 (67,6%)
Universitetssjukhuset i Link6ping 86/126 (68,3 %)
Akademiska sjukhuset i Uppsala 253/331 (76,4%)

Ornskéldsviks sjukhus 93/98 (94,9 %) |5 5
Centralsjukhuset i Karlstad 52/58 (89,7%) |

Norrlands Universitetssjukhus 33/46 (71,7%)

Universitetssjukhuset i Orebro 26/43 (60,5% ) |

RIKET 1234/1842 (67,0%) |

Karolinska Universitetssjukhuset 238/459 (51,9% ) |1 o

Skdnes universitetssjukhus 97/136 (71,3%)

Centralsjukhuset i Kristianstad 12/43 (27,9%) |

Sahlgrenska Universitetssjuhus 140/189 (74,1%) | |

Falu lasarett 44/63 (69,8%) |

Gévle Sjukhus 17/23 (73,9%) —_—

Sjukhuset i Vasteras 21/26 (80,8%) |1

Sunderbyns sjukhus 38/57 (66,7%) I m

Hallands sjukhus Halmstad 17/45 (37,8%) | |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Komplikationsfrekvensen ar 1ag men det forekommer allvarliga komplikationer i form av dovhet och
svara balans- och yrselbesvar. Det finns inga hallpunkter for att komplikationerna 6kar over tid. De ar
ocksa spridda pa ett osystematiskt satt mellan opererande enheter. Under 2019 har ett forsknings- och
utvarderingsprojekt startat som avser att granska de operationer som lett till utebliven horselforbéattring
eller forsamring av horseln. Forhoppningsvis kan detta arbete leda till identifikation av patienter med
hogre risk for samre resultat och i forlangningen en forbattring av operationsresultaten. Kunskap om
de negativa konsekvenserna som operationen i sillsynta fall kan leda till 4 ocksa viktig for att pa ett
arligt och allsidigt satt kunna kommunicera detta till patienten infor ett operationsbeslut.

PROM s styrka ar saledes att i forsta hand identifiera komplikationer, besvar uppkomna till foljd av
operationen samt ndjdhet med information och omhéandertagande.

| foregaende arsrapport redogjordes for vilka effekter man kan anse att registrets data har pa varden.
Man kan bl. a. pavisa skillnader i horselresultat mellan enheter (som ovan beskrivits) men dven mellan
olika operationsmetoder.

Under aret har data avseende frekvensen otoskleroskirurgi i de olika regionerna/landstingen for den
senaste 20-arsperioden tagits fram fran PAR. Slaende ar att det foreligger en upptill femfaldig skillnad
i operationsfrekvens mellan regioner. Data fran registret pekar pa att det kan foreligga skillnader i
preoperativ horselniva (i regioner med lagre operationsfrekvens har patienterna samre horsel
preoperativt). Projekt ar uppstartat for att analysera om tillgéngliga registerdata kan belysa denna
diskrepans béttre.

Nittiotva procent anger upplevd horselforbattring (Mycket battre/Battre) pa det opererade orat och
81% anger forbattrad (Mycket battre/Battre) formaga att genomfora dagliga aktiviteter efter
otosklerosoperationen. Svarsfrekvensen for PROM 2020-06-01 for operationer genomfdrda fore 2018-
06-01 var 63 %, vilket tyvarr visar pa en nagot sjunkande svarsfrekvens. PROM-resultaten avseende
upplevd hoérselforbattring samvarierar med den uppmétta horselforbattringen (se ovan).

Validering av datakvaliteten och bortfallsanalys

Fortsattning av det under 2018 inledda arbetet med att validera framst inmatade horseldata. Detta ar ett
arbete som kommer att ha hdg prioritet under 6verskadlig tid. Detaljerad beskrivning ges ovan under
punkterna ”Datakvalitet” och “Rapporteringsgrad”. Nasta validering kommer att bli pa datauttag 2020-
12-31 for operationer gjorda 2017-06-30 t.0.m. 2018-12-31 och darefter arligen. Endast operationer
med ett korrekt aterbesok kommer att valideras. Valideringen kommer att ske bade slumpmassigt och
genom identifikation av orimliga audiogramdata.

Presentera horselresultat 6ver tid fran 2013 och framat
Aggregerade sammanstéllningar pa riks- och enhetsniva for de viktigaste kvalitetsindikatorerna,
uppmatt och subjektivt upplevd horselforbéattring, blir under hdsten 2020 publicerade for operationer
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genomforda fr.o.m. 2013 och framat (se ovan). Arliga uppdateringar av dessa sammanstéllningar
planeras.

Oférandrad eller férsamrad horsel i relation till peroperativa data

Patienter planerade for en primar otosklerosoperation informeras idag om en sannolik horselfor-
béattring i 90-95% av operationerna. En analys av den grupp dér hérseln inte forbéttras eller tom for-
sédmras &r av stor vikt att utvardera. Kvalitetsregistret ger mojlighet att identifiera kirurgiska kompli-
kationer och operationstekniker i denna grupp. Etikansokan ar godkand. Projektet har paborjats under
2020 och insamling av journalhandlingar har paborjats. Projektet beraknas vara slutfort under 2021.

Indikationskriterier till revisions kirurgi utifran data fran registret

Artikel avseende horselresultat och komplikationer vid revisionsoperationer under en tio-arsperiod
baserat pa registerdata och journalhandlingar publicerades under 2019. Registrets malsattning &r att
utifran dessa data och litteraturgranskning utforma riktlinjer for revisionskirurgi vid otoskleros.
Arbetet berdknas paga under 2021.

VIS
Registret beraknar att under tidig host 2020 ha data publicerade pa VIS. Arbete for att fa till stand
detta har pagatt under 2019/2020.

Validering
Fortsatt arligen aterkommande validering av fr.a. audiogramdata. Se ovan.

Forbattrad utdata presentation

Registret har nu byggt upp en tillrdckligt stor databas med mycket hég tacknings- och
uppfoljningsgrad vilket gor det meningsfullt att presentera utdata for de viktigaste variablerna pa
enhetsniva och pé& aggregerad nivé. Arliga uppdateringar av t.ex. rullande medelvérden for
audiogramdata kommer att genomforas.

Implementering av peroperativ online-formular

20-10-01 dvergar registret till enbart on-line rapportering av den forsta peroperativa enkaten. Hittills
har professionen givit klartecken till denna forandring som syftar till att kvalitetssakra inmatade data
men medfor ocksa att opererande kirurg maste registrera sjalv direkt i databasen. Under hosten 2020
och varen 2021 kommer registret att noga folja upp effekten av denna forandring och vid behov stotta
enheterna i deras registerarbete. Information och stod pa plats kommer att genomforas i de storre
regionerna med hdga operationsvolymer. Arbete sker i samarbete med Registret fér myringo- och
ossikuloplastik som genomfor snarlika forandringar.
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Registret for rostforbattrande stambandskirurgi

Registret har under de senaste aren inte haft ndgon aktiv ledning och intresset fran professionen ar
mycket 1agt. Styrgruppen for Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard kommer darfor att foresla
nedlaggning av delregistret. SFOHH har muntligen via dess ordférande meddelat att man stodjer
forslaget. Vi anser dock att fragan bor lyftas i NPO-ONH och sedan ett formellt beslut av CPUA
Karolinska Universitetssjukhuset som har CPUA-ansvar dver registret.
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Septumplastikregistret

Anslutnings- och tackningsgrad

Cirka 50 enheter som utfor septumplastiker i riket ar identifierade. Av dessa har ett 40-tal registrerat
operationer i registret under 2018 vilket ger en anslutningsgrad pa 80%. Siffror fran socialstyrelsen pa
enhetsniva saknas f.n. for 2019. Var bedémning &r dock att anslutningsgraden &r oférandrad for 2019.

Tackningsgraden for 2019 var 60% gentemot PAR, vilket &r en kraftig 6kning fran 2018 (46%). Ett
stort bekymmer &r att ca 50 % av septumplastikoperationerna utfors av privata aktorer i Stockholm,
vilka har varit mycket daliga pa att registrera i kvalitetsregistret (under 2018 bara 29%). Under 2019
har detta dock forbattrats nagot bl.a. med hjalp av att en av aktorerna nu ar med i referensgruppen for
kvalitetsregistret. (se Fig. 1, brant turkos kurva i antal registrerade i slutet av 2019). Fran registrets
sida kan konstateras att avtalen i Vardval Stockholm avseende medverkan i detta nationella
kvalitetsregister fortfarande inte fungerar helt tillfredstallande. Ovanstaende kan komma att korrigeras
nagot under hosten nar registret far tillgang till produktionssiffror pa enhetsniva.

Figurl. KUMULATIVT ANTAL REGISTRERADE OPERATIONER -
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Datakvalitet
Nagon validering av enskilda parametrar ar inte gjord under 2019. | registret finns inbyggda sparrar
for att forhindra orimliga inmatningar samt vissa fragestallningar som ar obligatoriska att besvara.

En mindre pa bortfallsanalys pa huvudindikator ar gjord.
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Tolv av de viktigaste kvalitetsparametrarna rapporteras till hemsidan i realtid. Dar kan bade den egna
klinikens data studeras och jamfdrelse med riket géras. Alla parametrar som registreras i registret finns
att tillga via hemsidan i en kvartalsrapport.

Registerdata har presenterats i Svensk ONH-tidskriften och ONH méten i Sverige. Data fran registret
har dven presenterats pa det Australiska ONH motet.

Tackningsgraden &r dock inte tillfredstallande och i ett forsok att 6ka den har under 2019 riktade ut-
skick till alla inrapporterande kliniker gjorts ddr den egna klinikens resultat, i jamforelse med rikets,
presenterats i ett enkelt format. Detta &r i ett forsok till att stimulera till registrering och 6ka medveten-
heten om registret. En uppfoljning gjordes hos verksamhetscheferna ett par manader senare for att
utvérdera utskicket. Det foll v&l ut och ett nytt utskick har gjorts under 2020.

Under bdrjan av 2020 noterades en kraftig minskning av antalet registrerade operationer, vilket
sammanfaller med Covid-19. Uppf6ljning av detta kommer att goras. (se Fig. 1 rod kurva)

Kvalitetsindikatorerna har inte forandrats under aret. Pa hemsidan finns nu fungerande online statistik
for de 12 viktigaste indikatorerna. Det planeras att gora denna online statistik mer interaktiv mellan
regionerna. En ytterligare vidareutvecklad kvartalsrapport har gjorts under aret vilken gjort den mer
anvéndarvanlig. En utvardering av kvalitetsindikatorerna liksom av hemsidan kommer att goras under
det kommande aret.

Plastik av nasskiljevaggen genomfors framst pa indikationen nastappa. Vid analys av registerdata kan
man bl. a. finna att patienter som upplevde latt nastappa fore operation i vasentligt lagre grad upplevde
forbattring jamfort med patienter som upplevde svar nastappa fore operationen. Detta forhallande ger
kunskap till naskirurger avseende indikation for operation.

Varje klinik har sjélv tillgang till sin data i registret och kan pa sa satt folja sina egna resultat och jam-
fora med riket. Det finns aven patientinformation samt utredningsalgoritm att tillga via registrets hem-
sida.

Preoperativ nasflodesmétning, s.k. rhinomanometri, rekommenderas som preoperativ utredning for att
sakerstalla operationsindikationen. Rhinomanometri utférdes dock inte pa alla patienter. En analys av
data fran registret pagar for att se om rhinomanometri kan prediktera utfallet av upplevt
operationsresultat.

Vissa langtidskomplikationer efter septumplastiker ar rapporterade i hogre grad an forvantat i registret.
Det har foranlett att en uppféljande studie hos dessa patienter initierats for att se om det stimmer och i
sa fall soka eventuell orsak till komplikationerna.

Registret har fyra enkéater. En preoperativ lakar- och patientenkét, en peroperativ lakarenkéat och tva
postoperativa patientenkater (1 respektive 12 manader postoperativt). De tva postoperativa enkaterna
kan besvaras via mailutskick, om patienten angett en mailadress preoperativt, eller via brevutskick.
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Lakarenkaterna fokuserar pa preoperativt status, operationstekniker samt antibiotikaanvandning. |
patientenkaterna efterfragas graden av nastappa och nastappans paverkan pa dagliga aktivi-
teter/nattsomn. Samma fragor stalls preoperativt och 12 manader postoperativt, och parade jamforelse
kan sedan goras for att mata forbattring i nasandningen postoperativt. Andringar av enkéterna har inte
skett under 2019.

Hojning av svarsfrekvensen

Tackningsgraden har under 2019 6kat men kan pa sikt bli betydligt battre. Arbete med att kunna 6ka
den har paborjats under 2020 och kommer att fortsatta under 2021. Vissa specifika problem har
identifierats pa de kliniker som har samst tackningsgrad och projekt att dtgarda detta har pabdrjats och
ska foljas upp. Alla kliniker kommer att mer kontinuerligt folja registreringsgraden.

En mer direkt information om resultat i registret har skickats ut till alla kliniker under varen 2019,
vilken sedan har utvarderats under hosten 2019. Ett uppféljande utskick har dock blivit fordréjt pga.
av Covid-19 och gjorts forst efter sommaren 2020.

Uppfoljande patientenkéter registreras inte heller i den omfattning som vore 6nskvard da svarsfre-
kvensen ar for 1ag. Pga. av problem med ett automatiskt mailutskick fran registercentrum pa
patientenkaterna 1 manad postoperativt, minskade svarsfrekvensen nagot pa denna enkét. Detta &r nu
atgardat. Ett arbete med att fa upp svarsfrekvensen generellt pagar sedan tidigare, och kommer att
fortsétta under 2020/21. En mindre bortfallsanalys har gjorts under 2019.

Utdatapresentation

Presentationen av registerstatistik pa hemsidan ska ytterligare forbattras och goras mer 6verskadlig
och anvéndarvanlig. Online data ska utvecklas och goras mer interaktiv En uppdatering av
patientinformation har gjorts under 2019.

Validering av kodning

En jamforelse mellan kodningen i kvalitetsregistret och PAR ska goras och matchningen ska validera.
Vid diskrepans ska man ga vidare med journalgranskning. Etikansokan ar pabérjad och
valideringsarbetet ska paborjas under 2020.

Utveckling av enkaterna

En genomgang av vilka fragor som kan och bor vara obligatoriska ska goras under 2020. Fa fragor har
varit obligatoriska, men for att 6ka kvalitén pa data i registret ska en genomgang anyo goras. Hansyn
ska tas mellan nytta och risk for att fa samre tackningsgrad. En 6vergang till enbart digitala enkéter
ska dvervagas, och forberedelse for det kommer majligen pabérjas under 2021.

VIS
Ett arbete for att ater presentera data i VIS har pabdrjats och kommer att vidareutvecklas, och blir
forhoppningsvis klart under 2020.
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Studie av komplikationer
Analys av data i registret visar att vissa komplikationer verkar vanligare an forvéantat. En studie dar
detta ska foljas upp &r under uppstart och ska genomféras under 2020/2021.

Internationella presentationer

Sommaren 2020 skulle resultat fran registret presenteras pa det europeiska rhinologmaétet European
Rhinological Society, men fick stéllas in pga. av Covid-19. Motet ar flyttat till varen 2021 och dar ska
kvalitetsregistret presentera data. Det nordiska ONH motet pd Island blev ocksa installt och flyttat ett
ar framat. Ett paborjat samarbete med Norge och Danmark ska vidareutvecklas pa detta mote.

Utveckling av nordiskt samarbete
Fristdende grupper kommer aven pabdrjat arbete med att analysera data fran registret for att se nyttan
av preoperativa undersékningar som urval infér operation.

Under 2021 kommer det fortsatta arbetet med tackningsgraden att prioriteras. Utvecklingen av den
interaktiva online data pa hemsidan, tydliggérande av operationsindikator, utveckling av enkaterna
samt valideringen av kodningen ar andra omraden som kommer att prioriteras under 2021

Under foregadende ar har ett kontinuerligt arbete for vidareutveckling forsvarats da medlemmar i refe-
rensgruppen haft svarigheter att fa ledigt fran ordinarie arbete. Under borjan av 2020 férsvarades
arbetet ytterligare pga. av Covid-19 och hur det kommer att paverka registret framéver &r oklart.

Nya medlemmar har dock rekryterats till referensgruppen och mer tid kommer férhoppningsvis kunna
tillskapas for dessa.
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Tonsilloperationsregistret (TOP)

Bade anslutningsgraden och tackningsgraden har varit hog de senaste fem aren, med 6ver 90% anslut-
nings- och dver 80% tackningsgrad. For 2019 var tackningsgraden 82,2%.

Tackningsgraden hamnade for forsta gangen sedan 2012 under 80% 2018. Detta kunde bl.a. hanforas
till att Stockholm, dér 37 % av alla tonsilloperationer gors, hade en tackningsgrad pa 69 %. TOP
bedrev darfor under 2019 en kampanj for att 6ka registringsgraden, fr.a. mot Stockholmsenheterna. |
Stockholm utfors den stora majoriteten av operationerna av privata enheter inom vardvalet.
Kampanjen gav resultat och Stockholm férbéattrade sin tdckningsgrad med 8% 2019. Gladjande har
dven Kronoberg ater borjat registrera i registret. Samtliga regioner deltar nu i TOP och gladjande ar
alltsa tackningsgraden ater >80%. Registret &r val etablerat och anvands bade i den offentliga och
privata varden.

Man kan ocksa notera att socialstyrelsens PAR missar nastan var tionde tonsilloperation och har en
tackningsgrad strax 6ver 90 %.

Tabell 1. Anslutnings- och tackningsgrad 2015-2019 for TOP

2015 2016 2017 2018 2019
Antal registrerande enheter 51 55 53 53 52
Antal enheter i malgruppen 55 59 58 58 57
Anslutningsgrad (%) 93 93 91 91 91
Antal deltagande regioner 21 21 21 21 20
Antal registrerade operationer 11 500 10973 10 613 10211 11 226
Antal operationer i malgruppen 13 814 13391 13 228 13 059 13 697
Téackningsgrad (%) 83 82 80 78 82

TOP konstruerade under 2018 ett IT-verktyg som i realtid tillater referensgruppen att géra manatliga
kontroller av Klinikregistreringar, svarsfrekvenser pa de tva patientenkaterna samt missing data (bade
pa enkatniva och for varje enskild variabel). Verktyget visar ocksa tidslatensen mellan utford operat-
ion och registrerad operation vilket har stor betydelse for att patienterna ska nas av uppféljnings-
enkaterna i ratt tid. Referensgruppen monitorerar med hjalp av verktyget datainsamlingen varje
manad. Darmed kan kliniker dér problem identifierats, kontaktas med en manads latens. Under 2019
kontaktades mer &n fem kliniker for att stodja en 6kad kvalitet i datainsamlingen.
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Varije ar genomfors i samband med tackningsgradsanalysen en validering mot PAR for huvudvariabeln
post-operativ inlaggning pga. blodning. Analysen for 2018 visade att det rader en god Gverensstam-
melse mellan de data som lamnas av patienter (TOP) och de data som samlas in via vardgivarna
(PAR). Registerservice pa Socialstyrelsen har p.g.a. tidsbrist inte hunnit gora denna analys for 2019
nar denna rapport skrivs.

Under 2018 pabdrjades ocksa en validering av smartvariabler. Arbetet har under 2019 blivit lidande
pga. av att ansvariga i registret fatt &ndrade arbetsuppgifter pga. av Covid-19. Projektet berdknas
slutforas under 2020/2021.

Under 2019 projekterades ett stort valideringsarbete av registrets variabler. Datainsamlingen utférdes
av registrets referensgrupp under varen och sommaren 2020. Totalt har mer &n 2000 registreringar
jamforts mot journalanteckningar pa 11 olika opererande enheter. Sammanstallning och analys av data
pabdrjades i augusti 2020 och huvuddelen av arbetet forvantas vara fardigt under hésten 2020.

Tabell 2. Antal och andel operationer 2015-2019 som har rapporterade varden for sex variabler som
ar underlag for de viktigaste indikatorerna i TOP.

2015 2016 2017 2018 2019
Antal registreringar 11523 | 10989 | 10638 | 10230 | 11249
Indikation for operation (%) 100 100 100 100 100
Operationsmetod (%) 100 100 100 100 100
Operationsteknik (%) 99.2 99.5 99.4 99.0 98.8
Blodstillningsteknik (%) 100 100 100 100 100
Opererande enhet (%) 100 100 100 100 100
6-man postop. Kvarstaende 45.5 43.9 44.5 51.2 Ej klar
besvar (PROM-fraga)

TOP utvecklade under 2018 ett IT-verktyg for att monitorera datakvalitet och datainsamling.
Svarsfrekvensanalyser gors rutinmassigt. Vintern 2020/2021 noterades sjunkande svarsfrekvenser pa
registrets PROM-enkater. Svarsfrekvenserna pa web-enkaterna sjonk drastiskt (ca. 20%) fr.o.m. de
utskick som gick ut manadsskiftet oktober/november 2019. Pga. av att svarsfrekvensen pa PROM-
enkaterna som besvarats med vanlig post var stabil misstanktes tekniskt fel pa web-enkaterna. TOP
utforde ytterligare interna kontroller via registrets egen statistiker. Avvikelsen verifierades och RCVG
ombads gora en snar felsokning. TOP fick 2020-03-24 besked att ett fel hittats i RCVGs mailserver
och att felet atgardats. Genom registrets 1T-verktyg har vi kunnat konstatera (augusti 2020) att felet ar
atgardat och svarsfrekvenserna aterhamtade (figur 1 och 2). For TOPs del kommer tyvarr
datainsamlingen for bade kvartal fyra 2019 och kvartal ett 2020 karaktariseras av laga svarsfrekvenser.
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Figur 1.
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Handelsen ar extremt olycklig eftersom TOP under 2019 bedrev bade allmanna (mot landet i sin
helhet) och riktade (mot enskilda kliniker) kampanjer for att bade ¢ka registreringsgrad och
svarsfrekvenser. TOP rekommenderade dessutom samtliga kliniker att anvanda web-enkét funktionen
for samtliga patienter. Preliminéra analyser indikerade att kampanjerna gav resultat. Svarsfrekvensen
pa 30 dagars web-enkaten 6kade med 3% under kvartal ett till tre 2019 jamfort med 2018, samtidigt
som antalet registreringar 6kade med 10% 2019 jamfort 2018. Registerforetradare hade utifran
insatserna dessutom forvantat sig att den riktigt stora 6kningen i svarsfrekvens skulle ge resultat under
hosten 2019, alltsa under den period dar mail-servern inte fungerade. Bade 2018 och 2019 var 2/3 av
svaren web-svar.
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| syfte att 6ka registreringsgraden och forbéttra datakvaliteten pabdrjade TOP under 2018 ett projekt
dar samtliga kliniker med fler an 20 registrerade patienter (48 st.) kontaktades och erhéll en
specialanpassad rapport med klinikens svagheter och styrkor ur ett registerperspektiv. Malet var att
stimulera egenanalys och anvandande av registerdata. Informationen rénte stor uppskattning fran
anvandarna. Under 2019 vidareutvecklades dessa klinikspecifika rapporter. Rapporter fanns klara att
skicka ut men pga. av problematiken som beskrivits i foregaende text beslot TOP att skjuta
lanseringen pa framtiden.

TOP rapporterar de viktigaste kvalitetsindikatorerna i realtid, pa saval klinikspecifik som nationell
niva och pa registrets hemsida. TOP presenterar ocksa data pa VIS. Pa registerhemsidan &r all
information utom personuppgifter 6ppna for allménheten. Data kopplat till personuppgifter &r endast
tillgangligt for anvandare efter inloggning. Registret presenterar regelbundet sina resultat pa nationella
moten, i nationella facktidskrifter och i internationella peer-review tidskrifter.

TOP redovisar forutom operationsfrekvenssiffror ocksa blodningssiffror baserade pa PAR i VIS.
Bldodningssiffror enligt PAR kompletterar bilden av blédningsfrekvenserna men kan inte anvandas for
verksamhetsutveckling p g a den Ianga efterslapningen mellan blodningstillfalle och datatillgéanglighet.

TOP har skrivit kontrakt med vetenskapsradet om RUT-samarbete. RUT ér ett metadataverktyg som
ska underlatta registerbaserad forskning genom att tillata sokning i och analys av metadata bl.a.
kvalitetsregister.

TOP har inte dndrat sina kvalitetsindikatorer under 2019. Under 2019 paborjades dock arbetet med att
skapa en ny kvalitetsindikator rérande operationsteknik. Det finns 6vertygande bevisning for att vissa
tonsilloperationer (tonsillektomier) bor utféras med en sa kallad kall teknik” for att risken for post-
operativa blodningar ska kunna reduceras. Arbetet med indikatorn har fortgatt under varen 2020 och
kommer att lanseras hosten 2020. Andelen operationer utférda med kall teknik kommer att pa
enhetsniva presenteras i realtid pa registrets hemsida. Det kommer ocksa att publiceras en nationell
rekommendation avseende lamplig teknik dar TOP star som forfattare. TOP forvantar sig att dessa
insatser kommer att leda till forbattringar i sjukvarden i form av farre komplikationer efter operation.

I en vetenskaplig artikel, baserad pa TOP data 2020 (Practice, complications and outcome in Swedish
tonsil surgery 2009-2018. An observational longitudinal national cohort study) observerades en trend
med minskad andel patienter som rapporterade att de blivit helt besvérsfria efter operationen. Denna
trend maste analyseras narmare och TOP har darfor under 2019 paborjat ett arbete med att ta fram
kvalitetsindikatorer som battre speglar den mangfacetterade problematik som tonsillsjukdomar kan
orsaka i olika populationer. Malet &r att utveckla ett sjukdomsspecifikt frageformular som kan
anvandas for att méta fler aspekter pa hur tonsillsjukdom paverkar manniskors livskvalitet fére och
efter operation.
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Det valideringsarbete som beskrivits tidigare, kommer att leda till en djupare forstaelse for hur
registrets fragor och variabler uppfattas av bade halsovardspersonal och patienter som genomgar
operation. Preliminara analyser indikerar att nagra av kvalitetsindikatorerna kan komma att omarbetas.
Kunskapen kan ocksa komma att leda till att nagon indikator laggs till och nagon tas bort. Malet &r att
gora registret mer funktionellt for anvandarna.

Under 2018 publicerades en studie som beskriver effekten av ett strukturerat forbattringsprojekt (som
genomfordes 2013-2014) dar 6 kliniker deltog. Syftet med projektet var att minska blédnings-
frekvensen efter tonsilloperation. Studien beskriver hur registerdata anvandes for att kartlagga klinisk
praxis pa respektive klinik och denna jamfordes med kunskapslaget. Varje klinik skapade sin projekt-
plan, gemensamt for manga var en dversyn av operationstekniker. Resultatet blev signifikant farre
aterinlaggningar for blodning jamfort med en kontrollgrupp bestaende av kliniker som inte deltog i
projektet.

Over en langre period kan registret anses ha bidragit till en 6kad andel operationer utférda i dagkirurgi
och en 6kad andel operationer med skonsammare metod (tonsillotomi jamfort med tonsillektomi)
vilket lett till matbart farre blodnings- och smartkomplikationer. Det har ocksa skett en mindre om-
stallning avseende teknik for vissa operationsmetoder vilket har lett till matbart farre blédnings-
komplikationer.

Under 2019 genomfardes vid ONH-kliniken i Helsingborg tva ST-projekt utifran registerdata. Ett av
ST-arbetena studerade klinikens postoperativa blddningsfrekvens efter att man gatt 6ver till kall
operationsteknik vid tonsillektomi. Enligt studien reducerades de postoperativa blodningarna
signifikant vid tonsillektomi efter inforandet av den nya rutinen med fokus pa kall
blodstillningsmetod. Det andra ST-arbetet studerade hur frekvensen kontakter med sjukvarden pa
grund av smarta forandrades efter att man infort ett skriftligt utskrivningsmeddelande med rad och
dosering av postoperativ smartlindring. Bada projekten har anvant TOP-data och statistisk for
planering och uppfoljning. Arbetena har redovisats i Svensk ONH-tidskrift.

Pandemin av covid-19 har kraftigt paverkat frekvensen av tonsilloperationer i Sverige. TOP har féljt
med och analyserat utvecklingen (figur 3). Registret kommer att publicera deskriptiva rapporter pa
stor-region, region och nationell niva pa registrets hemsida. Registret kommer att folja utvecklingen
under hosten nér verksamheterna atergar i normal verksamhet. Aspekter sasom jamlik vard kan da
foljas och redovisas till verksamheterna.
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Figur 3.
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Kunskapsstyrning

I SKR:s satsning pa NPO som ror kunskapsstyrning & TOP en viktig aktor for omradet ONH. TOPs
referensgrupp har av NPO ONH utsetts att ocksa agera som NAG for tonsilloperationer. Registerdata
och registerkunskap kommer darfor under 2019 och 2020 anvandas for att bade definiera och folja upp
“best practice”. Arbetet har paborjats under 2020 med projekten ”Jamlik vird” och “Ratt teknik vid
tonsillektomi”. Har har gruppen identifierat tva viktiga omraden dér praxisforandringar dr 6nskvéard for
att varden ska bli battre och mer jamlik. Ytterligare ett projekt, som rér smarta efter operation, var
planerat men var tvunget att skjutas upp pga. av Covid-19. Detta planeras istallet till 2021.

Slutfora valideringsprojektet

Ett valideringsprojekt med fokus pa kvalitetsindikatorer har under 2019/2020 genomforts pa 11
kliniker (5 huvudman). Mer an 2000 registreringar har jamférts mot patientjournal. Stérre delen av
arbetet (fr.a. databearbetning och analys) forvantas bli fardigt under 2020 men sammanstéllning och
rapportskrivande forvantas kunna goras forst 2021. Referensgruppen &mnar gora en valideringsmanual
och plan for framtida och kontinuerlig validering.

Kvalitetssakring av indikatorer och formular

Valideringsarbetet har medfort en 6kad kunskap om hur registrets enkéter fungerar i praktiken. Detta
galler bade profession och patienter. En 6versyn av formuleringar, enkéatlayout och variabler forvantas
leda till hogre kvalitet och anvéndbarhet for anvéndarna.
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Utveckling av presentationen pa VIS

Referensgruppen for TOP har valt att forutom operationsfrekvens ocksa redovisa blodningsfrekvens
pa VIS. Datauttag for 2018 och 2019 har forberetts for att moéjliggora en mer dynamisk redovisning av
och kontakten med VIS kommer att aktiveras sa snart dessa data finns tillgangliga. Blodningssiffror
enligt PAR utgdr en kompletterande bild av blédningsfrekvenserna till TOPs data, men kan inte
anvandas for verksamhetsutveckling p g a den langa efterslapningen mellan blodningstillfalle och
datatillganglighet.

”Klinikbes6k” pa nétet

TOP har tidigare erbjudit fysiska klinikbesok som varit mycket uppskattade. Besoken erbjuder konkret
klinikanpassad feed-back med méjlighet till konstruktiv dialog. Referensgruppen kommer under 2021
erbjuda atta tillfallen dar klinikerna kan erhalla klinikspecifik feed-back avseende egna data och via
natet ha en dynamisk interaktion med referensgruppens experter.

Utveckling av kvalitetsindikatorer

Ett kvalitetsregister kan bidra till effektiv och jamlik vard pa flera satt. Ett ar att mata nyttan av ett
ingrepp. Sa lange ingreppet leder till en matbar, definierad forbattring hos en majoritet av de opererade
sa kan man anta att en hog operationsfrekvens ar rimlig. Analysen kan bade goras pa nationell niva
och som en jamférelse mellan regioner och sjukhus. | TOP mats effekten av operation med en enkel
fraga avseende symtombefrielse. Graden av symtombefrielse & hog. Under de senaste aren har TOP
kunnat pavisa en tydlig minskning av andelen helt symtombefriade. Detta &r en oroande trend som
behover belysas narmare. Nagra andra trender som férklarar denna observation har inte hittats.
Nuvarande instrument fér beddmning av operationseffekt bedéms som for grovt och TOP amnar
utveckla ett eget instrument for att skatta symptombdrda fore och efter Kirurgi; The Swedish Tonsil
sugery Outcome Questionnaire (STOQ). Registret har dven erhallit externa forskningsmedel for detta
projekt.

Uppdatering av smartriktlinjer

Ar 2013 lanserades evidensbaserade riktlinjer for smartbehandling till barn i samband med
tonsillkirurgi i syfte att ge verksamheter ett underlag for optimerad behandling. Underlag fran
kvalitetsregistret visade hdg andel oplanerade kontakter pga. otillracklig smartbehandling. En
litteraturstudie med systematisk ansats lag till grund for riktlinjerna. Under 2017 genomférdes en
uppfdljning som visade mycket god foljsamhet till riktlinjerna fran professionen. Majoriteten av
klinikerna hade &ndrat sina rutiner for smartlindring. En intervjustudie (2020) med narstaende och
barn pavisade ett behov av att fortydliga riktlinjerna. En ny kartlaggning genomférs under 202021 for
att aterigen utvardera foljsamheten till riktlinjerna liksom styrkor och svagheter. Under 2021 kommer
litteraturstudien uppdateras, och utifran vetenskaplig och klinisk evidens samt utford kartlaggning,
planeras en uppdatering av smartriktlinjerna. Implementering sker via Svensk ONH-tidskrift,
kvalitetsregistrets hemsida samt varje kliniks kontaktperson for TOP.

Underhall och utveckling av IT-verktyg for monitorering av datakvalitet (kalkylatorn)
Referensgruppen for TOP har sedan varen 2019 monitorerat registerdata med hjélp av ett IT-verktyg.
Med detta har manadsvisa analyser gjort av inrapporterade data. Analyserna har visat sig vara
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framgangsrika i att i ett tidigt skede uppmarksamma och analysera systemfel, men ockséa anvandarfel
pé klinikniva. Antalet registrerade operationer i TOP 6kar standigt och for att IT-verktyget ska klara
av att hantera mangden data behover en uppdatering goras under ar 2021. Vidare kommer en ny
funktion i IT-verktyget arbetas fram och lanseras under varen 2021.
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