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Inledning

Denna arsrapport behandlar Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvards samtliga nio delregister.
Varje delregister redovisas var for sig da de har olika karaktar kliniskt och resultatmassigt.
Redovisningen foljer i huvudsak den struktur som foreslagits av Nationella Kvalitetsregister -
Anslutnings- och tdckningsgrad; Datakvalitet; Rapporteringsgrad; Utveckling av relevanta
kvalitetsindikatorer; Effekten av registrets insatser pa varden; PROM och PREM samt 6vriga
kommentarer.

Forutom denna arsrapport publicerar dven delregistren Nationellt kvalitetsregister for
horselrehabilitering, HNSV och HNSB egna mer detaljerade arsrapporter for 2020.

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 pé registrets hemsida.

Varje projekt i registerarbetet stracker sig ofta dver flera ar och ar kontinuerligt. Denna arsrapport
publiceras sent pa aret. Rapporten innehaller darfor i manga fall uppgifter som beskriver de pagaende
projekten och deras status fram till arsrapportens publicering i september 2021.

Vad galler anslutnings- och tackningsgradsberakningar sa kommenteras dessa nedan for respektive
delregister, vilket ar nodvandigt for att forsta berakningarna.

Delregistren ar placerade i samma ordning i arsrapporten som pa registrets hemsida.

Covid-19

Effekterna av Covid-19 har varit blandad. Flera delregister ser sedan mars 2020 en kraftig nedgang i
registreringar och uppféljningar. 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 fatt anstd, dldre med hérselnedsattning har inte blivit omhandertagna av
horselvarden och poliklinisk verksamhet med uppf6ljning av tidigare operationer har satts pa vant. |
alla delregister har man sett en tydlig nedgang i registreringar fram till dags dato. I 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 férsenade.

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

Registrets styrgrupps sammanséattning var under 2020

Lars Lundman (registerhallare, ordférande i Registret for otoskleroskirurgi)
Lisa Forsling (bitr. registerhallare och koordinator)

Anna Granath (ordforande i Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan)

Peter Nordqvist (ordférande i Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering)
Asa Skagerstrand (ordférande Registret for grav horselnedsattning hos vuxna)
Elisabeth Dahlstrom (ordfdrande i Registret for horselnedsattning hos barn)
Eva Westman (ordférande i Svenska éronkirurgiska registret)

Cecilia Ahlstrom Emanuelsson (ordférande i Septumplastikregistret)

Ola Sunnergren (ordférande i Tonsilloperationsregistret)

Staffan Morén (ordférande i Fonokirurgiregistret)

Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2021-09-06


https://orl.registercentrum.se/
https://orl.registercentrum.se/

Roroperationsregistret

Registret har inte natt upp till de forvantade resultaten avseende anslutna enheter och tackningsgrad.
Det stod under 2019 klart att ROR inte skulle kunna fortsatta drivas under dessa forutsattningar.
Referensgruppen for ROR, registerhéllare och styrgruppen for ONH-registret hade da diskussioner
med NPO fér ONH och SFOHH. Dessa instanser bedémde att ROR utgér en relevant del av det
svenska ONH-registret och borde omarbetas for att ge battre forutsattningar till 6kad anvandning.
Under 2020 har referensgruppen for ROR huvudsakligen arbetat med att ta fram en ny modell for
registreringar i ROR. Den nya versionen av ROR ar nu sjosatt sedan 2021-05-27 och har genomgatt
stora forandringar. Syftet ar att forenkla registrering pa enheterna och for de medverkande familjerna.
Anslutna enheter gor nu endast en registrering i samband med operationen. Data angaende barnets
oronrelaterade hélsa samlas in fore och efter operationen via enkater som besvaras digitalt pA RCVG:s
plattform. | samband med nystarten har styrgruppen beslutat om namnbyte till Roroperationsregistret.
Under det narmaste aret kommer referensgruppen att monitorera genomforandet av det nya arbetssattet
och fortsatta att kommunicera med professionen i syfte att dka medvetenheten om det nya registret
samt uppmuntra till anslutning.

Registret har kvarstaende problem med Iag anslutningsgrad. 2020 var anslutningsgraden 46 % pa
enhetsniva (26/57) och tackningsgraden 27 %.

Registrets nya version gar annu inte att utvardera. Vi ar dvertygade om att den forenklade
utformningen kommer att bidra till mer komplett rapportering ,mindre risk fér missing data och att
rapportering accepteras pa olika nivaer. Utvardering av datakvalitet och missing data kommer att
genomforas nar nya ROR varit i drift en tid.

Rapporteringsgraden hos de registrerande enheterna ar i flera fall hdg, men inte alltid.
Tackningsgraden pa de enheter som rapporterar till registret ar i genomsnitt 49 % vilket &r en
forsémring jamfort med tidigare. Registret forvantar sig att den kommer att stiga i och med det ovan
beskrivna kraftigt forenklade registreringsforfarandet.
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Nationellt kvalitetsregister horselrehabilitering
For fullstandig arsrapport hanvisas till registrets arsrapport for 2020 pa registrets webbsida (publiceras
v. 36).

Anslutnings- och tackningsgrad
Registret har en anslutning- och tackningsgrad pa 79 % for 2020. Regioner som deltar ar anslutna med
samtliga kliniker.

Datakvalitet

Registret har en hog datakvalitet dd manuell inmatning saknas. Kvaliteten bevakas kontinuerligt dar
fel eller orimliga varden kan fangas. Stora plotsliga forandringar 6ver tid i nagon variabel kontrolleras
sérskilt.

Rapporteringsgrad
Rapporteringsgraden i registret ar mycket hdg. Personalen pa kliniken deltar ej aktivt i inmatningen.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer — effekt av registrets insatser
i varden

Registret utvecklar kontinuerligt indikatorerna i diskussion tillsammans med verksamheterna. Senast
ar en forandring som inkluderar interaktionen mellan mobiltelefon och hérapparat for att se eventuella
effekter pa nyttan for anvandaren.

Att resultaten ligger tillgangliga on-line att ladda ner innebér inte per automatisk att verksamheterna
forstar eller ar aktiva kring resultaten. Registret lagger darfor hog prioritet pa att kommunicera
resultaten direkt mot enskilda verksamheter och diskutera vad eventuella forandringar beror pa. Over
tid har det skapat en rutin i verksamheterna att arbeta med resultaten. Prioriterade omraden ar
skillnader mellan Kliniker och hur kompetensen ar férdelad, hur det upphandlade sortimentet av
horapparater paverkar kvaliteten och hur bemétande och informationen till patienterna kan paverkas. |
diskussioner med verksamheter kan aven andra faktorer beaktas som registren har svarare att fanga
upp men som paverkar resultaten. Det kan handla om variation av verksamhetens budget eller storre
personalomséttningar.

PROM/PREM

Registret ligger stor vikt vid PROM dar patienten sjalv far ange hur vél rehabiliteringen har fungerat
avseende, overgripande nytta, kontakt/information och funktion av hjdlpmedel. PROM-resultaten
redovisas i registrets arsrapport.
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Registret for grav hidrselnedsattning hos vuxna
Arsrapporten finns i sin helhet pa registrets hemsida (publiceras v. 37).

Anslutnings- och tackningsgrad

Tackningsgrad for registret ga ej att berakna da diagnoskod for patientgruppen saknas. Daremot ar
anslutningsgraden mycket hog da 20 av 21 (95%) regioner &r aktiva i registret. For de flesta (17
stycken) ar enheter som tar hand om patientgruppen regionsévergripande. | tre regioner registreras det
pa enhetsniva, men pa hemsidan presenteras 6ppna data regionvis.

Rapporteringsgrad

Under 2020 har arbetet med kvalitetsregistret paverkats av den pagaende pandemin med ett farre antal
registreringar via Baseline-enkét (-17 %). Positivt &r att antalet uppfoljningsenkater 6kade under 2020
jamfort med 2019 med 11 % for professionell uppféljning och med +18 % for patientuppféljning.
Arbetet med uppféljning har alltsa kunnat vidmakthallas tack vare de postala utskicken av
uppféljningsenkat vilket gett en uppfoljningsgrad pa 79 %.
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Figur 1. Antal registreringar dver tid 2015-2020.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

I registret finns fyra huvudvariabler som primart studeras, tva processmatt och tva patientrelaterade
matt. De professionsrapporterade matten undersoker hur manga som har fatt del av utvidgad
rehabilitering, en faktor som visats viktig for patientgruppen. Med utvidgad rehabilitering menas att
man fatt del av grupprehabilitering eller rehabiliteringsinsatser fran minst tre yrkesprofessioner. Att fa
traffa flera yrkesprofessioner anses borga for att man som person ocksa far ta del av olika
rehabiliteringsinsatser da professionerna har olika kompetens och arbetsuppgifter. De professioner
som dar aktuella &r audionom, lakare, ingenjor, tekniker, pedagog, kurator, psykolog, logoped och
fysioterapeut. Data fran registret visar att 53 % av registrerade individer fatt del av utvidgad
horselrehabilitering. Ett varde som langsamt ékar 6ver tid. Den andra professionsrapporterade
huvudvariabeln ar hur manga av registrerade individer som anvander Cl. Fér narvarande ar andelen
Cl-anvandare 9 % av registrerade individer.
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De patientrapporterade matten belyser hur den grava horselnedsattningen paverkar det dagliga livet
och vilken nytta individerna haft av horselvardens atgarder. Den grava horselnedsattningen riskerar att
paverka individens dagliga liv och mats i registret med en 100-gradig skala, dar 0 motsvarar ingen
negativ paverkan och 100 motsvarar negativ paverkan i allt. Som mal har registret satt att minst 80 %
av personerna bor ligga under vardet 70. Medelvardet for hela registrets ar 59 och for data insamlat
under 2020 ar medelvardet 63. Det ar ocksa en signifikant 6kning under 2020 jamfort med hela
dataméngden i registret av antalet individer som angett ett varde dver 70; 34 % under 2020 jamfort
med 31 % for hela registermangden.

Horselnedsattningens negativa
paverkan pa dagligt liv
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Figur 2. Fordelning av svar for horselnedsattningens paverkan pa dagligt liv. Lagre varde indikerar
mindre negativ paverkan.

Personer med grav horselnedséattning har ofta ett stort behov av stod fran horselvard och
horhjalpmedel. Av de svarande under 2020 uppger 91 % att de har god eller mycket god nytta av
horselvardens insatser och 86 % uppger sig ha god eller mycket god nytta av de hjalpmedel
(horapparat eller CI) som de anvénder.
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Registret for horselnedsattning hos barn

HNSB publicerade i juni 2021 den forsta mycket omfattande egna arsrapporten. I denna har vi for
forsta gangen sammanstalld deskriptiv statistik for barn med bestaende horselnedsattning samt Cl-
opererade barn i Sverige. Vi har ocksa analyserat ledtider i varden for horselhabiliteringen samt Cl-
teamen. Anslutnings- och tackningsgrader framgar i arsrapporten.

HNSB har under de senaste aren genomgatt stora férandringar. Det gamla registret omfattade endast
barn med bilateral horselnedsattning. Den nya versionen av registret som lanserades 2019-05-07
inkluderar barn bade med ensidig- och dubbelsidig horselnedséttning. Registret har efter nystarten
klassats som registerkandidat och ambitionen ar nu att registret ska arbeta for att na certifieringsniva 3.

Registrets malsattning ar att inkludera alla barn med bestaende horselnedsattning som uppfyller
inklusionskriterierna och folja dessa strukturerat avseende horsel- och kommunikationsutveckling vid
givna aldrar. En separat del i registret foljer barn som har fatt CI.

I Sverige finns 27 enheter som arbetar med hérselhabilitering for barn. Under 2019 och 2020 har
registret fokuserat pa att sprida kunskap om den nya versionen av registret genom att anordna
utbildningstillfallen runt om i landet. Horselenheterna har informerats om hur registret ar uppbyggt,
hur fragor &r definierade samt hur man kan komma igang med sin registrering. Vi har ocksa via
facktidskrifter och yrkessammankomster informerat om registret for att motivera enheter att borja
registrera Vi ser nu att antalet nyregistrerade barn 6kat markant efter nystarten av registret. Mer an
5000 barn med horselnedséttning har nu inkluderats och en majoritet av dessa barn har inkluderats
efter maj 2019.

Kvalitetsregistret for barn med horselnedsattning styrs genom referensgruppen som bestar av atta
medlemmar; Tva audionomer, fem lakare och en pedagog. For att leda och utveckla registret behovs
aterkommande arbetsmoten. Dessutom behdvs arbetstid for att samverka med RCVG. Gemensam
arsrapport med ovriga ONH register, Q2, Q4 samt verksamhetsrapport skall skrivas érligen.
Kvartalsrapporter tas fram varje kvartal for att se hur registreringarna fortgar. Kontakt med
anvandare/registrerare sker varje vecka for att besvara fragor fran nya registrerare. Kontakt med
brukarforeningar och andra som efterfragar data fran registret samt forskningsforfragningar.

Vi planerar for ett referensgruppsmate varen 2022 samt ett mote hosten 2022. Ovriga méten kommer
ske virtuellt.

Anvandardag (utbildningsdag) varen 2022

Registret anordnade 2021-03-26 en mycket lyckad anvéndardag/utbildningsdag via Zoom.
Representanter fran 20 regioner var representerade pa motet dar 6ver 130 personer deltog. Flera
yrkesgrupper som lakare, audionomer, logopeder och pedagoger deltog, vilket ar rekord for alla ONH-
register och tidigare anvandarmoten. Utvérderingen visade att 98 % av deltagarna 6nskade
aterkommande anvandardagar. Vi planerar darfor en anvandardag aven varen 2022. Malsattningen &r
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att sprida kunskap kring hur man utreder barn med hérselnedséttning samt utbilda om vérdet av att
strukturellt folja barnens sprak/kommunikationsutveckling pa den egna enheten.

Implementering av kvalitetsregistret i Sverige

Referensgruppen arbetar med att sprida kunskap om registret. Malsattningen ar att alla 27
horselbarnsteam i Sverige skall erhalla en utbildningsdag om registret. Arbetet pabdrjades 2019 och
fortsatte 2020/2021 via Zoom mdten. Vi planerar nu for fortsatta utbildningsdagar 2022 for de enheter
som tidigare inte erhallit utbildning och for de enheter som inte kommit igdng med att registrera i
registret. Vi kommer ocksa forelasa pa olika nationella traffar for olika yrkesgrupper som arbetar med
barn som har horselnedsattning ex SMAF, Otikids (barnaudionom mote). Nationellt pedagogmote,
Nationellt CI teams maéte, Nationellt méte for Sveriges horselvardschefer.

Tackningsgradsanalys
Tackningsgradsanalyser behdver utforas arligen for Cl-delen i registret dar antal operationer i registret
jamfdrs med antal operationer registrerade i PAR.

Tackningsgradsanalys for horapparats delen ar svar att berdkna da horselskadade barn inte registreras
systematiskt i nagot annat register. Registret har sedan hosten 2019 drivit tva projekt i syfte att hitta ett
satt att berdkna tackningsgraden (For detaljerad beskrivning av projekten se registrets egen arsrapport)
i delen for barn med bestdende horselnedséttning men misslyckats. Nu pagar ett projekt for att se om
det gar att berakna tackningsgraden for 6-aringar. Detta kommer lortlépa under 2022.

Datakvalitet

Registret befinner sig nu i en utvecklingsfas. Nar allt fler borjar anvénda registret upptacks buggar.
Vissa definitioner till fragor behover fortydligas. Registret fungerat i stort men aterkoppling fran
anvandare sker hela tiden och da behdver vi arbeta med att fortydliga det som ar oklart. Detta arbete
pagar kontinuerligt for att underlatta for anvandarna och 6ka datakvalitén. Tatt samarbete sker med
RCVG for att korrigera texter, buggar och andra sma felaktigheter.

Interaktiva utdata i realtid i Shiny

Under varen 2021 pabdrjades tillsammans med RCVG ett arbete med att att fram en utdatamodul pa
registrets hemsida for att kunna presentera statistik online. Varje horselhabiliteringsenhet och ClI enhet
skall kunna se sina egna resultat och kunna jamféra dessa med riket. Den forsta delen av projektet som
beror statistik fran forsta registreringen samt CI primaroperationsenkat beraknas bli klar i september
2021. Det kommer behévas fortsatt arbete for att modulen skall bli sd anvandarvanlig och tydlig som
mojligt for att alla skall kunna forsta och tolka resultaten. Vi kommer 2022 ocksa fortsatta arbetet sa
att vi pa sikt kan presentera utdata fran uppféljningsdelarna.

Separat arsrapport for kvalitetsregistret for barn med horselnedsattning

Arsrapporten &r ett viktigt instrument for att na ut till alla anvéndare och vidmakthélla att anvandarna
fortsatter registrera. Arsrapporten innebér féljande arbetsmoment. Fardigstélla statistikunderlag for
statistiker pa RCVG samt moten och samrad med statistiker. Granskning och bearbetning av bilderna
till arsrapporten. Skrivarbete, redigering samt sprakgranskning av texten. Var egen arsrapport ar
utformad pa ett satt som allmanheten och anvandarna kan forsta. Innehallet ér efterfragat inte bara av
anvandarna utan ocksa av foraldraforeningar samt Socialstyrelsen. Vi bedomer, att i den fas vi
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befinner oss i registrets nystart, 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.

Validering

Registret behover, for att kunna erhalla certifieringsniva 3, ta fram en plan for hur registret skall
valideras. Hosten 2021 kommer arbetet paborjas, men kommer framférallt att paga under 2022. Malet
ar att kunna redovisa en tydlig valideringsplan 2022.
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Registret for otoskleroskirurgi

Anslutnings- och tackningsgrad
Anslutnings-, tdcknings- och uppféljningsgrad fortsatter att vara pa en mycket hog niva for registret
som helhet.

Anslutningsgraden ar 95 % (19 registrerande enheter 2020). Gotland och privata aktorer har troligen
gjort enstaka operationer som inte redovisats till registret. I tre regioner har det inte gjorts nagon
otoskleroskirurgi senaste aren (Blekinge, Sodermanland och Jonkoping). Region Sodermanland och
Jonkdping remitterar otosklerosoperationer i relativt hog omfattning vilket daremot region Blekinge
inte gor. Antal otosklerosoperationer har under 2020, pga. pandemin halverats jamfort med tidigare ar.

Tackningsgraden for hela perioden 2013-2020 &r 89 % och varierar enhetsvis mellan 56 % och 100 %.
Ett omfattande arbete riktat mot varje enhet med bristande tdcknings- och uppféljningsgrad har under
senaste aren genomforts, vilket lett till en betydande forbattring. Enheter med hoga operationsvolymer
har hog tackningsgrad. Tackningsgraden har fran 2018 till 2020 sjunkit fran 95 % till 88 % vilket
huvudsakligen beror pa bristande inmatning fran en storre enhet (Akademiska sjukhuset i Uppsala).
Uppfoljningsgraden avseende aterbesok var for perioden 2013-2018 89 % och for 2019 67 %. Den
nagot lagre uppféljningsgraden for 2019 beror pa att registret tillater uppféljning upp till 2 ar efter
operationen. Pandemin har ocksa lett till svarighet att fa till aterbesok. Uppféljningsgraden avseende
PROM-enkéten ar 59 % for perioden 2013-2019. Presentation av tdcknings- och uppféljningsgrad,
enhetsvis och sammantaget, kommer fr.om. varen 2022 att presenteras on-line och dynamiskt.
Nedanstaende diagram beskriver tacknings- och uppfoljningsgrad for riket. Liknande diagram finns
for varje opererande enhet for perioden 2013-2019 pa registrets hemsida.

Antal operationer, registreringar, uppfoljningar och patientenkater
(kumulativt) i Registret for otoskleroskirurgi
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Validering av hérselresultat

Registret arbetar kontinuerligt med kvaliteten for den information som laggs in i registret, dar en viktig
del &r att sakerstélla horselresultaten som matas in. | samband med den pagaende forskningsstudie som
syftar till att undersdka de otosklerosoperationer dar resultatet gett oférandrad eller samre hérsel har
det skett en validering av horselresultat for de operationer som studien ska titta narmare pa (se avsnitt
Planer for kommande ar). Validering har genomforts for att kontrollera att resultaten som matats in
verkligen stimmer och att inga operationer felaktigt kommer med i studien. | detta syfte har hittills 74
operationer validerats, vilket innebér att 148 audiogram har granskats (fére och efter operationen).

Den preliminara analysen visar pa sma avvikelser for gruppen som helhet nér det géller viktiga
utfallsmatt for registret - medelavvikelsen var cirka 1 dB for bade luftledningsvinst och ledningshinder
efter operation. Registret har tidigare genomfort en slumpmaéssig validering pa 10 % av registrets
samtliga operationer, som gav likartat resultat. Slutsatsen av valideringen sa har langt &r att
avvikelserna endast marginellt paverkar de vasentliga utfallsmatten pa gruppniva. Daremot kan
avvikelser i horselresultat fran individuella operationer paverka om de kommer tas med i studien eller
ej.

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
uppmatta preoperativa horselnivan, det preoperativa luft-ben-gapet, den uppmatta horselforbattringen
och det postoperativa luft-ben-gapet baserat pa datauttag 2020-06-01. Det &r saledes majligt att dver
tid se om det skett nagon forandring avseende preoperativ horselniva (indikation) och uppmatt
horselresultat (resultat). Pa riksniva ser man inte nagon forandring de senaste nio aren. Pa enhetsniva
ser man framfor allt att det foreligger skillnader bade over tid och i niva avseende den preoperativa
horselnivan men aven horselresultaten skiljer sig mellan kliniker och i vissa fall &ven 6ver tid. Enheter
med hdgre volymer har inte nddvandigtvis béttre resultat. Exempelvis foreligger det en statistiskt
signifikant och kliniskt relevant skillnad i uppnatt ben-luft gap (vedertagen indikator for lyckat
operationsresultat) vid primaroperation, mellan de tva kliniker som utfor flest otosklerosoperationer i
landet. Fran varen 2022 kommer dessa data att presenteras on-line och i realtid pa bade enhets- och
riksniva, varfor data for 2020 inte presenteras i denna arsrapport.

Patientens néjdhet avseende horselformagan pa det opererade orat avspeglas i PROM-fragan "Hur
upplever du hérseln pa det opererade orat ett ar efter operationen?””. Fér PROM-enkaten ett ar efter
operationen galler generellt att det ar ett forsumbart antal ”missing” pa varje enskild fraga. For
perioden 2013-2020 har fragan besvarats av 64 % pa riksniva men pa enhetsniva varierar
svarsfrekvensen mellan 28 % och 92 %. Vid enheter med lag svarsfrekvens ar det darfor svart att dra
nagon slutsats avseende graden av néjdhet med horselforbattringen. | manga tidigare studier sa ser
man dock att det foreligger en generell korrelation mellan uppmatt hérselforbattring och patientens
upplevelse av horselforbattringen. Den uppmatta horselforbattringen &r saledes en mycket stark
indikator for den upplevda horselforbattringen pa individniva. I figuren nedan beskrivs néjdhet med
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horselforbattringen grafiskt for alla deltagande enheter och riket. Enheterna &r rangordnade med hdgst
andel "Mycket béttre/Béttre” overst. Jamfort med perioden 2013 till 2018 ar det endast sma
forandringar i ndjdhetsgrad.

Hur upplever du hérseln pa det opererade orat ett ar efter kirurgi?
Fullféljda primdroperationer 2013-2020 med besvarad fraga. Enhet, antal som besvarat
fragan/antal operationer, svarsfrekvens.

Enheter med firre &n 5 patienter som besvarat fragan ar utelamnad

Stdra Alvsborgs sjukhus 25,/39 (64%/) 15—
Akademiska sjukhuset i Uppsala 293/4 11 (7:1%) |5
Centralsjukhuset i Karlstad 65/77 (84 %) | Emmm
Ornskdldsviks sjukhus 105,114 (92.%)  — e
Universitetssjukhuset i Link&ping 124/180 (69% ) 15
Norrlands Universitetssjukhus 46,66 (7(0%) |
Karolinska Universitetssjukhuset 278551 (5 1% ) 1 s
RIKET 1520/2381 (64 %) | ——
Sahlgrenska Universitetssjuhus 188,260 (72%) /5
Centralsjukhuset i Kristiansta d 1.2/5 1 (24 ) /5
Norra Alvsborgs 1nssjukhius 1:1/14 (719 %) /s
Skanes universitetssjukhus 115 /170 (6.8 %) 15— s
Gavle Sjukhus 19/25 (77% ) | _—
Universitetssjukhuset i Orebro 37,/60 (62 %) | -
Falu lasarett 60,/68 (70 %) 0
Ostersunds sjukhus 13,/32 (53 %) |15
Sjukhuset i Vasteras 34/44 (77%) e
Hallands sjukhus Halmstad 27/63 (43%) |
Sunderbyns sjukhus 43/8:1 (53 %) |00

o]

®

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Mycket battre  mBattre  m Oférindrad Samre  m Mycket simre

Komplikationsfrekvensen ar 1ag men det forekommer allvarliga komplikationer i form av dévhet och
svara balans- och yrselbesvar. Det finns inga hallpunkter for att komplikationerna okar 6ver tid. De &r
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 hérselforbattring
eller forsamring av horseln. Forhoppningsvis kan detta arbete leda till identifikation av patienter med
hogre risk for sdmre resultat och i forlangningen en foérbattring av operationsresultaten. Kunskap om
de negativa konsekvenserna som operationen i sallsynta fall kan leda till ar ocksa viktig for att pa ett
arligt och allsidigt satt kunna kommunicera detta till patienten infor ett operationsbeslut.

PROMs styrka ar saledes att i forsta hand identifiera komplikationer, besvér uppkomna till foljd av
operationen samt néjdhet med information och omhéndertagande.

Effekt av registrets insatser i varden

| féregaende 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. Anvandande av laser har i jamforelse med anvéndande av enbart borr visat
sig ge battre operationsresultaten i viss man. Det ar dock fortfarande 6/19 kliniker som enbart
anvander borr vid operationen. Dessa kliniker svarar dock for endast cirka 15 % av alla
otosklerosoperationer senaste fyra aren.
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Horselresultaten vid priméroperationer har kommunicerats till respektive klinik genom presentationer
pa registrets hemsida och vid maéten i syfta att uppmarksamma skillnader i horselresultat mellan
enheter. Detta leder till diskussioner pa respektive klinik huruvida man anvander den basta metodiken
och hur man kan ldra av varandra.

Under aret har data avseende frekvensen otoskleroskirurgi i de olika regionerna/landstingen for den
senaste 20-arsperioden tagits fram fran PAR. Slaende &r att det foreligger en upptill femfaldig skillnad
i operationsfrekvens mellan regioner. Projekt pagar for att analysera om tillgangliga registerdata kan
belysa och forklara denna diskrepans. Huruvida det férekommer skillnader i operationsfrekvens
mellan stads- och landsortsomraden planeras aven med hjélp av den kommungruppsindelning som
SKR publicerat 2017. Registret har darfor stora mojligheter, att med 6kad kunskap fran registret, bidra
till ett mer jamlikt omhandertagande av patienter med hérselnedsattning orsakad av otoskleros, i
forlangningen och i samarbete med andra delregister synliggdra ojamlikhet i tillgang till och
erbjudande av kirurgisk behandling vid horselnedséttning av annan orsak &n otoskleros, exempelvis
horselforbattrande kirurgi vid kronisk mellanéreinflammation, aktiva mellandreimplantat och CI.

Se dven ovan under ”Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer”. En patientenkat skickas ut ett ar
efter operation fOr att efterhtra patienternas synpunkter kring information infor bland annat operation,
horselforbattring och komplikationer. Resultat i denna redovisning avser operationsar 2019.
Svarsfrekvensen var (2021-08-01) 67 %. For operationer utférda 2018 var motsvarande siffra 61 %,
dvs en viss forbattring. Patienterna var ndjda eller mycket ngjda med information infor operationen i
93 %. Attionio procent rapporterade mycket béttre till béttre hérsel och 2 % séamre respektive mycket
samre horsel pa det opererade 6rat. Avseende tinnitus rapporterade 12 % att deras tinnitus forbéattrats
pa det opererade 6rat medan 6 % rapporterade en forsamrad eller nytillkommen tinnitus. Tretton
procent rapporterade bestaende problem som de satter i samband med operationen. Analys av dessa
svar pagar.

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 hog prioritet under 6verskadlig tid. Nasta validering kommer att bli pa
datauttag i borjan av 2022 for operationer gjorda 2019-01-01 till 2019-12-31. Valideringen kommer att
ske bade slumpmassigt och genom identifikation av orimliga audiogramdata. Endast operationer med
ett korrekt aterbesok kommer att valideras, da den logiska valideringen av audiogramdata ar mer
effektiv om audiogrammet efter operationen finns tillgéngligt. Analys av de 10 — 15 % av
operationerna som inte blir uppféljda efter ett ar planeras i syfte att se om det foreligger nagra
skillnader i pre- och peroperativa data jamfért med de operationer som blir uppfoljda.

Implementering av utdata dynamisk och on-line
Under hosten 2021 pagar ett arbete att automatisera ut-data pa registrets hemsida. Referensgruppen har
stora foérhoppningar att detta arbete kommer att leda till betydande forenklingar vid analyser och arbete
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med ut-data. Registrets indikatorer kommer att vara tillgangliga pa enhets- och riksniva, for jamforelse
mellan enheter och dver tid. Aggregerade data kommer att vara nedladdningbara.

Bearbetade egna data for respektive opererande enhet, sasom utrakning av t.ex. tonmedelvarden och
uppmatt horselforbattring pa individniva kommer att vara tillganglig for nedladdning av respektive
enhet.

Oférandrad eller forsamrad horsel i relation till peroperativa data

Patienter planerade for en primdr otosklerosoperation informeras idag om en sannolik horselfor-
béttring i 90-95% av operationerna. En analys av den grupp dar horseln inte forbattras eller tom for-
sédmras ar av stor vikt att utvdrdera. Kvalitetsregistret ger mojlighet att identifiera kirurgiska kompli-
kationer och operationstekniker i denna grupp. Etikansokan ar godkand. Projektet har paborjats under
2020 och analys av insamlade journalhandlingar pagar. Projektet berdknas vara slutfort under 2022.

Indikationskriterier till revisions kirurgi utifran data fran registret

Vetenskaplig artikel avseende horselresultat och komplikationer vid revisionsoperationer under en tio-
arsperiod baserat pa registerdata och journalhandlingar publicerades under 2019. Arbete ar nu
uppstartat med ytterligare en studie som beskriver resultat av revisionsoperationer i registrets nyare
och forbattrade del som startade 2013. 2020-10-01 optimerades de peroperativa variablerna for
revisionsoperationer vilket kommer att leda till att revisionsoperationer kan analyseras pa ett optimalt
satt, vilket inte varit mojligt tidigare. Registrets malsattning &r att aven fortsattningsvis, utifran dessa
uppdaterade data och litteraturgranskning, utforma riktlinjer for revisionskirurgi vid otoskleros.
Arbetet berdknas paga under 2021 och 2022.

Varden i Siffror

Otosklerosregistret publicerar nu statistik pa VIS for att tillgangliggora kvalitetsindikatorer for
otoskleroskirurgi i Sverige. Data fran 2018 och 2019 finns tillgangliga for foljande
kvalitetsindikatorer:

o Registrets tdckningsgrad for horselforbattrande operation
e Upplevd forbattring av horseln pa det opererade orat ett ar efter operation
e  Uppmatt horselforbattring med minst 20 dB ett ar efter operation

Fortsatt arbete med underlag till VIS sker under 2021.

Ojamlik vard

Som framgar ovan har registret identifierat misstankt stora skillnader i tillgang till otoskleroskirurgi.
Pagaende arbete i syfte att analysera dessa skillnader med hjalp av registerdata berdknas vara fardigt
2022.
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Registret for rostforbattrande stambandskirurgi

Registret for rostforbattrande stambandskirurgi har under manga ar fungerat pa ett bra satt. Senaste
aren har registret dock inte utvecklats som forvantat, vilket lett till hot om nedlaggning. SFF har dock
beslutat att géra en stor satsning for att utveckla och utvidga registret. Detta & mycket gladjande.
Nedlaggning hade inneburit att specialiteten Foniatri / Rést och talrubbningar hade statt helt utanfor
kvalitetsregistersystemet och patientgruppen med kirurgiskt behandlade rostrubbningar hade gatt miste
om den kvalitetssakring av varden ett kvalitetsregister innebér. Ett antal foniatrer, rostintresserade
ONH-lakare och logopeder har nu formerat en ny referensgrupp under ledning av foniater

Staffan Morén fran Akademiska sjukhuset i Uppsala. Referensgruppen pabdrjade sitt arbete i borjan av
2021. Referensgruppen har hittills i ar bl.a. uppdaterat kontaktlistan till lokala registeransvariga pa
registrerande enheter, skickat ut en anvandarenkat till registrerande enheter med fragor om bl.a. hur de
anvénder registrets information och vad de dnskar av registret. Referensgruppen har informerat
inregistrerande enheter och lokala registeransvariga om den pagaende revideringen av registret och att
registreringar fortgar som tidigare tills ny version av registret tas i bruk

Enkaten till lokala registeransvariga mars-april 2021 besvarades av 30, representerande 22 av 25
registrerande enheter. Information inhdmtades bl.a. om ev. upplevda problem med registrering, vilken
typ av information/data som onskades fran registret och ev. forslag pa forbattringar av registret.
Inforande av digitala enkater var ett exempel pa forbattrings-forslag. Sextiosex procent svarade att de
brukade ladda ner data om sin enhet fran registret. Sjuttiofem procent svarade instamde helt eller till
stor del i1 pastaendet “jag tycker det dr viktigt att registrera i registret for rostforbattrande
stdmbandskirurgi”.

Vid referensgruppens maten hittills har registrets syfte och mal diskuterats, forslag att utvidga registret
vad galler variabler och diagnoser har diskuterats och arbetet med att ta fram nya insamlingsformulér
har paborjats.

Registret kommer att byta namn fran ”Registret for rostforbattrande stimbandskirurgi” till
”Fonokirurgiregistret” fran arsskiftet 2021/2022.

Under 2020 var det 11 av 17 I&n, som hade operationer av stdmbandspolyper registrerade i PAR,
rapporterat till registret vilket ar en liten minskning jamfort med 2019 da 12 av 17 lan registrerade. De
enheter som idag inte ar anslutna ska kontaktas for att fa med dem i kvalitetsregistret.
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Anslutningsgrad

2018 2019 2020
Antal deltagande regioner 8 12 11
Antal regioner nationellt i malgruppen 17 17 17
Antal registrerade enheter 9 14 9
Antal enheter nationellt i malgruppen 22 22 18
Anslutningsgrad regioner (%) 47 71 65
Anslutningsgrad enheter (%) 41 64 50

Tackningsgradsberdkningen gors pa behandling av diagnosen stambandspolyp. Antalet operationer

inregistrerade i PAR minskade fran 149 st. 2019 till 97 st. 2020 vilket &r en minskning med 35%.
Minskningen beror pa neddragningar i operationsresurser under pandemin. Tackningsgraden i registret

var under 2020 48 %, vilket ligger ungefar i niva med 2019.

Tackningsgraden i registret beraknas annu sa lange enbart pa diagnosen stambandspolyp. Det finns

troligtvis enheter som opererar eller tar biopsier pa stambandspolyper dér rapportering till registret inte
gjorts. Det &ven mojligt att det forekommer att fel diagnos eller fel operationskod satts i PAR. Vi

planerar att analysera detta i arbetet att fornya registret.

Tackningsgrad

2014

2015

2016

2017

2018

2019

2020

Antal registrerade patienter/interventioner under aret Registret for
rostforbattrande stambandskirurgi

Antal patienter/interventioner nationellt i malgruppen (PAR)

Tackningsgrad (%)

Datakvalitet

Validering av datakvalitet i Registret for rostforbattrande stdimbandskirurgi har inte gjorts &nnu. Den
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174
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152

63

nya styrgruppen har inte hunnit utarbeta en plan for detta &nnu men det finns med i kommande ars

agenda att planera for en validering.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Den nya referensgruppen for registret for rostforbattrande stambandskirurgi har paborjat arbetet med

att fornya registret. | det arbetet planeras en éversyn av befintliga variabler och indikatorer samt
framtagande av nya relevanta indikatorer. Det finns bl.a. planer pa att inkludera data pa
morbiditet/komplikationer vid rostforbattrande stimbandskirurgi for att dven belysa de eventuella

riskerna med kirurgin. Dessa data skulle aven kunna belysa om det finns regionala skillnader i

komplikationsfrekvens och potentiellt kunna leda till forbattringar av varden for dessa patienter.

Effekt av registrets insatser i varden

Det ar vanligt att rostvila rekommenderas efter rostforbattrande stdmbandskirurgi. Dock finns
begransad forskning om nyttan med rostvila. Det ar dven oklart om total réstvila (ingen rostaktivitet
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alls) eller relativ rostvila (viss rostaktivitet) ar mest fordelaktigt for rostfunktionen efter kirurgi. |
registrets PROM enkat efter operation stélls fragor om rostvila. En studie har presenterats som poster
pa en internationell kongress och en vetenskaplig artikel med samma amne har skickats for publikation
till vetenskaplig tidskrift. I studien framkom att de patienter som haft total rostvila inte hade béttre
sjalvskattade rostresultat &n de patienter som haft relativ rostvila eller ingen réstvila alls. Dessa
resultat talar for att total rostvila har osaker klinisk nytta. Total rostvila kan innebéra sociala
pafrestningar och bor ej rekommenderas om det ej har en tydlig klinisk nytta. Relativ rostvila har inte
lika stora sociala konsekvenser. Denna studie utgaende fran registerdata kan bidra till att 6ka
kunskapen om nyttan med réstvila och minska risken att patienter far rekommendationer som ej ar
kliniskt relevanta. Flera nationella centra som bedriver rostforbattrande stambandskirurgi har 6vergatt
till att rekommendera relativ rostvila istéllet for total rostvila.

I det kliniska arbetet da patienter ska informeras om forvantade resultat av rostforbattrande
stambandskirurgi anvéands data fran registret som diskussionsstod. Patienter efterfragar ofta data om
forvéntade resultat for rostforbattring av kirurgi och dven komplikationsrisker for att kunna gora ett
informerat samtycke till kirurgi. Registret bidrar i nulaget till att ge vissa data om patientskattade
resultat av kirurgi vilket inte fanns tillgangligt tidigare.

De huvudsakliga utfallsmatten &r insamlade via PROM. Registret har tva tillfallen for PROM, en fore
operationen (pre-PROM) och en efter operationen (post-PROM). Nedan antal &r fran 2016-01-01 till
2021-05-01.

Fore operation: 2604/2219=117%.

Alla operationsregistreringar maste forst ha en pre-PROM registrerad for att kunna sparas.
Taljare=alla registreringar med ett datum for besvarad pre-PROM registrerat, Namnare = alla
registreringar med ett operationsdatum registrerat, det vill sdga alla pre-PROM ledde inte till en
registrerad operation.

Efter operation: 1561/2219=70%

Téljare= alla registreringar med ett datum for besvarad post-PROM registrerat, ndmnare = alla
registreringar med ett operationsdatum registrerat. Det vill sdga att 70 % av de registrerade
operationerna har en besvarad post-PROM registrerad.

Forvalta befintligt register
Se till att hemsida ar uppdaterad och att registrering i befintligt register kan fortga som tidigare.

Okad kontakt med enheter som bedriver rostforbattrande stambandskirurgi for att forsoka forbattra
anslutningsgrad och tackningsgrad.

Vidareutveckling av registret
Efter valgrundat resonemang ta fram plan for utveckling av registret. Utvecklingen kan innebéra bl.a.
att nya diagnoser och variabler inkluderas, revision av befintliga formuldr, ev. anvandning av nya
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formular (operatdr, logoped). Efter beslut behéver nya formuldr och andra resurser for dataregistrering
utvecklas for anpassning av registret enl. vad som beslutats. Nar formular och resurser &r utvecklade
gors en testversion av det nya registret. Testversionen tas sedan i bruk och utvarderas. Efter
utvardering kan forhoppningsvis beslut om att ta den nya versionen av registret i bruk. Driftsattning av
nytt register. Information och instruktioner pa hemsida och till registrerande enheter.

Nagra av de nya diagnoser som diskuterats att inkludera i registret ar larynxpapillom och
stambandsleukoplakier.

Nya variabler/ indikatorer som diskuterats ar bl.a. komplikationer/morbiditet d&r data insamlas genom
patientformular och vardgivarformulér. Andra nya variabler skulle kunna vara akustiska rostvariabler
och lyssnarbeddmning av rost.

I befintligt register anvands i dagslaget endast PROM for att utvardera behandlingsresultat vad géller
rostforbattring efter operation och réstfunktion. Akustisk réstanalys och lyssnarbedémning av rost
skulle kunna bidra med mer objektiv bedémning av rostkvalitet och ger mer tyngd at registrets data.
Referensgruppen har bdrjat undersdka mojligheten att patienten ska kunna géra en rostinspelning med
sin mobil som sedan lagras i registret och analyseras for att fa fram akustiska rostvariabler.
Lyssnarbeddmning av rosten som gors av logopeder i det kliniska arbetet vid pre- och postoperativ
rostterapi skulle kunna inkluderas i registret genom ett registerformul&r for logopeder.

Analysera data och rapportera resultat

Ga igenom befintlig datarapportering och gora analys av hemsidan for att kunna lagga upp plan for ny
webmodul for presentation av data fran registret pa ett lattillgangligt satt och riktat till registrerande
enheter och allménheten.

Kontakt med registrerande enheter och ge aterkoppling
Regelbunden information via hemsida och till lokala registeransvariga om hur utvecklingsarbetet
fortskrider.

Planering for information och anvéndardag nar den nya versionen av registret tas i bruk.

Utveckling av en ny version av registret.

Okad kontakt med enheter som bedriver rostférbattrande stimbandskirurgi for att forsoka dka
anslutnings och tackningsgrad

Lagga upp plan for utveckling av webmodul for utdata pa hemsidan
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Septumplastikregistret

Inledning

2020 var ett ar som mycket praglades av pandemin. Antalet septumplastikoperationer minskade av
forklarliga skél. Registrering i kvalitetsregistret blev eftersatt fran enskilda enheter. Arbetet med
vidareutveckling av kvalitetsregistret fick skjutas pa framtiden pga. av andra arbetsuppgifter for
referensgruppens medlemmar under pandemin. Det registretarbetet som kunnat géras har gjorts via
Webmdéten.

Registret har en vél utvecklad hemsida med omfattande statistik mm.

Anslutnings- och tackningsgrad

Anslutningsgrad
Under 2020 var det 61 identifierade enheter som utforde septumplastiker. 60 av dessa finns med i PAR
och 49 enheter registrerar i Septumplastikregistret. Detta ger en anslutningsgrad pa 80 %.

De enheter som idag inte ar anslutna ska ater kontaktas for att fA med dem i kvalitetsregistret.

Tackningsgrad

Under 2020 har antalet operationer minskat kraftigt pga. av pandemin. Det har &ven avspeglat sig i
antal registreringar. Antalet operationer har under 2020 minskat med 6ver 30 % och registreringarna
har minskat med ca 20 %. Ett antal privata aktdrer, som trots pandemin opererat en 6kad mangd
septumplastiker, har inte registrerat. Detta ar ett aterkommande problem med privata aktorer, vilket
ater far patalas berérda enheter och regioner som koper den varden. Tackningsgraden under 2020 var
48 %.

KUMULATIVT ANTAL REGISTRERADE OPERATIONER -
HELA RIKET
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Validering

En storre validering av tackningsgraden och berakningen av densamma ar paborjad. Preliminara
resultat visar att taickningsgradsberakningen ar korrekt. Data under perioden 20142019 fran PAR har
samkorts med data fran registret. Denna inkluderade bade diagnos och atgardskoder. Anmérkningsvart
var att 7 % av de som opererats med septumplastik och registrerats i registret hade inte diagnosen sned
nasskiljevagg som huvuddiagnos. En forklaring till att inte alla septumplastikoperationer har
huvuddiagnosen sned nasskiljevigg kan bero pa flera orsaker sdsom att annan diagnos som “forvirvad
nisdeformitet” anvints. Vidare arbete av detta pagar och rapport ska skrivas.

Datakvalitet och missing data

I registret finns inbyggda sparrar for att forhindra orimliga inmatningar samt vissa fragestallningar
som &r obligatoriska att besvara. Antalet obligatoriska fragor har utokats under aret for att sakra
datakvalitén.

On-line statistik for de 12 viktigaste indikatorerna finns pa hemsidan. Under aret har on-line statistik
blivit mer interaktiv. Data ar atkomlig utan inloggning och man kan fritt valja region och jamféra med
riket. Missing data redovisas tydligt.

Registret har fyra enkéater. En preoperativ lakar- och patientenkét, en peroperativ lakarenkat 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.
lakarenkaterna fokuserar pa preoperativt status, operationstekniker samt antibiotikaanvandning. |
patientenkaterna efterfragas graden av nastappa och néastappans paverkan pa dagliga
aktiviteter/nattsomn. Samma fragor stalls preoperativt och 12 manader postoperativt, och parade
jamforelse kan sedan goras for att mata forbattring i nasandningen postoperativt. Nagra andringar av
fragorna i enkaterna har inte skett under 2020, men fler fragor har blivit obligatoriska for att sékra
datakvalitén. Svarsfrekvensen pa en resp. tolv manaders enkaten har under aret varit ca 45 %.

Kvalitetsindikatorerna har inte forandrats under aret. P hemsidan finns fungerande online statistik for
de 12 viktigaste indikatorerna. Online statistik har under aret vidareutvecklats till att vara mer
interaktiv. Data kan nu ns utan inloggning. Majlighet finns att enkelt valja enhet och jamféra med
riket. En ytterligare vidareutveckling av presenterade data ar planerad.

Varje enhet har sjalv tillgang till all sin data via inloggning och kan pa sa satt folja sina egna resultat
och jamfora med riket.

Operationsindikation
Plastik av nisskiljeviggen genomfors framst pa indikationen nastappa. Vid analys av registerdata kan
man bl. a. finna att patienter som upplevde latt nastappa fore operation i vésentligt lagre grad upplevde
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forbattring jamfort med patienter som upplevde svar nastappa fore operationen. 61 % av alla som
opereras upplevde att resultat av operationen blev som forvantat. Resultaten som redovisats 2020 ar de
som opererats 2019 da data bygger pa enkéten 12 manader efter operation. Dessa data visar vikten av
att endast ratt patienter, speciellt de med svar nastappa, opereras med septumplastik. Pa hemsidans
forstasida visas dessa resultat i realtid.

Vilka upplever forbattrad resp forsamrad nasandning efter operation
Operationsar 2018 och 2019. Riket.
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En uppdaterad utredningsalgoritm vid planerad andningsforbattrande septumplastik finns pa hemsidan.
Dér finns dven en patientinformation som kan tryckas ut.

Rhinomanometri

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

Pandemin foranledda att en fortydligande rekommendation vid rhinomanometri (nasflodesmatning)
gjordes av kvalitetsregistret. Denna skickades ut per mail till alla i SRS (dvs i princip alla som
opererar nasor) samt publicerades i Svensk ONH-tidskrift.
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Langtidskomplikationer

Langtidskomplikationer efter septumplastiker rapporteras méjligen i hogre grad an forvantat i
registret. Detta har foranlett att en uppféljande studie som initierats i syfte att verifiera och efterforska
eventuella orsaker till komplikationer.

Silverfatet

For att latt kunna informera om registerdata pa kliniken har varje enhet fatt utskickat en power-point
presentation “Silverfatet”, diar den egna klinikens data jamfors med riket. Denna presentation ska pa
ett enkelt satt formedla resultatet fran kvalitetsregistret till alla berérda pa enheten. Férhoppningsvis
ska denna presentation kunna motivera till registrering i kvalitetsregistret och initiera kvalitetskontroll
pa den egna kliniken.

Planer for kommande ar/Prioriterade omraden for registret
En vidareutveckling av statikpresentationen pa hemsidan i ’Shiny” kommer att géras under 2022.

Paborjade projekt om validering av tackningsgraden och sena komplikationer vid Septumplastik ska
slutforas.

En vidare utveckling av registret till ett mer heltdckande kirurgiskt “néstidppe” register &r visionen
inom en 3-5 ars period.
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Svenska Oronkirurgiska Registret
Tidigare Registret for myringo- och ossikuloplastik

Efter ett omfattande arbete genomférdes 2021-10-01 en nystart av registret och namnéndring till
Svenska Oronkirurgiska Registret (SOR). Férutom de tidigare operationsteknikerna inkluderas nu all
kronisk otitkirurgi inklusive kolesteatom. Detta forbattrar registerkvalitén och bidra till att lyfta en
patientgrupp med ofta mangarig sjukdom. Oforandrat antal formular finns kvar; Operations- och
aterbesoksregistrering samt patientenkat. Forandringar har genomforts i alla formular efter noggrann
genomgang av indikatorer och processmatt. Operationsformularet ar sedan nystarten helt on-line utan
pappersformuldr. Den reviderade versionen av patientenkéten startade den 2021-03-01.

Anslutningsgraden for registret beraknas vara niara 100 % da alla ONH-kliniker i Sverige dar
oronkirurgi utfors rapporterar till registret. Det gors ett fatal operationer pa mindre privata kliniker
varav flera rapporterar till registret. Tackningsgrad for 2020 &r osaker pga. efterslapande
inrapportering till SOF men beréaknas till 83 % for de operationstekniker som fanns innan
utvidgningen till SOR. Saker tackningsgradsberakning ar inte méjlig att géra via PAR. De ingaende
operationsteknikerna varierar i tdckningsgrad.

Under 2019 genomfordes ett valideringsarbete med genomgang av registrerade data dar var 20:e
registrering (124 st.) med aterbesoksdata togs ut fran registrets databas och granskades mot klinikernas
journaldata. Totalt hittades ca 3 % fel, vilket bedomdes som ett gott resultat. Fa fel (<5%) bedomdes
som allvarliga. Den storsta enskilda felkéllan var enstaka frekvenser i hdrselprov som var felinmatade.
Sammantaget hade dessa felvarden i hérselproven endast marginell paverkan pa tonmedelvarden. En
variabel for validerade registreringar har inforts, for peroperativ- och aterbesoksregistrering och for
horseldata. Vid validering justeras registerdatabasen mot uppgifterna i journalen.

En valideringsrapport ar skriven samt en artikel i Svensk ONH-tidskrift for att nd ut till klinikerna med
information. Ytterligare analyser av valideringsdata har genomférts under 2020 med statistiker som
ligger till grund for en kommande vetenskaplig artikel.

Ytterligare omfattande validering av horseldata har genomforts 2019-2020 dér missténkt felaktiga
horselinmatningar sokts fram i hela registerdatabasen tillsammans med statistiker. Totalt har det
inhamtats pre- och postoperativa horselprov fran 507 patienter fran klinikerna i landet. Dessa har
kontrollerats under 2020-2021 och felaktiga varden justeras i databasen. | majoriteten av alla
myringoplastikoperationer fanns det minst ett felaktigt véarde i horselproven. Dessa fel paverkar dock
inte de horselmassiga utfallsvariablerna med mer an nagon decibel. Bedomningen ar saledes att
inmatningsfelen saknar eller har marginell betydelse vid analys av registerdata pa gruppniva.
Valideringsrapport &r skriven och en artikel planeras.
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Logiska kontroller och varningar har inforts i registret for att minska maojligheten till fel. Exempelvis
varningar for orimliga varden i horselprov, endast forvalda alternativ pa ja/nej fragor och sparrar for
att inte skapa dubbletter.

Som framgar ovan &r ett aterkommande problem med datakvalitén att det forekommer frekventa
felregistreringar av enskilda vérden i hoérselprover. | framtiden &r en automatiserad eller
halvautomatiserad dverféring av dessa data 6nskvard for att hoja datakvalitén. Plan finns for
aterkommande valideringar regelbundet.

Informationsinsats till klinikerna har skett vid SOF:s &rsmote samt artikel i Svensk ONH-tidskrift.

Hittills har 7172 registreringar gjorts. Under 2020 har 170 tillkommit med de nya indikationerna varav
148 kolesteatomoperationer. Aterbesdk genomfors ca ett &r efter operationen, men r tillatet i upp till 2
ar efter operationen. Uppféljningsregistreringen drojer darfor ofta mer an ett ar. For de operationer
som genomfordes 2019 har 61% aterbestksdata, en minskning fran 2016 da det var 76%. Variation
forekommer mellan Kklinikerna och insatser gors for att hdja registreringsgraden frémst med
information klinikvis pa nationella méten och att information fran registret presenteras pa hemsidan i
kliniktabeller med jamforelse mot riket. Aktiva insatser med klinikinformation via digitala besok
planeras.

Registret har fullt utvecklade kvalitetsindikatorer som val avspeglar resultatet av operationerna
inklusive omfattande PROMs. De viktigaste indikatorerna &r l&kning av trumhinnan, grad av
horselforbattring, komplikationer samt avsaknad av inflammation i 6rat efter operationen, att orat ar
vattentaligt samt patientens néjdhet och horselupplevelse. Nya indikatorer &r att 6rat ar fritt fran
kolesteatom vid aterbesoket samt ytterligare uppféljning av komplikationer. Andra processmatt har
lagts till; T.ex. anvéndande av bilddiagnostik preoperativt (CT och MRI), endoskopisk teknik och
monitorering av ansiktsnerven vid operation.

Relevanta indikatorer och data presenteras detaljerat arsvis med jamforelser mot riket i kliniktabeller
som finns 6ppet pa hemsidan.

Data fran patientenkaten visar att patienters upplevelse av komplikationer som tinnitus och
smakstorning efter myringoplastik &r tiofaldigt hogre jamfort med vad som tidigare rapporterats av
kirurgen. Denna information har presenterats och forvantas leda till forbattrad patientinformation infor
operation. I registret har en patientinformation har tagits fram och finns tillganglig 6ppet 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 denna information
fran registret presenterats i flera forum. Referensgruppens bedémning ar att denna kunskap paverkat
Klinisk praxis. | registret ses att andelen patienter vid trumhinneplastikoperation, déar rat bedéms vara
infektionsfritt, i mindre utstrackning far antibiotikaprofylax. | figuren presenteras andelen patienter
som fatt antibiotikaprofylax for aren 2015 — 2021.
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Andelen patienter som ar nojda eller mycket nojda efter operationen ar 82 %. Det beraknas pa totala
antalet som besvarat patientenkaterna. Andelen som svarat att de ar mycket missnéjda med resultatet
var 2015-2019 mellan 5,1% - 6,1%. Totalt har 46 % av de som opererats 2019 en registrerad
patientenkat och det har under tidigare ar varierat mellan 44 % och 49 %. Den laga inrapporteringen ar
ett problem men ses ocksa i andra register. Oférandrad eller forbattrad horsel upplever 87 % av de som
svarat pa enkaten. N6jd eller mycket n6jd med varden de fatt var 96 %. Statistiska analyser har visat
att det finns faktorer som okar risken att vara missndjd med resultatet efter operationen, bl.a. tidigare
oronkirurgi, vid nedsatt horsel eller hérselforlust efter operationen, férekomst av postoperativ
infektion, om man inte ar n6jd med varden i samband med operationen eller med uppféljningen
efterat.

Fortsatt utvardering av patientrapporterade komplikationer behévs da komplikationsfrekvensen for
béade tinnitus och smakstorning efter myringoplastik kraftigt 6kat sedan det i nuvarande register ar
patienten som rapporterar och inte Kirurgen. Under 2020 startade ett forskningsprojekt med validerade
tinnitusfrageformular fore och efter operationen till utvalda kliniker som kommer att fortga under ca 2
ar. | detta projekt sker ocksa en validering av patientenkaten.

Planer for kommande ar

Diagnoskoder och atgardskoder

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

Validering av PROM/patientenkat, ny patientenkét
Under 20202021 fortsatt analys av PROMs och validering av dessa i samband med studie.
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Validering, bortfalls- och tackningsgradsanalys, forbéttrad datakvalitet.

Ny validering 2022 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. Analys planeras av bortfall i aterbescksregistrering samt
komplettering av data.

Analys av antibiotikaanvandning
Fortsatt arbete 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 utvérdering av komplikationer efter operation har startat 2020 och fortsétter under
2021/2022 med validerade instrument fére och efter operationen till utvalda kliniker. Resultaten kan
sedan anvandas i patientinformation och for aterkoppling till 6ronkirurger.

Analys av ossikuloplastik

Under 2021 paborja studie av registerdata for ossikuloplastikoperationerna och horselresultat som
fortsatter under 2022. Analys av protestyp och material. Identifiera saknade aterbesok och
registreringar.

Framgangsfaktorer?

Under 2021 genomfdrdes ett projekt med analys och intervju av Kirurger hos de kliniker som i registret
har hogst lyckandefrekvens vid myringoplastik med lakt trumhinna vid aterbesoket. Flera faktorer kan
ses utifran registerdata som signifikant korrelerar till dessa kliniker. Ytterligare analyser pagar 2021
2022 med intentionen att redovisas nationellt och skapa forum for diskussion i professionen. Gar det
identifiera framgangsfaktorer som kan lyftas och redovisas nationellt? Workshop i samband med
nationellt mote?

Utdata

I nuvarande form presenteras utdata i jumbotron, som jamférande figurer for specifika variabler samt
som kliniktabeller med detaljerade data 6ver ar med jamforelse mot riket. Under 2021 och 2022
behdver utdatapresentationen forbattras med tillidgg av de nya variabler som finns och med 6kad
flexibilitet for klinikerna att soka fram relevant data. En sk ”shiny” applikation planeras.

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

Skillnader i resultat

P& TOP:s hemsida redovisas statistik i realtid for fyra huvudindikatorer: besvarsfrihet, aterinlaggning
efter tonsillektomi pga. blédning, postoperativ kontakt med sjukvarden pga. smarta samt andel kall
teknik vid tonsillektomi. For tre av fyra indikatorer visar statistiken stora och odnskade skillnader
mellan enheter.

Besvarsfrihet

Statistiken visar att 87 % av patienterna 6 manader efter operationen rapporterar besvarsfrihet.
Indikatorn bestar av svarsalternativen ”Besvéren &r borta” och “Jag har blivit ganska bra frén mina
besvir” i den PROM-enkat som skickas ut 6 manader efter operation. Spridningen Gver landet ar liten
och trendanalys 2016-2021 visar att andelen legat stabilt runt 95 %. Valjer man istallet att titta pa
andelen som anger det bista alternativet ” Besvéren dr borta” sa ser man istillet en oroviackande trend
dar andelen minskar signifikant (denna andel redovisas dock inte pa hemsidan). Hur denna
problematik ska adresseras har beskrivits tidigare och utgdr ett av huvudprojekten fér 2021 och 2022.

Aterinlaggning pga. blédning efter tonsillektomi

Riksgenomsnittet for denna variabel ligger pa 7 %. De basta klinikerna ligger runt 1 % och de samsta
klinikerna runt 30 %. Siffrorna indikerar att kliniker med héga blédningssiffror har stort utrymme for
forbattringar. Trenden sett till hela riket &r dock positiv da andelen som aterinlades pga. av
postoperativ blddning efter tonsillektomi var 7,6 % 2016 och 5,5 % 2021.

Kall teknik vid tonsillektomi

Frekvensen av aterinlaggningar pga. av blodning efter tonsillektomi paverkas bland annat av vilken
teknik som anvands. TOP:s referensgrupp publicerade varen 2021 en Nationell rekommendation dar
s.k. kalla tekniker rekommenderades vid tonsillektomi. Anledningen till rekommendationen var att
registerdata visade att andelen kall teknik var lag 2009-2019 trots en omfattande evidens for att kall
teknik ger lagst risk for blédningar. Riksgenomsnittet for kall teknik vid tonsillektomi ligger pa 30 %
dér de basta klinikerna har en andel >80% och de sdmsta 0—20%. Detta visar tydligt att utrymme finns
for forbattring. Aven har kan dock en positiv trend pa nationell niva observeras: andelen kall teknik
var 25 % 2016 och 34 % 2021.

Postoperativ kontakt pga. smarta

Andelen patienter som behdver kontakta sjukvarden pga. av postoperativ smarta varierar stort 6ver
landet. Efter tonsillektomi ar andelen pa den béasta kliniken 5 % och pa den samsta 45 %. Variationen
&r orimlig och visar tydligt vilka kliniker som behdver initiera forbattringsarbeten. Fér denna variabel
ses inga tydliga trender Over tid.

Konsskillnader

Det finns konsskillnader i tonsillsjukdomspanoramat. Detta har dock att géra med sjukdomen i sig och
inte med ojamlik vard. Det ar val kant att andelen kvinnor som opereras i tondr och som yngre vuxna
pga. av tonsillitbesvar ar hogre an andelen man. Det omvanda forhallandet avseende konsfordelning
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rader for forskolebarn som opereras for snarkning. Orsaken till dessa konsskillnader i
sjukdomsférekomst har annu inte klarlagts vetenskapligt, men fenomenet &r beskrivet dven i andra
lander.

Nationella patientfloden, ojamlik vard

TOP samlar inte in data pa véantetider. Daremot tar registret fram statistik pa Nationella patientfloden
som publiceras i en egen rapport. Tonsilloperationer ar det vanligaste kirurgiska ingreppet som utfors
inom Oron-, nas och halsspecialiteten och bor ur kvalitets-, patientsiakerhets- och utbildningsaspekter
utféras i den region déar patienten &r folkbokford. Rapporten ger Sveriges 6ron-, ndas- och
halsverksamheter en tydlig och kontinuerligt uppdaterad bild dver patientfloden éver regiongréanser.
Syftet med rapporten dr att identifiera och beskriva regionala kapacitetsbrister inom
tonsilloperationsverksamheten. Tonsilloperationer utgor en viktig del i den kirurgiska traningen for
blivande specialister. Operationerna har darfér ett utbildningsvérde som inte far underskattas. Om
operationerna utgors pa den egna enheten, eller atminstone inom den egna regionen, maximeras
mojligheten att s3 manga utbildningstillfallen som mojligt tas tillvara. Om rapporten visar att en region
har ett utflode av patienter ar detta en signal om att regionen antingen har for sma operationsresurser
eller for lag produktivitet i relation till sina resurser.

TOP kan anses ha bidragit till en forbattring av varden pa flera olika omraden: Patienter rapporterar
mindre smarta efter operation, patienter rapporterar farre blddningar efter operation, fler patienter
opereras med en skonsammare metod, och férre patienter beh6ver slutenvard i samband med
operation. TOPs data har anvants i ett flertal forbattringsprojekt dar métbara och positiva férandringar
kunnat observeras.

Under 2018 publicerades en studie som beskriver effekten av ett strukturerat registerbaserat
forbattringsprojekt dar 6 kliniker deltog. Syftet med projektet var att minska blédningsfrekvensen efter
tonsilloperation. Studien beskriver hur registerdata anvandes for att kartlagga klinisk praxis pa
respektive klinik och denna jamfordes med kunskapslaget. Varje klinik skapade en projektplan,
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.

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

Bade anslutningsgraden och tackningsgraden har varit hog de senaste fem aren, med 6ver 90 %
anslutnings- och runt 80 % tackningsgrad. For 2020 var tdckningsgraden 79 %.

29
Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2021-09-06


https://registercentrum.blob.core.windows.net/ton/r/Patientfloden-tonsilloperation-maj-2021-SkeR5JTRP_.pdf
https://ton.registercentrum.se/for-patienter/statistik-fran-tonsilloperationsTOP/p/SkHcONZgK
https://ton.registercentrum.se/for-patienter/statistik-fran-tonsilloperationsTOP/p/SkHcONZgK
https://registercentrum.blob.core.windows.net/ton/r/Minskar-risken-for-postoperativ-blodning-vid-tonsillektomi-efter--rkg_njh2sU.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/ton/r/Minskar-antalet-patienter-som-kontaktar-varden-pa-grund-av-smarta-ryxQZThhoI.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/ton/r/Minskar-antalet-patienter-som-kontaktar-varden-pa-grund-av-smarta-ryxQZThhoI.pdf

Svarsfrekvenserna pa TOPs tva PROM-enkater har de senaste aret varit 51 % (30 dagars uppféljning)
resp. 41 % (6 manaders uppféljning). Svarsfrekvenserna har paverkats negativt under savél 2019 som
2020 pga. av ett fel i RCVG:s mailserver.

Under hésten 2020 slutférdes en omfattande validering och bortfallsanalys av TOPs data.
Valideringen gjordes genom att uppgifterna i TOP jamfoérdes med journaluppgifter. Sammanlagt
granskades 1991 registreringar. Detta kan jamforas med att det varje ar utférs 10 000 — 12 000
tonsilloperationer i Sverige. Totalt deltog elva opererande enheter i valideringen; tre
universitetssjukhus, fyra lanssjukhus, tva lansdelssjukhus och tva privata vardvalsenheter i
Stockholmsomradet. Sammanséttningen av enheter ger en god spegling av hur verksamheten ser ut
nationellt. Pa varje enhet granskades de senaste 200 registreringar som hade gjorts till och med 2019-
12-31. Sjélva journalgranskningen utférdes av TOP:s referensgruppsmedlemmar. Uppgifterna matades
in i en speciell databas som konstruerats med hjalp av RCVG. For att granskningen skulle bli likvardig
pa alla enheter anvandes en monitoreringsmall.

Den statistiska analysen visade att éverensstimmelsen mellan TOPs uppgifter och journaluppgifter var
god eller till och med mycket god. Variabler som jamfdérdes var bland annat operationsdatum,
indikation, operationsmetod, operationsteknik, vardform och postoperativa blodningar. Aven for de
patientrapporterade uppgifterna i TOPs tvda PROM-enkater var dverensstammelsen god.
Bortfallsanalysen visade att det inte férelag nagra skillnader mellan patienter som svarat och de som
inte svarat pa TOPs postoperativa PROM-enkater. Det enda undantaget var att kvinnor svarat pa
PROM-enkéterna i hogre utstrackning a&n man. | bortfallsanalysen jamférdes féljande PROM-
variabler: Har du kontaktat sjukvarden pa grund av smarta efter operationen?/ Har du kontaktat
sjukvarden pa grund av blédning fran halsen?/ Har du blivit inlagd pa grund av blodning fran halsen?/
Utfordes ytterligare operation pa grund av blodning?

Referensgruppen for TOP kommer att sammanstalla en valideringsplan for att en regelbundet
aterkommande kvalitetskontroll ska sékras.

Referensgruppen gor manatliga kontroller av klinikregistreringar, svarsfrekvenser pa de tva
patientenkéterna samt kontroll av missing data. Aven tidslatensen mellan utférd operation och
registrerad operation dvervakas. Att registreringar gors i tid har stor betydelse for att patienterna ska
nas av uppfoljningsenkaterna i ratt tid. Om monitoreringen visar oonskade resultat kan kliniker, dar
problem identifierats, kontaktas med en manads férdrojning.

TOP foljer sedan 2009 de viktigaste kvalitetsindikatorerna vid tonsillkirurgi: postoperativa
komplikationer (smérta och blédning) och effekt av operationen. Postoperativa komplikationer foljs
upp genom en rad fragor till patienter dar de ombeds svara pa vilka komplikationer de drabbats av och
vilka effekter komplikationerna har haft (exempelvis inldggning eller reoperation). Dessa variabler
bedoms halla en hog kvalitet &ven om vissa smérre justeringar planeras under 2022.
Kvalitetsindikatorn for effekt av operationen har dock visat sig behdva forbéttras. Fr.a. behéver TOP
infora en indikator som ger mojlighet att mata utfall i relation till sjukdomsborda/ livskvalitet innan
operationen. Detta &r ett storre arbete som paborjats under 2021. Fére- och efter matningar behovs
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bade for att pa ett bra satt kunna mata effekten av operationen men ocksa for att upptacka skillnader i
indikationstillampning 6ver landet och dver tid.

Varden forandras standigt och referensgruppen noterar att nya trender som tex. postoperativ
farankologisk behandling skiljer sig. Det &r viktigt att TOP féljer med i denna utveckling bade for att
kunna hitta praxis som inte vilar pa evidensbaserad grund men ocksa for att kunna folja hur olika
behandlingsstrategier paverkar komplikationsfrekvenser (ex. smartstillande och blédningspaverkande
lakemedel). Darfor ser TOP det som nédvandigt att justera de kvalitetsindikatorer som rér den
peroperativa och direkt postoperativa varden (arbetet paborjas hosten 2021).

TOP rapporterar de viktigaste kvalitetsindikatorerna i realtid, pa saval klinikspecifik som nationell
niva, pa TOPs hemsida. TOP presenterar ocksa data pa VIS. Pa registerhemsidan &r all information
utom personuppgifter éppna for allménheten. Data kopplat till personuppgifter ar endast tillgangligt
for anvéndare efter inloggning.

TOP har under varen 2021 genomfort riktade utbildningsinsatser pa tre kliniker: Uppsala, Ostersund
och Sodermanland (Eskilstuna, Katrineholm, Nykdping). Ytterligare fyra utbildningar &r planerade
under 2021: Jonkoping, Boras, Helsingborg och Stockholm (Karolinska). Dessa uthildningar har
annonserats via ONH- tidskriften och klinikerna har sjalva fatt anmala intresse och vara delaktiga i hur
utbildningen lagts upp utifran varje kliniks behov och énskemal.

TOP presenterar regelbundet sina resultat pa nationella méten, i nationella facktidskrifter och i
internationella vetenskapliga peer-reviewgranskade tidskrifter. Under 2020 och 2021 har sammanlagt
atta artiklar publicerats i nationell fackpress och en i vetenskaplig internationell fackpress.

Sedan en tid saknas data fran TOP i VIS. Forst togs data bort av oklar anledning och publicerades
sedan ater for att nu ater saknas. Orsaken ar for referensgruppen inte kand.

Ett arbete for att forbattra presentationen av data avseende tonsillkirurgin har pagatt sedan en langre
tid. Ambitionen var initialt att kunna presentera data avseende blodningskomplikationer baserat pa
uppgifter fran PAR specificerat avseende operationstyp, alder och kén. Detta projekt ar dock inte
genomforbart p.g.a. smatalsproblematik och ambitionen ar nu i stallet att presentera data fran PAR pa
foljande vis: Produktionstal redovisade arsvis och per enhet med uppdelning om moéjligt i féljande
prioritetsordning: 1. TE/TT 2. Alder (<18,>18) 3. Kon. Blédningsdata redovisade arsvis och enhetsvis
utan nagon uppdelning alls. Arbetet pagar men ar inte slutfort och darfor saknas fortfarande uppgifter
om tonsilloperationer i VIS.

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. Arbetet med att ansluta TOP pagar under 2021.
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https://ton.registercentrum.se/publikationer/vetenskapliga-publikationer/p/H10YGUXbI

Pandemin av covid-19 har kraftigt paverkat frekvensen av tonsilloperationer i Sverige. TOP bevakar
hur pandemin paverkar tonsillkirurgin genom att publicera deskriptiva rapporter for stor-regioner,
regioner och nationen pa TOPs hemsida. TOP kommer att folja utvecklingen under hosten nér
verksamheterna atergar i normal verksamhet. Aspekter sasom jamlik vard kan da foljas och redovisas
till verksamheterna.

Samarbete pagar mellan de nordiska landerna sedan flera ar med finansiering fran det nordiska
ministerradet. Idag finns ett nationellt norskt tonsilloperationsregister och ett danskt regionalt
tonsilloperationsregister med samma struktur, organisation och fragor som det svenska. Det nordiska
arbetet ger mgjlighet att jamfora resultat mellan de nordiska lander for att beskriva skillnader i klinisk
praxis och identifiera forbattringsomraden. Ett nara samarbete har utvecklats med systerregistret i
Norge som har en stark registerorganisation och som bidrar till utvecklingen av det svenska
tonsillregistret genom att erfarenheter och data delas. For narvarande finns tva artiklar publicerade

baserat pa det nordiska samarbetet och en tredje ” Comparison of Clinical Practice of Tonsil Surgery
from Quality Register Data from Sweden and Norway and One Clinic in Denmark” ar under review i
BMJ Open.
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https://ton.registercentrum.se/publikationer/vetenskapliga-artiklar-relaterat-till-kvalitetsregistret/p/B1qa4834
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