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Forkortningar som anvands i detta dokument
Cl — Cochlea implantat

HNSB — Registret for Horselnedséttning hos Barn

HNSV — Registret for Grav Horselnedséttning hos Vuxna
NPO — Nationella Patient Omraden

NAG — Nationell arbetsgrupp

PAR — Socialstyrelsens patientdataregister

RCVG - Registercentrum Véstra Gotaland

RUT — Register Utilizer Tool

SFF — Svensk Foniatrisk Férening

SFOHH - Svensk Férening for Otorhinolaryngologi-, Huvud- och Halskirurgi
SMAF — Svensk Medicinsk Audiologisk Forening

SRS — Svenskt Rhinologiskt Séllskap

SOF — Svensk Oronkirurgisk Forening

SOR — Svenska Oronkirurgiska Registret

VIS — Varden i Siffror

TOP — Tonsilloperationsregistret
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Inledning

Denna arsrapport behandlar Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvards nio delregister. Varje del-
register redovisas var for sig da de har olika karaktar kliniskt och resultatmassigt. Redovisningen féljer
i huvudsak den struktur som foreslagits av Nationella Kvalitetsregister - Anslutnings- och tacknings-
grad; Datakvalitet; Rapporteringsgrad; Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer; Effekten av regist-
rets insatser pa varden; PROM och PREM samt dvriga kommentarer.

Delregistren Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering, HNSV och HNSB publicerar fri-
staende arsrapporter for 2021 och &r darfor inte inkluderade i denna rapport.

Presentation av registrets viktigaste indikatorer och analys av dessa finns ocksa pa registrets hemsida
under varje delregister, i VIS samt i en stor méngd vetenskapliga publikationer och skrifter i nationella
tidskrifter sasom Svensk ONH-tidskrift. Dessa finns med ldnkar publicerade pé registrets hemsida (un-
der fliken publikationer pa varje delregisters hemsida).

Varje projekt i registerarbetet stracker sig ofta 6ver flera ar och ar kontinuerligt. Denna arsrapport pub-
liceras sent pa aret. Rapporten innehaller darfor i manga fall uppgifter som beskriver de pagaende pro-
jekten och deras status fram till arsrapportens publicering i september 2022.

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

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

PROM-bjudning via 1177

ONH-registrets delregister har olika utvecklingsniva, vilket avspeglas i delregistrens arsrapporter. En
genomgaende problematik &r att uppratthalla hoga tacknings- och svars- och rapporteringsnivaer, som
ju ar helt avgorande for registrens trovardighet och acceptans inom sjukvarden. Kunskapsstyrnings-
projektet bygger till stor del pa aterrapportering fran registren. En forutséttning for bra aterrappor-
tering ar foljsamhet fran anvandarna (de verksamheter som bade rapporterar till registren och vill fa ut
anvandbara data). Fran anvandarnas sida efterlyses direktéverféring av data fran journal till registren.
Arbete centralt i regionerna pagar for att paskynda en sadan utveckling men upplevelsen fran regist-
rens sida ar att det gar alltfor langsamt. En stor del av registerarbetet handlar darfoér om att tillse att
rapportering sker och i alltfor hdg grad sker det genom manuella éverforingar. Utskick av PROM via
mail har visat sig vara en riskabel verksamhet vilket TOP i hogsta grad har fatt erfara (se nedan i ars-
rapporten for TOP).

Det verkar nu tekniskt och juridiskt mojligt att via 1177 bjuda PROM direkt fran registren utan att ga
omvagen 6ver vardenheterna. | och med pandemin har féljsamheten i befolkningen mot 1177 okat
mycket kraftigt. Var bedémning ar darfor att PROM-bjudning via 1177 kommer att forbattra svars-
frekvensen for flera av vara register som &r helt beroende av PROM for sina resultatmatt. Denna funkt-
ionalitet &r avgorande for registrens fortlevnad och utveckling. Vi forutsatter att detta arbete inte for-
senas.

Ekonomi
Registret har under flera ar erhallit ett anslag pa ca. 3,5 milj. kronor. Samtidigt har registret kostnader
Okat vilket realt ses som en kontinuerlig anslagssédnkning. Driftkostnader for registret (fasta kostnader
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/nkh/r/kvalitetsregister-hoorselrehabilitering-aarsrapport-2021-ver-2-Byxe_LVP-i.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsv/r/-rsrapport_2021-S1xY-ccKZs.pdf
https://orl.registercentrum.se/
https://orl.registercentrum.se/

for registerplattform och kép av tjanster fran RCVG, kostnad for koordinator, styrning, kontinuerlig
monitoreringsarbete mm) uppgick 2021 till drygt 1,8 milj., vilket motsvarade drygt 40% av registrets
ekonomiska utrymme under 2021 (registret hade fran 2020 ett Gverskott pa drygt 0,5 milj.). Vara
askanden har generellt sett genom aren legat pa ca 1 milj. kronor 6ver beviljade anslag. Ett oférandrat
anslag pa ca. 3,5 milj. eller minskning kommer att 6ka andelen fast kostnad till drygt 50% eller mer,
vilket i sin tur leder till en krympande ekonomi for registrens forvantade formaga till utveckling och
fornyelse.

Lars Lundman

Registerhallare och ordférande i Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard
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Registrets styrgrupps sammanséattning var under 2021

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

Anna Granath (ordférande i Kvalitetsregistret for rér i trumhinnan)

Peter Nordqvist (ordférande i Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering)
Asa Skagerstrand (ordférande Registret for grav horselnedsattning hos vuxna)
Elisabeth Dahlstrom (ordférande i Registret for horselnedsattning hos barn)
Staffan Morén (ordforande i Registret for rostforbéttrande stambandskirurgi)
Cecilia Ahlstrdm Emanuelsson (ordférande i Septumplastikregistret)

Eva Westman (ordférande i Svenska éronkirurgiska registret)

Ola Sunnergren (ordférande i Tonsilloperationsregistret)

Nationellt kvalitetsregister horselrehabilitering
Arsrapporten finns i sin helhet pé registrets hemsida.

Registret for grav horselnedsattning hos vuxna
Arsrapporten finns i sin helhet pé registrets hemsida.

Registret for horselnedsattning hos barn
Arsrapporten finns i sin helhet pé registrets hemsida.
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/nkh/r/kvalitetsregister-hoorselrehabilitering-aarsrapport-2021-ver-2-Byxe_LVP-i.pdf
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsb/r/Arsrapport-2021-HJg1KVsqzo.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsb/r/Arsrapport-2021-HJg1KVsqzo.pdf

Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan

Under varen 2021 har referensgruppen for registret arbetat med en genomgripande forandring av re-
gistrets struktur. Forandringarna sjosattes 2021-05-27. Syftet har varit att forenkla registrering pa en-
heterna och for de medverkande 6ronbarnens familjer. Anslutna enheter gor nu endast en registrering i
samband med operationen. Data angaende barnets éronrelaterade hélsa samlas in fore och efter operat-
ionen via enkater som besvaras digitalt pA RCVG:s plattform. | samband med nystarten har styr-
gruppen beslutat anvanda ett forkortat arbetsnamn; Roroperationsregistret. Hosten 2021 paborjades
sedan diskussioner om att presentera utdata i den nya statistikvisningen pa registrets hemsida. Syftet ar
att anvandare, och dven allméanheten, kan se statistik fran registret helt 6ppet presenterat pa registrets
hemsida med uppdateringar i realtid.

Referensgruppen har under 2021 arbetat genom ett flertal E-mdten, dels inom referensgruppen och
dels arbetsméten med RCVG. Ett internat genomfordes i september. Fordndringarna i registret har i
forsta hand kommunicerats till anslutna anvéndare och via registrets hemsida. En artikel i
svensk ONH-tidskrift har ocksa publicerats (nr 1, 2021).

Anslutnings- och tackningsgrad

Registret har kvarstaende problem med lag anslutningsgrad och tackningsgrad. 2021 var anslutnings-
graden 45 % pa enhetsniva (28/62) och tackningsgraden dessvarre endast 18%. Antalet operationer i
riket har ocksa dramatiskt minskat och var 2021 endast drygt 1600 stycken. Detta ar en pandemieffekt,
vilket troligen beror pa att de langtgdende restriktionerna pga Covid 19 inneburit att barn haft farre
luftvagsinfektioner och darigenom aven lagre sjuklighet i oroninflammationer. Avsteg fran normala
rutiner och pressat lage pa enheterna kan ocksa ha bidragit till lagre registreringsgrad.

Operationer, Sluten och/eller specialiserad dppen vard, Antal patienter, DCA20 Anlaggande av mellandredranage, Alder
0-14, Bada kénen
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Antal réroperationer per ar (data fran Socialstyrelsens patientdataregister).
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Datakvalitet

Det ar fortfarande svart att utvardera datakvaliteten pga. det exceptionellt Iaga antalet operationer och
registreringar under 2021. Referensgruppen kommer att folja utvecklingen. Ett observandum dr att
svarsfrekvensen pa post-PROM ér 1ag. Andra register har haft liknande problem. Detta behdver ut-
redas. Forhoppningen ar att PROM skall kunna skickas ut i samarbete med 1177, och RCVG utreder f
n detta. Validering av registret med stickprov fran enheter kan troligen paborjas under 2023.

Rapporteringsgrad

Rapporteringsgraden hos de registrerande enheterna &r i flera fall hdg, men inte alltid. Under 2021 har
foljsamheten till registrering minskat. Detta tolkas som en pandemieffekt i kombination med nya ruti-
ner for registrering.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer — effekt av registrets insatser

i varden

Det ar referensgruppens forhoppning att vi skall kunna astadkomma en okad anslutningsgrad och tack-
ningsgrad. En av registrets viktigaste insatser ar att faktiskt kartlagga hur vardprocessen kring éron-
barn som behdver ror i trumhinnan bedrivs i olika delar av Sverige. | nuldget visar utdrag ur patient-
registret att det finns stora skillnader mellan olika regioner utan att bakomliggande orsaker ar klar-
lagda. En 6kad tackningsgrad skulle ge viktig information om tillgang till preoperativ horselutredning,
foljsamhet till indikationer samt véntetider till operation.

PROM/PREM

PROM miits i registret med hjélp av ett helt ’symmetriskt” formulir som besvaras fore och 3 manader
efter operation. Tanken ar att resultaten skall spegla barnets maende och horselfunktioner sa att resul-
taten av operationen skall ga kunna utvarderas. Formularet har med utgangspunkt fran de gamla enka-
terna i registret vidareutvecklats pa ett vetenskapligt sétt och jamforts med redan etablerade forsk-
ningsenkater.

Planer for kommande ar

Referensgruppen har under varen 2022 arbetat med att utveckla den 6ppna statistikvisningen pa regist-
rets hemsida. Fortsatt arbete med att 6ka tdckningsgraden skall prioriteras under histen 2022 och &ven
fortsattningsvis 2023.
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Registret for otoskleroskirurgi

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

Anslutningsgraden ar 91% (20/22 opererande enheter 2021). | region Gotland och pa Carlanderska i
Goteborg har gjort enstaka operationer som inte redovisats till registret. | tre regioner har det inte
gjorts nagon otoskleroskirurgi senaste aren (Blekinge, Sédermanland och Jénkoping). Region
Sodermanland och Jénkdping remitterar otosklerosoperationer i relativt htég omfattning vilket daremot
region Blekinge inte gor. Antal otosklerosoperationer har pga. pandemin under 2020/21 halverats jam-
fort med tidigare ar.

Téackningsgraden for hela perioden 2013-2021 &r 90% 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. Enheter med héga operationsvolymer
har hog tdckningsgrad. Den tidigare redovisade relativa sankningen av tdckningsgraden for 2020 har
patagligt forbattrats pga. efterregistringar. Tackningsgraden ar for 2021 f.n. 91% men kan forvantas
Oka pga. efterregistreringar.

Uppféljningsgraden avseende aterbesok var for operationsperioden 2013-2019 91% och for 2020 85%.
Den nagot lagre uppfdljningsgraden for 2020 beror pa att registret tillater uppféljning upp till 2 ar efter
operationen. Svarigheten efter pandemin att fa till uppfoljningar efter operationen verkar nu ha rattat
till sig.

Svarsfrekvensen avseende PROM-enkéten ar 67% for perioden 2013-2020. For detaljer pa enhetsniva
se registrets statistikvisning. Den forhéallandevis hoga andelen PROM-svar antas bero pa att patienten
kommer pa ett uppfdljande aterbesok och i manga fall 6verlamnas PROM-enkat da.

Registret har under 2021 inte genomfort nagon stor validering av datakvalitet, mer &n att det i pro-
jektet som analyserar operationer med otillfredsstallande hérselresultat har validering mot original-
audiogram genomforts pa ca 150 operationer. | denna kunde man se relativt frekventa felinmatningar
pa enskilda frekvenser i ungefar samma omfattning som man sett i tidigare slumpmaéssig validering.

Registret har en mycket hog andel obligatoriska variabler i det peroperativa inmatningsformularet vil-
ket leder till obetydlig grad av missing.

2020 infordes varningar for ologisk inmatning av hérseldata vilket troligen har lett till minskad andel
svara fel sasom forvaxling av sida och forvéxling av ben- och luftledningsmatning. Audiogramin-
matningen ar fargkodad i enlighet med de farger som anvands i audiogram (rétt och blatt), vilket be-
doms minska risken for sidoforvaxling. | de peroperativa och uppféljande web-baserade lakarbundna
enkaterna anges ocksa vilken sida som ar opererad nar man matar in audiogramvarden.

Sparrar finns for dubbelinmatning av priméroperation pa samma 6ra — aven om patienten tidigare ar
opererad pa annan enhet.
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https://oto.registercentrum.se/statistik/statistikvisning/p/r1MW6sw1q
https://registercentrum.blob.core.windows.net/oto/r/Valideringsdokument-Otosklerosregistret-2020-12-13-SkebyqAHhw.pdf

Datakvaliteten beddms ha forbattrats i och med att det infordes obligatorisk on-lineinmatning hosten
2020. Sedan dess kan man se att 55% av operat6rerna gor inmatningen samma dag som operationen
och 61% inom 2 dagar. Tyvarr registrerade 18% av operatdrerna operationen efter mer an 30 dagar.

Under 2022 ser man dock att registrering pa operationsdagen okat till 68%. Malsattningen &r att alla
operationer ska registreras on-line pa operationsdagen.

Valideringsarbete pagar for att klargéra anvandning av laser. Inmatade data avseende typ av laser ar
troligen behaftad med en del felaktigheter som behdver analyseras. Juni 2022 infordes en tydligare in-
matningsmodul for laseranvéndning.

Under 2021 genomfdérdes riktade uppmaningar till de enheter som identifierades ha bristande tack-
nings- och uppféljningsgrad for 2020, respektive 2019. Det resulterade i synbar hojning av bade tack-
ning- och uppféljningsgrad.

Forklarande text angdende indikatorer for horselresultat:

Variabeln horselforbattring (i statistikvisningen - Férandring av tonmedelvarde luftledning) paverkas av det pre-
operativa luft-bengapet (stort luft-bengap preoperativt ger mojlighet till stérre horselférbattring an ett mindre
preoperativt luft-bengap). Variabeln hérselniva postoperativt (i statistikvisningen — Tonmedelvarde Iuftledning)
paverkas av den preoperativa horselnivan (ju battre horselniva preoperativt desto battre horselniva kan uppnas
postoperativ och vice versa) samt av det preoperativa luft-bengapet (ju stérre preoperativt luft-bengap
preoperativt desto battre hérselniva kan uppnas och vice versa). Det ar darfor svart att uttala sig om det
foreligger verkliga skillnader i horselresultat mellan enheter om man tittar pa dessa indikatorer enbart. De

preoperativa forutsattningarna maste da ocksa tas i beaktande.

Operationen syftar till att optimera den ljudforstarkande funktionen i mellandrat. | ett friskt 6ra ar luft-bengapet
noll. Ett postoperativt luft-bengap som narmar sig noll &r saledes efterstravandsvart. Variabeln postoperativt
luft-bengap ar darfér anvandbar som indikator for lyckat operationsresultat da den i princip inte paverkas av den
preoperativa horselnivan eller det preoperativa luft-bengapets storlek, i synnerhet om den kombineras med
variabel som beskriver forandring i innerdrats funktion (i statistikvisningen - Férandring av tonmedelvarde

benledning).

Registret publicerar rullande medelvarden, box-plot- och kategoridiagram for riket och pa enhetsniva
for den uppmatta pre- och postoperativa hérselnivan, luft-bengapet och den uppmatta horselforbatt-
ringen. Det ar saledes mojligt att Gver tid se om det skett nagon forandring avseende dessa variabler.
Pa riksniva for primaroperationer ser man inte nagon tydlig férandring ver tid for nagon horsel-
variabel de senaste tio aren.
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Pa enhetsniva ser man att det foreligger skillnader s ot opmas oot tor costone tanse mosovars T
bade 6ver tid och i niva avseende den preoperativa
horselnivan men aven horselresultaten skiljer sig
mellan verksamheter och i vissa fall &ven dver tid
for enskilda verksamheter. | det dvre exemplet till
hdger (Akademiska sjukhuset) ser man att luft-
bengapet postoperativt succesivt har forsamrats
over tid. | det nedre exemplet (Sunderbyn) ser man
en relativt snabb och kraftig forbattring kring
2017/2018. Man hade dar uppmérksammat att det l ' A
genomsnittliga luft-bengapet éver tid var betydligt Lt b i ot oprerads arat e -
sdmre an riksgenomsnittet, vilket ledde till en
mindre fordndring i operationsmetodiken som sedan
kunde avlasas i en kraftig forbattring fran 2018 och
framat (personligt meddelande).

Medelvarde (dBHL)

(dBHL)

Medelvirde

Patientens nojdhet avseende horselformagan pa det
opererade Orat avspeglas i PROM-fragan Hur upp-
lever du horseln pa det opererade Orat ett ar efter

operationen?”. For PROM-enkaten ett ar efter oper-

ationen galler generellt att det &r ett forsumbart antal R
“missing” pa varje enskild friga. For perioden
2013-2020 har fragan besvarats av 67% pa riks- " Fyper—

niva men pa enhetsniva varierar svarsfrekvensen
mellan 19% och 97%. Vid enheter med lag
svarsfrekvens pa PROM-enkaten &r det darfor
svart att dra nagon slutsats avseende graden av
nojdhet med horselforbattringen. | manga tidi-
gare studier sa ser man dock att det foreligger en
generell korrelation mellan uppmétt horsel-
forbattring och patientens upplevelse av hoérsel-
forbattringen. Den uppmaétta horselforbattringen
ar saledes en mycket stark indikator for den upp-
levda horselforbattringen pa individniva. I figu-
ren till héger beskrivs ndjdhet med horsel-
forbéattringen grafiskt for alla deltagande enheter
och riket for perioden 2013-2021. Enheterna dr rangordnade med hogst andel "Mycket battre/Béttre”
overst. Jamfort med perioden 2013 till 2019 &r det endast sma forandringar i nojdhetsgrad.

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

Vid nyligen genomford genomgang av fritextsvar i PROM-enkaten ses ett inte obetydligt antal patien-
ter (drygt 30/1600) som fick symptom i form av snurryrsel vid nysning eller tryckutjamningsmandvrer
efter operationen. Projekt planeras for att ndrmare kartldgga denna patientgrupp.

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

Taltest utfért fore operationen & Ladda ner png

Preoperativ utredning

Preoperativ talaudiometri syftar till att
klarlagga patientens férmaga att hora tal
och kan ses som ett viktigt komplement
vid utredning av all form av hérselned-
sattning. | synnerhet infér nadgon form av g v
rehabiliterande atgard. Man kan séaledes s sdododon TolBean gt
ha mycket dalig talauppfattbarhet pé ett T
6ra trots att man presterar bra pa ett ot s 159
tonaudiogram. Sedan uppgifter om pre- '
och postoperativ talaudiometri inférdes i
registret 2020-10-01 ser man mycket stora
skillnader mellan regionerna, vilket illu- : :
streras i figuren till hoger. | Region B oest ufor
Stockholm genomférs uppenbarligen inte —Jrwioh v
talaudiometri i ndgon omfattning 6ver T
huvud taget, till skillnad fran i Regionerna Vésterbotten och Jamtland.

Effekt av registrets insatser i varden

Horselresultaten vid primaroperationer har kommunicerats till respektive klinik genom presentationer
pa registrets hemsida och vid méten, i syfta att uppméarksamma skillnader i horselresultat mellan en-
heter. Detta leder till diskussioner pa respektive klinik huruvida man anvéander den basta metodiken
och hur man kan ldra av varandra. Landets stérsta ONH-klinik som gor i sarklass flest otoskleros-
operationer, anvander aktivt resultaten fran registret i sin verksamhetsuppféljning (personligt med-
delande). Eftersom operatérnamn registreras kan man pa enskild klinik dven se skillnader mellan
operatorer.
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Registret har stora méjligheter, att med 6kad kunskap fran registret, bidra till ett mer jamlikt omhéan-
dertagande av patienter med hdrselnedsattning orsakad av otoskleros, i férlangningen och i samarbete
med andra delregister synliggora ojamlikhet i tillgang till och erbjudande av kirurgisk behandling vid
horselnedsattning av annan orsak an otoskleros, exempelvis horselforbattrande kirurgi vid kronisk
mellandreinflammation, aktiva mellanéreimplantat och CI.

PROM/PREM

En patientenkat skickas ut ett ar efter operation for att efterhdra patienternas synpunkter kring inform-
ation infoér bland annat operation, horselforbattring och komplikationer. Andringar i patientenkéten har
inte gjorts de senaste aren. Resultat i denna redovisning avser operationsaret 2020. Svarsfrekvensen
var (2022-09-22) 62%. For operationer utforda 2019 var motsvarande siffra 70%, dvs lagre svars-
frekvens 2020 (svarsfrekvensen berdknas dock stiga pga. efterslapning av aterbesok). Patienterna var
ndjda eller mycket néjda med informationen infér operationen i 97%. Nittiotre procent rapporterade
mycket béttre eller battre horsel och 3% samre eller mycket samre horsel pa det opererade 6rat. Avse-
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ende tinnitus rapporterade 14% att deras tinnitus forbattrats pa det opererade 6rat medan 9% rappor-
terade en forsamrad eller nytillkommen tinnitus. Over tid ses inga forandringar pa riksniva av patient-
rapporterade matt over tid, vilket man daremot kan se pa en del enskilda kliniker. For detaljer se
registrets statistikvisning.

Registret har tre indikatorer presenterade i VIS. Ytterligare indikatorer kommer att laggas upp dér.

Datakvalitet

Var bedémning &r att registret nu natt en hog funktionalitet avseende tydlighet och féljsamhet for an-
vandare. Ut-data presentationen ar lattanvand. Registret anvands aktivt i varden for att folja resultat pa
enhetsniva.

De omraden som registret maste prioritera ar att sékra hog datakvalitet och gora registret &nnu mer an-
vandarvanligt.

PROM via 1177
Se redogdrelse for detta arbete i dokumentets inledning.

Validering av datakvaliteten och bortfallsanalys

Fortséttning av det under 2018 inledda arbetet med att validera framst inmatade horseldata. Detta &r ett
arbete som kommer att ha hog prioritet under 6verskadlig tid. Nasta validering kommer att bli pa data-
uttag i borjan av 2023 for operationer gjorda 2019-01-01 till 2020-12-31. 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 &r mer effektiv
om audiogrammet efter operationen finns tillgangligt. Analys av de 10 — 15% av operationerna som
inte blir uppfoljda efter ett ar planeras i syfte att se om det foreligger nagra skillnader i pre- och per-
operativa data jamfort med de operationer som blir uppféljda.

Implementering av utdata dynamisk och on-line

Under hosten 2021 sjosattes registrets dynamiska ut-dataredovisning. Den kommer att kompletteras
och forbéattras under 2023 och kompletteras med utvalda indikatorer riktade mot patienter. Registret
behover &ven goras mer anvandarvanligt for allméanhet, beslutsfattare och patienter.

Ofdrandrad eller forsamrad hoérsel 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 horseln inte forbattras eller t.o.m. for-
sé&mras &r av stor vikt att utvardera. Kvalitetsregistret ger mojlighet att identifiera kirurgiska kompli-
kationer och operationstekniker i denna grupp. Projektet har pabdrjats under 2020 och analys av in-
samlade journalhandlingar pagar. Projektet beraknas vara slutfort under 2023.
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Forbattrad meta-data portal

Det pagar ett arbete tillsammans med RCVG i syfte att gora variabellistan dynamisk och enklare att
forsta for det olika yrkesgrupper och forskare som arbetar i registret. Detta arbete &r initierat av RCVG
och ar en del i plattformsstrategin. Detta arbete berdknas paga under 2023 och tidpunkt for avslut ar i
dagsléaget osékert.

Aven meta-data verktyget som finns p& hemsidan kommer att uppdateras.

Analys av fritextsvar i PROM

Registret har nu en sa pass stor volym att det &r meningsfullt att systematisera fritextsvar i PROM.
Dessa svar handlar om upplevda nytillkomna besvér som patienten sétter i relation till operationen.
Preliminar analys ger vid handen att patienter rapporterar betydligt fler besvar an vad som framgar i
den postoperativa lakarrapporteringen.
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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. Ned-
laggning hade inneburit att specialiteten Foniatri / Rost och talrubbningar hade statt helt utanfor kvali-
tetsregistersystemet och patientgruppen med kirurgiskt behandlade réstrubbningar hade gatt miste om
den kvalitetssakring av vérden ett kvalitetsregister innebar. Ett antal foniatrer, rostintresserade ONH-
ldkare 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 hade 12 digitala méten under 2021. Gruppens arbete under 2021 inkluderade
bl.a. uppdatering av kontaktlistan till lokala registeransvariga pa registrerande enheter, anvandarenkét
till registrerande enheter med fragor om bl.a. hur de anvander registrets information och vad de 6nskar
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 re-
gistret tas i bruk

Enkaten till lokala registeransvariga mars-april 2021 besvarades av 30, representerande 22 av 25 regi-
strerande enheter. Information inhdmtades bl.a. om ev. upplevda problem med registrering, vilken typ
av information/data som 6nskades fran registret och ev. forslag pa forbattringar av registret. Inférande
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 i
pastdendet “’jag tycker det dr viktigt att registrera i registret for rostforbattrande stimbandskirurgi”.

Under varen 2021har registrets syfte och mal diskuterats, forslag att utvidga registret vad géller vari-
abler och diagnoser har diskuterats och arbetet med att ta fram nya insamlingsformulér har paborijats.
Under hosten 2021 utvecklades nya formular delvis med de gamla formulédren som grund: Preoperativt
patientenkat, Postoperativ patientenkét, Preoperativt kirurgformuldr, Postoperativt kirurgformuldr och
logopedformulér. Formuléren framtogs forst i referensgruppen och sedan diskuterades de med regis-
tercentrums utvecklingsledare och statistiker vid flera méten och reviderades efterhand. Under varen
har alla formularen utom logopedformularet fatt en digital form. Under juni till augusti genomfordes
en prepilot projekt dér 3 kliniker registrerade enligt de nya formuléren.

Referensgruppen har haft flera utbildningsinsatser under 2021/2022: Presentation angaende registret
pa SFFs nationella moten 18 mars och 22 september dar manga av de enheter som registrerar har fun-
nits representerade. Data fran registret har presenterats pa Pan European Voice Conference i Tallinn i
augusti 2022.

En vetenskaplig artikel om rdstvila efter operation av stimbandspolyp har publicerats mars 2022.
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Under 2021 var det 8 av 18 regioner, som hade operationer av stimbandspolyper registrerade i PAR,
rapporterat till registret vilket ar en minskning jamfort med 2020 da 11 av 18 lan registrerade. De en-
heter som idag inte ar anslutna ska kontaktas for att fa med dem i kvalitetsregistret.

Anslutningsgrad

2019 2020 2021
Antal deltagande regioner 12 11 8
Antal regioner nationellt i malgruppen 17 18 18
Antal registrerade enheter 14 9 8
Antal enheter nationellt i malgruppen 22 18 19
Anslutningsgrad regioner (%) 71 65 44
Anslutningsgrad enheter (%) 64 50 42

Tackningsgradsberdkningen gors pa behandling av diagnosen stambandspolyp. Antalet operationer in-
registrerade i PAR Okade ndgot frdn 108st. 2020 till 117 st. 2021 vilket &r en 6kning med 8%. Ok-
ningen beror pa att neddragningarna av operationsresurser under pandemin troligtvis minskade under
2021. Téackningsgraden i registret var under 2021 28 %, vilket ligger lagre jamfort med 47%, 2020.
Den minskade tackningsgraden beror troligtvis delvis pa pandemin med litet antal operationer och det
kan bidra till att registrering gloms bort eller missas av andra skél. Referensgruppen har under 2021
haft kontakt med registrerande enheter for att forsoka oka tdcknings och anslutningsgrad och informat-
ionsarbetet fortsatter kommande ar.

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 pla-
nerar att analysera detta i arbetet att fornya registret.

Tackningsgrad
2017 2018 2019 2020 2021

Antal registrerade patienter/interventioner under aret Registret for 95 96 68 51 33
rostforbattrande stambandskirurgi

Antal patienter/interventioner nationellt i malgruppen (PAR) 174 152 149 108 117

Tackningsgrad (%) 55 63 46 47 28

Det finns inbyggd kontroll for att motverka dubblettregistreringar. | registret finns dven inbyggda spéar-
rar for att forhindra orimliga inmatningar. Vissa fragor ar obligatoriska.

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

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

16
Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2022-09-25



agenda att planera for en validering. Planer finns for kontakt med Socialstyrelsen angaende validering
av diagnos/atgardskodsregistreringen.

Den nya referensgruppen for registret har paborjat arbetet med att fornya registret. | det arbetet har en
genomgang gjorts av befintliga variabler och indikatorer. Nya variabler tas fram i de nya enka-
terna/formularen. Exempelvis planeras att inkludera data pa morbiditet/komplikationer vid réstfor-
battrande stambandskirurgi for att d&ven belysa riskerna med kirurgin. Dessa data skulle &ven kunna
klargéra om det finns regionala skillnader i komplikationsfrekvens och potentiellt leda till forbéatt-
ringar av varden for dessa patienter. Den nya peroperativa enkaten kommer bl.a. att innehalla inform-
ation om hur patienten undersokts, stimbandsstatus fore operation, vilka operationstekniker som an-
vands samt vilken typ av rostvila efter operation som ordinerats. Det nya postoperativa formuldret for
kirurger kommer innehalla information om histopatologiskt svar samt hur patienten har f6ljts upp.
Kirurgen bedomer dven patientens grad av rostavvikelse fore och efter operation.

| det kliniska arbetet da patienter ska informeras om forvantade resultat av rostforbattrande stambands-
kirurgi anvands data fran registret som diskussionsstod. Patienter efterfragar ofta data om forvantade
resultat for rostforbattring av kirurgi och aven komplikationsrisker for att kunna gora ett informerat
samtycke till Kirurgi. Registret bidrar i nul&get till att ge vissa data om patientskattade resultat av
kirurgi vilket inte fanns tillgangligt tidigare.

Det &r vanligt att rostvila rekommenderas efter rostforbattrande stambandskirurgi. Dock finns begran-
sad forskning om nyttan med rostvila. Det &r dven oklart om total rostvila (ingen rostaktivitet alls)
eller relativ rostvila (viss rostaktivitet) &r mest fordelaktigt for rostfunktionen efter Kirurgi. I registrets
PROM enkat efter operation stalls fragor om rostvila. En studie har publicerats som artikel i en veten-
skaplig tidskrift. | studien framkom att de patienter som haft total rostvila inte hade béttre sjélvskattade
rostresultat &n de patienter som haft relativ rostvila eller ingen rostvila alls. Dessa resultat talar for att
total rostvila har osaker klinisk nytta. Total rostvila kan innebara sociala pafrestningar och bor ej
rekommenderas om det ej har en tydlig klinisk nytta. Relativ rostvila har inte lika stora sociala konse-
kvenser. Denna studie utgaende fran registerdata kan bidra till att 6ka kunskapen om nyttan med rost-
vila och minska risken att patienter far rekommendationer som ej ar kliniskt relevanta. Flera nationella
centra som bedriver rostforbattrande stambandskirurgi har dvergatt till att rekommendera relativ rost-
vila istéllet for total rostvila.

PROM/PREM

De huvudsakliga utfallsmatten ar insamlade via PROM. Registret har tva tillfallen for PROM, en fore
operationen (pre-PROM) och en efter operationen (post-PROM). Nedan antal ar fran registrets start
2009 till 2022-05-02 samt fran enbart 2021.

Fore operation 2009-2021: 2714/2312=117%.

Fore operation 2021: 69/109=157%.
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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 registre-
ringar med ett operationsdatum registrerat, det vill sdga alla pre-PROM ledde inte till en registrerad
operation.

Efter operation 2009-2021: 1601/2312 =69%

Efter operation 2021: 33/69 =47%

Taljare= alla registreringar med ett datum for besvarad post-PROM registrerat, ndmnare = alla regi-
streringar med ett operationsdatum registrerat. Det vill sdga att 47 % av de registrerade operationerna
2021 har en besvarad post-PROM registrerad.

Forvalta befintligt register
Se till att hemsida &ar uppdaterad och att registrering i befintligt register kan fortgd som tidigare fram
till den nya versionen av registret tas i bruk i borjan av 2023

Referensgruppen planerar 6kad kontakt med enheter som bedriver rostforbattrande stimbandskirurgi
for att forsoka forbattra anslutningsgrad och téckningsgrad. Referensgruppen har férdelat mellan
referensgruppsmedlemmarna att vilka som ska vara kontaktansvarig for de olika regionerna. Det finns
aven planer pa att infora ett arligt diplom att dela ut till den enhet som har bast tackningsgrad under
aret for att uppmuntra rapportering.

Vidareutveckling av registret
Under hdsten 2022 kommer ett pilotprojekt med registrering i de fyra nya formuldren att genomforas.
Dérefter gors en utvardering och eventuella justeringar innan det nya registret tas i bruk.

Logopedenkaten som annu inte finns med bland de digitala enkéterna fortsatter att utvecklas. Enkaten
kommer skickas ut pa bedémning och kommentar till utvalda logopeder. Nér enkéten reviderats ytter-
ligare foljer konstruktion av en digital version som ska testas och justeras. Dérefter kan férhoppnings-
vis dven logopedenkaten inforas i registret. Forhoppningsvis kan man da gora en béttre utvérdering av
logopediska insatser fore och efter rostférbattrande stdmbandskirurgi. Man kommer &ven kunna inklu-
dera i registret lyssnarbedémning av rosten som gors av logopeder i det kliniska arbetet vid pre- och
postoperativ rostterapi.

Fortsatt diskussion pagar om majlighet att inkludera réstinspelningar och akustiska rostvariabler i re-
gistret. I befintligt register anvénds i dagsléget endast PROM for att utvardera behandlingsresultat vad
géller rostforbattring efter operation och rostfunktion. Akustisk réstanalys och lyssnarbedémning av
rost skulle kunna bidra med mer objektiv bedémning av rostkvalitet och ger mer tyngd at registrets
data. Referensgruppen har borjat undersoka mojligheten att patienten ska kunna géra en réstinspelning
med sin mobil som sedan lagras i registret och analyseras for att fa fram akustiska rostvariabler.
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Registret kommer att byta namn fran “Registret for rostforbittrande stimbandskirurgi” till ”Fonokirur-
giregistret” fran arsskiftet 2022/2023. Namnéndringen var egentligen planerad tidigare men blev for-
drojd for att samordnas med évriga ONH register.

Analysera data och rapportera resultat

Ga igenom befintlig datarapportering och géra analys av hemsidan, for att kunna ldgga 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 fort-
skrider.

Presentation angaende registret pa Nationella ONH dagarna i Stockholm 24 november 2022.
Ta fram utbildningsmaterial med information om nya versionen av registret.

Information om nya versionen av registret i Svensk ONH-tidskrift och i tidskriften Logopeden.

Planering for information och anvéndardag i borjan av 2023 nér den nya versionen av registret tas i
bruk.

Utveckling och uppstart av en ny version av registret.

Okad kontakt med enheter som bedriver rostforbattrande stambandskirurgi for att forsoka oka anslut-
nings och tackningsgrad

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

Registret har en val utbyggd hemsida med allméan information om registret sasom syfte, inklusions-
kriterier och hur registerdata kan anvandas. Overgripande information finns pa engelska.

Pa startsidan finns fyra parametrar som uppdateras dagligen; antal operationer, andel som svarat pa
enkaten utskickad ett ar efter operation samt andel av de med mild respektive svar nastappa fore oper-
ation, som upplever forbattrad ndsandning postoperativt.

Pa hemsidan finns dven lankar till alla enkater och instruktioner om hur man gor nar man ska fylla i
dessa.

For patienten finns informationsbladet ”Operation av sned nésskiljevdgg” och for professionen finns
behandlingsrekommendationen ”Handldggning vid septumplastik”.

Under rubriken ”Statistik™ finns statistik i realtid for tolv variabler. Dar kan man utan inloggning valja
att jamfora enheters data med hela riket.

Tackningsgraden redovisas for alla enheter.

Publikationer hittar man under en separat flik ”Publikationer”.

Pa hemsidan finns aven uppgifter om vilka som ingar i referensgruppen samt kontaktuppgifter till ord-
forande for kvalitetsregistret samt till registerfragor.

Andring av variabler och inmatning

Ytterligare en variabel har blivit obligatoriska. Uppgiften om antibiotikaanvandning bedéms vara av
stor betydelse nar kvalitetsutvardering gors och fragan om peroperativ antibiotika har darfor blivit
obligatorisk.

Andring av utdata och rapporter

Pa hemsidan finns de tolv viktigaste parametrarna on-line med kontinuerlig uppdatering. En vidare-
utveckling av presentationen av data pa hemsidan paborjades under 2021 och kommer att vara klar
hosten 2022. Mojlighet att vélja enhet, tidsperiod och parametrar avses att utvidgas. Det kommer att
gora det mer anvandarvéanligt och lattare for den egna enheten att jamfora resultat 6ver tid och att jam-
fora med andra enheter.

| dagens kvartalsrapport ses utdata pa enhetsniva och for hela riket for en tva-arsperiod. Har ses fler-
talet av registrets parametrar. Den egna klinikens fullstdndiga data kan laddas ner efter inloggning.

Anslutningsgrad
Septumplastikregistret gor analyser av tdckningsgrad och anslutningsgrad mot PAR. Under 2021 rap-
porterade 53 kliniker genomforda septumplastiker till PAR. Under samma ar registrerade 36 enheter i
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registret, vilket ger en anslutningsgrad pa 68 %. Detta ar nagot lagre an aret innan. Det finns flera stél-
len som bara opererar en septumplastik per ar vilket delvis kan forklara den nagot laga anslutnings-
graden. Dessvérre ar det enheter som inte & namngivna och kan darfér vara felkodade i PAR, vilket
kommer att efterforskas kommande ar.

Tackningsgrad

Tackningsgraden for 2021 har stigit till 61 % vilket ar en 6kning jamfort med 2020 da den lag pa 50%.
Pandemin, med &ndrade prioriteringar av arbetsuppgifter paverkade tackningsgraden negativt, framfor
allt under 2020. En del av 6kningen 2021 beddms vara ett resultat av arbetet med att fa upp tacknings-
graden som gjort under aret. Det ar dock fortfarande flera stora privata enheter som har Iag tacknings-
grad, men dven en del av universitetsklinikerna. Arbetet med att 6ka tdckningsgraden har fortsatt med
kontakter med berorda enheter som har lag tackningsgrad. Antalet septumplastikoperationer minskade
kraftigt under 2020 och boérjan av 2021 pga. pandemin, vilket tydligt avspeglat sig i antalet registre-
ringar. | slutet av 2021 bdrjade antalet registrerade operationer i kvalitetsregistret oka och fortsatte pa-
tagligt att 6ka under borjan av 2022.

Kumulativt antal registrerade operationer -
hela riket
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Datakvalitet

Validering
Det finns inbyggd kontroll fér att motverka dubblettregistreringar. | registret finns dven inbyggda spér-
rar for att férhindra orimliga inmatningar. Vissa fragor ar obligatoriska.
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En validering av diagnos/atgardskodsregistreringen har genomforts i samarbete med socialstyrelsen.
Jamforelse mellan PAR och kvalitetsregistret har gjorts. Analys visade att tdckningsgraden blir korrekt
med nuvarande urvalskriterier av atgardskoder.

Datakvalitet och missing data

Registret bestar av fyra enkater och varav tva enbart ar patientenkater som skickas hem till patienten
en respektive tolv manader postoperativt. Det har varit svart att fa hog svarsfrekvens pa dessa patient-
enkater. Ett arbete med att forbattra svarsfrekvensen pagar bl.a. med att undersoka majligheten till att
enkaterna skickas via 1177.

En bortfallsanalys dr gjord for att se om “missing” pé patientenkiterna tolv manader postoperativt skil-
jer sig fran de som svarat. Det ses ingen statistisk sakerstalld skillnad men trenden ar att de som ar
ndjda ar mer bendgna att svara.

Registret har fyra enkater. En preoperativ lakar- och patientenkat, 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. | pati-
entenkaterna efterfragas graden av nastdppa och nastappans paverkan pa dagliga aktiviteter/nattsomn.
Samma fragor stalls preoperativt och 12 manader postoperativt, och parade jamfarelse kan sedan goras
for att mata forbattring i nasandningen postoperativt. Nagra andringar av fragorna i enkaterna har inte
skett under 2021, men fler fragor har blivit obligatoriska for att sakra datakvalitén. Svarsfrekvensen pa
en resp. tolv manaders enkaten har under aret varit ca 40%.

Operationsindikation

| registret registreras operation av nisskiljeviggen som genomfors pa indikationen néstappa. Vid ana-
lys av registerdata kan man bl. a. finna att patienter som upplevde latt nastappa fore operation i vasent-
ligt 1agre grad upplevde forbattring jamfort med patienter som upplevde svar nastappa fore operat-
ionen. 53 % av de som opererades 2020 upplevde att resultat av operationen blev som forvéantat. Re-
sultaten som redovisats 2021 &r de som opererats 2019 och 2020 da data bygger pa enkéaten 12 mana-
der efter operation. Dessa data visar vikten av att endast ratt patienter, speciellt de med svar nastappa,
opereras med septumplastik. P4 hemsidans forstasida visas dessa resultat i realtid.
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Vilka upplever forbattrad resp forsamrad nasandning efter operation
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En utredningsalgoritm vid planerad andningsforbattrande septumplastik finns pa hemsidan. Dar finns
aven en patientinformation som kan tryckas ut.

Sena komplikationer efter septumplastik

En utvérdering av kvalitén pa septumkirurgin har gjorts. Langtidskomplikationer efter septumplastiker
rapporteras majligen i hogre grad an forvantat i registret. Detta har foranlett att ett projekt pa regional
niva for att studera langtidskomplikationer gjordes under 2021. | ett forsta steg undersoktes det om det
finns korrelation mellan sena komplikationer med typ av operation samt tidiga oplanerade aterbesok.
Det framkom att ett senare postoperativt besok kan vara av varde. En utvidgad studie i hela landet pla-
neras.

Rhinomanometri

Preoperativ nisflodesmitning, s.k. rhinomanometri, rekommenderas som preoperativ utredning for att
sakerstalla operationsindikationen. Rhinomanometri utfors dock inte pa alla patienter. En analys av
data fran registret planeras for att se om rhinomanometri kan prediktera utfallet av upplevt operations-
resultat. Da fragan om rhinomanometri &r obligatorisk och alla med normal rhinomanometri inte bor
opereras kan dock en adekvat vardering vara svar.
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Kommunikation

De Kliniker som har 1ag eller obefintlig tackningsgrad har personligen kontaktats.

En artikel med validering av tackningsgradsberakningen i Kvalitetsregistret har publicerats i ONH tid-
skriften

En rapport (Silverfatet) skickas till alla registrerande kliniker varje ar med data pa den egna klinikens
resultat i jamforelse med riket. En uppfdljning av detta gjordes pa SRS:s mote i september. Ett nytt
arsrapportutskick gjordes aven varen 2022,

Information fran registret har vid tva tillfallen under 2021 skickats ut till alla medlemmar i SRS.

Oka anslutnings- och tackningsgrad
Tackningsgraden 6kade fran 48% till 60% fran 2020 till 2021. Under det kommande éret ska arbetet
fortsatta med att 6ka anslutnings- och tackningsgraden mot 85%.

Utveckling av hemsidan

Kontinuerlig utvardering gors av enkéter och hemsidan. Eventuella justeringar gors efter hand. Utdata
pa hemsidan ska vidareutvecklas, sa att presentationen av radata om majligt blir mer anvandarvanlig.
Mojlighet att vélja enhet, tidsperiod och parametrar avses att utvidgas. Det kommer att géra det mer
anvandarvénligt och lattare for den egna enheten att jamfora resultat 6ver tid och att jamféra med
andra enheter. Detta arbete beréknas vara klart hgsten 2022.

Vidareutveckling av registret

I en samverkan med NPO har diskussion inletts om vidareutveckling av registret till ett mer heltack-
ande kirurgiskt “néstapperegister”. Tanken &r att vidareutveckla registret med i forsta hand endosko-
pisk bihalekirurgi vid kronisk rhinosinuit med polyper.

Utdatarapporter

Alla deltagande kliniker kommer dven i ar att fa den egna klinikens resultat utskickat i ett 6verskadligt
och lattlast format. Utvérdering av arets utskick kommer att géras under hosten och justeras efter be-
hov till framtida utskick.

Varden i siffror
Arbetet med att komma med i VIS ligger i dagslaget inte aktivt da registret avvakta dvriga delregisters
arbete for att undvika dubbelarbete.

Utvardering av kvalitén pa septumkirurgin

En utvérdering av kvalitén pa septumkirurgin har gjorts. Ett projekt for att studera langtidskomplikat-
ioner gjordes under 2021. | ett forsta steg undersoktes det pa regional niva om det fanns korrelation
mellan sena komplikationer med typ av operation samt tidiga oplanerade aterbesok. En utvidgad studie
i hela landet planeras.
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| samarbete med SRS ska utarbetandet av riktlinjer for indikationer, operationsteknik, antibiotika mm
vid septumplastik fortsatta.

Validering

Kvalitetsprojekt for validering av registrerade operationer i registret jamfort med PAR, och déarmed
fragan om tackningsgradsberakningen &r korrekt har slutforts under aret. Valideringen fann inget
systemfel vid berdknande av tackningsgraden.

Utbildningsinsatser
Webforelasning via SFOHH angaende operationstekniker vid septumplastiker ar planerat till mars
2023.

Lasvarda artiklar laggs regelbundet ut pa kvalitetsregistrets hemsida.

Ovrigt
Data fran registret har presenterats pa SRS.
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Svenska Oronkirurgiska Registret
Tidigare Registret for myringo- och ossikuloplastik

Efter ett omfattande arbete genomfordes 2020-10-01 en nystart av registret och namnandring till
Svenska Oronkirurgiska Registret (SOR). Férutom de tidigare operationsteknikerna inkluderas nu all
kronisk otitkirurgi inklusive kolesteatom. Detta forbattrar registerkvalitén och bidrar till att lyfta en
patientgrupp med ofta mangarig sjukdom. Forandringar har genomforts i alla formular efter noggrann
genomgang av indikatorer och processmatt. Operationsformuléaret ar sedan nystarten helt on-line utan
pappersformuldr. Den reviderade versionen av patientenkaten startade den 2021-03-01.

Anslutningsgraden for registret beraknas vara nara 100% da alla ONH-kliniker i Sverige dar 6ronki-
rurgi utfors rapporterar till registret. Det gors ett mindre antal operationer pa privata kliniker varav
flera rapporterar till registret. Tackningsgrad for 2021 &r oséker pga. eftersldpande inrapportering till
SOF (som varije ar samlar in operationsstatistik fran opererande enheter) men beraknas till 85 % for
alla ingaende operationstekniker. Séker tackningsgradsberakning ar inte mojlig att géra via PAR. De
ingdende operationsteknikerna varierar i tackningsgrad och ytterligare atgéarder behdvs for att ka den.

Under aret har en statistikbearbetning gjorts av valideringsdata fran 2019. Registrerade data under en
5-arsperiod validerades dar var 20:e registrering med aterbesoksdata togs ut fran registrets databas och
granskades mot klinikernas journaldata. En vetenskaplig artikel har skrivits och skickats till tidskrift:
Validation of the Swedish Quality Register for Ear Surgery — SwedEar. Valideringen omfattade

13 530 variabler inkluderande audiogram. Mindre &r 3% fel identifierades. Overensstimmelsen i data
var stor och med en narmat perfekt reliabilitet enligt statistikdata. Ingaende data i registret lampar sig
val for analyser ur klinik- och forskningsperspektiv.

Ytterligare validering av horseldata har genomférts 2019-2020 dar misstankt felaktiga hérselinmat-
ningar granskats fran 507 patienter med kontroll och analys under 2020-2022. Felaktiga varden har
justerats i databasen. De fel som forekom paverkade inte utfallsvariablerna med mer &n nagon enstaka
decibel. Bedomningen efter valideringen ar att inmatningsfelen saknar eller har marginell betydelse
vid analys av registerdata pa gruppniva. Valideringsrapport ar skriven och en vetenskaplig artikel pla-
neras. En variabel for validerade registreringar har inforts. Vid validering justeras registerdatabasen
mot uppgifterna i journalen. Plan finns for aterkommande valideringar regelbundet.

Logiska kontroller och varningar har inforts i registret for att minska méjligheten till fel. Exempelvis
varningar for orimliga varden i horselprov, endast forvalda alternativ pa ja/nej fragor, sparrar for att
inte skapa dubbletter och fargkodning vid inmatning av audiogramdata.

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

Hittills har 8689 registreringar gjorts. Under 2021 har 511 tillkommit med de nya indikationerna varav
383 kolesteatomoperationer. Aterbesok genomfors ca ett &r efter operationen, men ér tillatet i upp till 2
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ar efter operationen. Uppféljningsregistreringen drojer darfor ofta mer &n ett ar. For de operationer
som genomfordes 2020 har 58% aterbesoksdata, en minskning fran 2019 da det var 74%. Daremot ses
att det kan bli sena efterregistreringar da det i foregaende arsrapport var 61% aterbesoksdata 2019 men
som nu Okat till 74%. Variation forekommer mellan klinikerna och insatser gors for att hdja registre-
ringsgraden. En effekt av pandemin ar att manga aterbesok kan ha blivit senarelagda eller inte blivit av
alls.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Registret har fullt utvecklade kvalitetsindikatorer som val avspeglar resultatet av operationerna inklu-
sive omfattande PROMs. De viktigaste indikatorerna ar lakning av trumhinnan, grad av horselforbatt-
ring, komplikationer samt avsaknad av inflammation i Grat efter operationen, att orat ar vattentaligt
samt patientens nojdhet och horselupplevelse. Nya viktiga indikatorer ar att orat ar fritt fran koles-
teatom vid aterbesoket (efter kolesteatomoperationer) samt uppfoljning av ytterligare komplikationer
som ansiktsférlamning och trombos. Andra processmatt har lagts till; till exempel anvandande av bild-
diagnostik preoperativt (CT och MRI), endoskopisk teknik och monitorering av ansiktsnerven under
operationen.

Forekomst av ansiktsférlamning inom 6 veckor efter operationen ar 1% och vends trombos 0,1%. Vid
aterbesoket efter kolesteatomoperationer anges att det ar fritt fran kolesteatom i ca 95% av fallen. Hel
trumhinna har 87% av alla registrerade operationer vid aterbesoket.

Effekt av registrets insatser i varden

Analyser av antibiotikaanvandning i samband med myringoplastikoperation (lagning av trumhinnan)
visar att den inte paverkar lakningsfrekvens eller frekvensen postoperativa infektioner. Vetenskaplig
artikel har skrivits av referensgruppen och skickats for publicering: Prophylactic Antibiotics has no
Benefit for Surgical Outcome in Clean Myringoplasty - Data from a National Quality Register. De
senaste aren har denna information fran registret presenterats i flera forum. Referensgruppens bedom-
ning ar att denna kunskap paverkat klinisk praxis.
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I registret ses att andelen patienter som gjort myringoplastikoperation, dar érat bedéms vara infekt-
ionsfritt, i mindre utstrackning far antibiotikaprofylax. | figuren presenteras andelen patienter som fatt
antibiotikaprofylax for aren 2015 — 2021.
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En ny patientenkat med PROM infordes mars 2021. Flera fragor omformulerades exv. angaende tinni-
tus da det i tidigare fraga inte fanns svarsalternativ for om man aldrig haft tinnitus eller om tinnitus
forbattrats. | de patientformul&r som besvarats for 2020 och 2021 ses att 28% inte langre har besvar
eller forbattrats i sin tinnitus och 40% har aldrig haft tinnitus. Det &r ny information som ocksa visar
att andelen patienter med tinnitusbesvar aven fore operationen ar stor. Andelen med nytillkommen
eller forvarrad tinnitus ar 14%. | tidigare patientenkéat har 39% nagon form av 6kad eller nytillkommen
tinnitus varav 13% ganska eller véldigt mycket. Inga besvér anger 60%. Ytterligare analyser planeras.
Under 2020 startade ett forskningsprojekt med validerade tinnitusfrageformulér fore och efter operat-
ionen till utvalda kliniker som kommer att fortga under ca 4 ar. | detta projekt sker ocksa en validering
av patientenkaten.

Andelen patienter som ar nojda eller mycket ndjda efter operationen &r 82-84% av de som opererats
2020 och 2021. Andelen som svarat att de &r mycket missnéjda med resultatet var 2015-2019 mellan
5% och 6% vilket okat nagot 202021 till ca 8%. Totalt har 43% av de som opererats 2020 en registre-
rad patientenkét vilket ar en minskning jamfort med tidigare. Men det sker efterregistreringar vilket
kan ses vad galler 2019 da det i forra arsrapporten var 46% och nu ar 54%. Den laga inrapporteringen
ar ett problem men ses ocksa i andra register. Insatser for att forbattra detta planeras. Oforandrad eller
forbattrad horsel upplever 89% av de som opererats 2021. Statistiska analyser av patientenkater under
5 ars tid (innan utvidgningen) har visat att det finns faktorer som okar risken att vara missnojd med re-
sultatet efter operationen, bl.a. tidigare 6ronkirurgi, vid nedsatt horsel eller horselforlust efter operat-
ionen, forekomst av postoperativ infektion, om man inte &r néjd med varden i samband med operat-
ionen eller med uppféljningen efterat.

Kolesteatom kirurgi-uppféljning; fortsatt arbete utvidgning SOR

Under 2023 analys av inrapporterade data for kolesteatomoperationer och granskning av nya data-
variablerna. Det finns onskemal om inférande av 5-arsuppféljning och analys planeras av hur detta kan
genomforas till 2025. Fortsatt genomgang och justering av variabler efter utvidgningen som ocksa sker
i samrad med Gronkirurger nationellt.

Anslutning RUT, VIS
Genomfora planen for anslutning till RUT och VIS om detta inte blir klart under 2022.

Analys av antibiotikaanvandning

Fortsatt arbete med analys av antibiotikaanvandning fore, under och efter ronkirurgiska operationer.
Anvandning av antibiotikaprofylax vid éronkirurgi varierar stort ver landet och ndgon nationell kon-
sensus finns inte.

Validering, bortfalls- och tackningsgradsanalys, forbattrad datakvalitet.

Ny validering 2023 av de registreringar som gjorts sedan valideringen 2019. Validering av registrets
horseldata systematiserat. Forbattra datakvalitén for horselregistreringar langsiktigt och belysa den re-
gistreringsrutin som finns idag. Analys planeras av bortfall i aterbesoksregistrering samt komplettering
av data genom kontakt med aktuella kliniker.
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Analys av ossikuloplastik-protestyp
Under 2021 pabdrjades studie av registerdata for ossikuloplastikoperationerna och horselresultat som
fortsétter under 2022—23. Analys av protestyp och material.

Analys av horselresultat
Genomfdra analys av horselresultat efter myringoplastik och identifiera variabler som &r associerade
med horselférbattring, exv. materialval, alder.

Framgangsfaktorer

Under 2021 genomfordes ett projekt med analys och intervju av kirurger hos de kliniker som i registret
har hogst lyckandefrekvens vid myringoplastik med lakt trumhinna vid aterbesoket. De kliniker som
har >95% lakt trumhinna jamfors med de som har <85% lakta. Flera faktorer kan ses utifran register-
data som signifikant korrelerar till dessa kliniker. Fortsatta analyser av dessa data i avsikt att ater-
koppla till klinikerna. Gar det identifiera framgangsfaktorer som kan lyftas och redovisas nationellt?

Jamlik vard
Projekt med analys av frekvensen operationer dver landet med jamforelser mellan klinik/region, ar,
alder och kon. Samarbete med NAG grupp otokirurgi.

Validering av PROM/patientenkat, ny patientenkét
Under 2023 fortsatt analys av PROMs och validering av dessa i samband med studie.

Komplikationer
Projekt med utvérdering av komplikationer (tinnitus och smakstorning) efter operation har startat 2020
och fortsétter under 2023 med validerade instrument fore och efter operationen till utvalda kliniker.

29
Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2022-09-25



Tonsilloperationsregistret

Skillnader i resultat

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

Besvarsfrihet

Registerdata visar att 94 % av patienterna 6 manader efter operationen rapporterar besvarsfrihet. Indi-
katorn bestar av svarsalternativen ”Besviren &r borta” och ”Jag har blivit ganska bra frdn mina besvér”
och data hamtas fran den PROM-enkéat som skickas ut 6 manader efter operation. Spridningen éver
landet ar liten och en trendanalys 2016-2021 visar att andelen legat stabilt runt 95 %. Vljs istéllet att
titta pd andelen som anger det basta alternativet ” Besviren #r borta” sa ses istallet en orovackande
trend dar andelen minskar signifikant (denna andel redovisas dock inte pa hemsidan). Det gar inte med
hjalp av nuvarande registerdata forklara denna trend. Av den anledningen har referensgruppen pabérjat
ett arbete for att ta fram ett mer detaljerat PROM for utvardering av operationsresultat 6 manader efter
operationen. Instrumentet ar tankt att anvandas saval fore som efter operationen och referensgruppen
hoppas att savél longitudinella- som tvarsnittskillnader i ex. indikation ska kunna identifieras. Idag
finns inget lampligt instrument pa svenska och referensgruppen bedriver darfor projektet som ett
FOU-projekt dar forskning och registerutveckling méts. Malet ar att det nya instrumentet ska kunna
implementeras 2023/2024.

Aterinlaggning pga. blédning efter tonsillektomi

Riksgenomsnittet for denna variabel ligger for 2021 pa 5,4%. Detta ar en forbattring jamfort med 2019
(7,0%) och 2020 (6,1%). Det foreligger relativt stora skillnader mellan enheterna. De bésta klinikerna

ligger <2 % och de samsta klinikerna runt 30 % eller mer. Siffrorna visar tydligt att kliniker med héga
blédningssiffror har stort utrymme for forbattringar. Trenden sett till hela riket &r dock positiv och kan
vara en effekt av andrad operationsteknik ( se nedan).

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 re-
gisterdata visat att andelen kall teknik var lag 2009-2019 trots en omfattande evidens for att kall tek-
nik ger lagst risk for blodningar. Riksgenomsnittet for kall teknik vid tonsillektomi var for 2021 35,4%
vilket &r den hogsta andel som hittills noterats. Stora skillnader foreligger dver landet dér de bésta kli-
nikerna har en andel pa >95% och de samsta 0—20%. Detta visar tydligt att utrymme finns for forbatt-
ring. Aven har kan dock en positiv trend pa nationell niva observeras: andelen kall teknik var 26,6 %
2016 och alltsa 35,4 % 2021.
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Postoperativ kontakt pga. smarta

Aven for denna variabel ses en positiv nationell utveckling. Med viss variation mellan enstaka ar ses
en svagt nedatgaende trend i andel patienter som behdver kontakta sjukvarden pga. av postoperativ
smérta. Andelen varierar dock stort dver landet och mellan enheter. Efter en tonsillektomi ar andelen
pa de basta klinikerna runt 10% och andelen pa de samsta runt 35 %. Variationen &r orimlig och visar
tydligt vilka kliniker som behdéver initiera forbattringsarbeten.

Koénsskillnader

Det finns konsskillnader i tonsillsjukdomspanoramat. Detta har dock att géra med sjukdomen i sig och
inte med ojamlik vard. Det &r val kant att andelen kvinnor som opereras i tonar och som yngre vuxna
pga. av tonsillitbesvar ar hogre dn andelen man. Det omvanda forhallandet avseende konsfordelning
rader for forskolebarn som opereras for snarkning. Orsaken till dessa kdnsskillnader i sjukdomsfore-
komst har &nnu inte klarlagts vetenskapligt, men fenomenet ar beskrivet &ven 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
utforas i den region dar patienten &r folkbokford. Rapporten ger Sveriges dron-, nds- och halsverksam-
heter en tydlig och kontinuerligt uppdaterad bild 6ver patientfloden dver regiongranser. Syftet med
rapporten ar att identifiera och beskriva regionala kapacitetsbrister inom tonsilloperationsverksam-
heten. Tonsilloperationer utgdr en viktig del i den kirurgiska traningen for blivande specialister. Oper-
ationerna har darfor ett utbildningsvarde som inte far underskattas. Om operationerna utgors pa den
egna enheten, eller atminstone inom den egna regionen, maximeras mojligheten att sa manga utbild-
ningstillfallen som mgjligt 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 1ag 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 blédningar efter operation, fler patienter
opereras med en skonsammare metod, och férre patienter behover slutenvard i samband med operat-
ion. TOPs data har anvants i ett flertal forbattringsprojekt dar matbara och positiva férandringar kun-
nat observeras.

Referensgruppen for Tonsilloperationsregistret har publicerat en studie som beskriver effekten av ett
strukturerat registerbaserat forbattringsprojekt dar 6 kliniker deltog. Syftet med projektet var att
minska blodningsfrekvensen 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 fér 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.
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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

Vid ONH-kliniken i Helsingborg har tva ST-projekt genomforts med hjalp av registerdata. Ett av ST-
arbetena studerade klinikens postoperativa blodningsfrekvens efter att man gatt 6ver till kall operat-
ionsteknik vid tonsillektomi. Enligt studien reducerades de postoperativa blddningarna 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 smérta férandrades efter att
man infort ett skriftligt utskrivningsmeddelande med rad och dosering av postoperativ smartlindring.
Bada projekten har anvant Tonsilloperationsregisterdata 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% anslut-
nings- och runt 80 % tackningsgrad. For 2021 var tdckningsgraden 76%.

Svarsfrekvenserna pa TOPs tva PROM-enkater har de senaste aren varit 51% (30 dagars uppféljning)
resp. 45% (6 manaders uppféljning). Svarsfrekvenserna har paverkats negativt under saval 2019, 2020
och sannolikt &ven 2021 pga. av olika fel i RCVG:s mailserver.

Under 2020-2021 genomférdes en omfattande validering och bortfallsanalys av TOPs data. Vali-
deringen gjordes genom att uppgifterna i TOP jamfordes med journaluppgifter. Sammanlagt granska-
des 1991 registreringar. Detta kan jamforas med att det varje ar utférs 10 000 — 12 000 tonsill-
operationer i Sverige. Totalt deltog elva opererande enheter i valideringen; tre universitetssjukhus, fyra
lanssjukhus, tva lansdelssjukhus och tva privata vardvalsenheter i Stockholmsomradet. Sammansatt-
ningen av enheter ger en god spegling av hur verksamheten ser ut nationellt. P& 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 kon-
struerats med hjalp av RCVG. For att granskningen skulle bli likvardig pa alla enheter anvandes en
monitoreringsmall.

Den statistiska analysen visade att 6verensstimmelsen mellan TOPs uppgifter och journaluppgifter var
god eller till och med mycket god. Variabler som jamférdes var bland annat operationsdatum, indikat-
ion, operationsmetod, operationsteknik, vardform och postoperativa blédningar. Aven for de patient-
rapporterade uppgifterna i TOPs tva PROM-enkater var 6verensstammelsen god. Bortfallsanalysen
visade att det inte foreldg 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-enkaterna i hogre
utstrackning an mén. | bortfallsanalysen jamférdes féljande PROM-variabler: Har du kontaktat sjuk-
varden pa grund av smarta efter operationen?/ Har du kontaktat sjukvarden pa grund av blédning fran
halsen?/ Har du blivit inlagd pa grund av blédning fran halsen?/ Utfordes ytterligare operation pa
grund av blédning?

Referensgruppen for TOP kommer att sammanstalla en valideringsplan for att en regelbundet aterkom-
mande kvalitetskontroll ska sakras.

Referensgruppen gor manatliga kontroller av klinikregistreringar, svarsfrekvenser pa de tva patient-
enkaterna samt kontroll av missing data. Aven tidslatensen mellan utford operation och registrerad op-

32
Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2022-09-25



eration dvervakas. Att registreringar gors i tid har stor betydelse for att patienterna ska nas av uppfolj-
ningsenkaterna i ratt tid. Om monitoreringen visar odnskade resultat kan kliniker, dédr problem identi-
fierats, kontaktas med en manads fordrojning.

TOP foljer sedan 2009 de viktigaste kvalitetsindikatorerna vid tonsillkirurgi: postoperativa kompli-
kationer (smérta och blédning) och effekt av operationen. Postoperativa komplikationer foljs upp ge-
nom 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 bedéms
halla en hog kvalitet &ven om vissa smérre justeringar planeras under 2022. Kvalitetsindikatorn for
effekt av operationen har dock visat sig behova forbattras. Fr.a. behdver TOP inféra en indikator som
ger mojlighet att méta utfall i relation till sjukdomsboérda/ livskvalitet innan operationen. Detta ar ett
storre arbete som paborjats under 2021. Fore- och efter matningar behovs bade for att pa ett bra satt
kunna mata effekten av operationen men ocksa for att upptéacka skillnader i indikationstillampning
over landet och dver tid.

Varden forandras standigt och referensgruppen noterar att nya trender som tex. postoperativ farma-
kologisk behandling skiljer sig. Det ar viktigt att TOP foljer med i denna utveckling bade for att kunna
hitta praxis som inte vilar pa evidensbaserad grund men ocksa for att kunna félja hur olika behand-
lingsstrategier paverkar komplikationsfrekvenser (ex. smartstillande och blodningspaverkande lake-
medel). Darfor har TOP sett det som nédvandigt att justera de kvalitetsindikatorer som ror den perope-
rativa och direkt postoperativa varden (arbetet slutfors hosten 2022 da de nya variablerna implemen-
teras).

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

TOP har under 2021 genomfort riktade utbildningsinsatser pa sju kliniker: Uppsala, Ostersund,
Sodermanland (Eskilstuna, Katrineholm, Nykoping), Jonkoping, Boras, Helsingborg och Stockholm
(verksamhetschefer inom SLL). Dessa utbildningar har annonserats via ONH- tidskriften och klini-
kerna har sjalva fatt anmala intresse och vara delaktiga i hur utbildningen lagts upp utifran varje kli-
niks behov och dnskemal.

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

Tonsilloperationsregistret har sedan flera ar presenterat data i VIS. Av oklar anledning har presen-
tationen legat nere sedan en tid vilket beror pd SKR och dess medarbetare. Under hosten 2022 berék-
nas data vara uppe igen.
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Ett arbete for att forbattra presentationen av data avseende tonsillkirurgin pagar. Ambitionen var
initialt att kunna presentera data avseende blodningskomplikationer baserat pa uppgifter fran PAR
specificerat avseende operationstyp, alder och kon. Detta projekt ar dock inte genomforbart p.g.a.
smatalsproblematik och ambitionen &r nu i stallet att presentera data fran PAR pa féljande vis: Pro-
duktionstal redovisade arsvis och per enhet med uppdelning om majligt i foljande prioritetsordning: 1.
TE/TT 2. Alder (<18,>18) 3. Kon. Blodningsdata redovisade &rsvis och enhetsvis utan nagon upp-
delning alls. Arbetet pagar men ar inte slutfort och darfor saknas fortfarande uppgifter om tonsill-
operationer i VIS.

TOP &r anslutet till RUT. RUT &r ett metadataverktyg som ska underlatta registerbaserad forskning
genom att tillata sokning i och analys av metadata bl.a. kvalitetsregister.

Pandemin av covid-19 har kraftigt paverkat frekvensen av tonsilloperationer i Sverige. Aret innan
pandemin (2019) gjordes 13801 operationer arligen. 2020 sjonk antalet till 9738 och 2021 till 8187
TOP bevakar hur pandemin paverkar tonsillkirurgin genom att publicera deskriptiva rapporter for stor-
regioner, regioner och nationen pa TOPs hemsida. TOP fortsatter att folja utvecklingen under 2021
och 2022 nar verksamheterna har atergatt i normal verksamhet. Aspekter sasom jamlik vard kan da
féljas och redovisas till verksamheterna.

Samarbete pagar mellan de nordiska landerna sedan flera ar med finansiering fran det nordiska
ministerradet. ldag finns ett nationellt norskt tonsilloperationsregister och ett danskt regionalt tonsill-
operationsregister med samma struktur, organisation och fragor som det svenska. Det nordiska arbetet
ger mojlighet att jamfdra 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 tre artiklar publicerade baserat pa det nordiska
samarbetet.
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