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Hej alla SOF medlemmar!

Vi som &r era nationella representanter i otosklerosregistret vill hér skicka en halsning om vart
arbete. Det finns en del att beratta vad galler registrets utformning, kvalitetsarbeten — och
forskningsprojekt samt majlighet att kunna félja Er egen enhets och rikets resultat pa ett
enkelt satt.

Referensgruppen har som ni sakert vet ganska nyligen
uppdaterat den kirurgiskt tekniska delen for att vi framover ska kunna studera och
forhoppningsvis utvérdera kirurgiska parametrar. Aterkoppla vid oklarheter!

Vi arbetar just nu med att pa ett vettigt satt uppdatera
patientenkaten for att battre kunna utvéardera varden och kommer att presenteras det nar det ar
klart.

- varje ar utfors valideringsarbete med stickprov for att b la kontrollera
att ritt data dr inmatat. Vi tackar for den hjilp vi fétt av er i landet nér vi efterfrigar “radata”
ut journalen for kvalitetsgranskning av vart register.

-vi paminner om att det pa registrets hemsida
finns en flik “statistik” dar man kan finna en méngd uppgifter och
resultat presenterade direkt ur registret. Statistiken &r purfarsk genom
en uppdatering varje dygn. Har kan man finna bade rikets totala
resultat/basuppgifter och dven kirurgiska enheter och dess relation till
rikets resultat. Den ar en guldgruva att ha koll pa, att botanisera i och vi
rekommenderar den varmt.

- Under varen 2023 skickades en anvandarenkit ut via SOFs
medlemsregister for att na sa manga stapeskirurger som mojligt. Syftet med enkéten ar att fa
en bild av hur erfarenheterna av arbetet med kvalitetsregistret 6ver landet ser ut och pa vilket
satt man anvénder sig av registerdata. Sammanfattningsvis har inforandet av statistikdelen
tagits emot positivt och tillfort mervarde for den enskilde Idkaren och kliniken. Flertalet
upplever det som angelédget med kvalitetsregister av den har typen och att registret ar
anvandarvanligt. Det fullstandiga resultatet fran enkaten kommer att redovisas pa
otosklerosregistrets hemsida framover. Vi tackar er som tog er tid att fylla i enkéten

- Om nagon missat sa finns en artikel fran registret i Svensk
ONH-tidskrift nr 3 forra aret som belyser regionala skillnader géllande utford stapeskirurgi i
landet. Viktig lasning for alla som ser patienter med ledningshinder och en fraga man gérna
kan jobba med i sin egen region.

Stora skillnader i antal otosklerosoperationer mellan landets regioner. Lundman L m fl.
Svensk ONH-tidskrift 2022;30(nr 3);24-29.
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/oto/r/Stora-skillnader-i-antal-otosklerosoperationer-mellan-landets-reg-Hyg_UL14Vs.pdf

- Are there differences in revision stapes surgery
outcomes between university and county clinics? A study from the quality register for
otosclerosis surgery in Sweden. Pauli N, Finizia C, Lundman L, Bjorsne A, Dahlin-Redfors
Y. Eur Arch Otorhinolaryngol. 2023 May;280(5):2247-2255. doi: 10.1007/s00405-022-
07737-5. Epub 2022 Nov 11. PMID: 36367582; PMCID: PMC10066141.

- Det pagar i nulaget tre forskningsstudier baserat pa
registerdata.

e Studie angadende karaktaristika hos de patienter som har allra samst horselresultat efter
stapeskirurgi. Huvudansvarig - Britt Ericsson

e Studie av patienters enkétsvar efter ett ar angaende upplevd horsel och andra
parametrar och i perspektivet preoperativ bilateral horselsituation. Huvudansvarig -
Ulrica Thunberg

e Utvérdering av fritextsvar i patientenkaten. Huvudansvarig - Lars Lundman

Tack for att Ni registrerar i otosklerosregistret! Som ett litet land med forhallandevis liten
kirurgisk volym ar vara gemensamma register viktiga. Varje registrerad patient spelar roll.
Registret ar unikt eftersom det under en tio-arsperiod tacker in 90% av all otoskleroskirurgi.
88% av dessa operationer har fullstindiga postoperativa data, 67% en besvarad patientenkét
ett ar efter operationen och 64% en fullstandig registrering (operationer gjorda 2013-2021).
Uppmana era patienter att svara pa enkaten och skaffa rutiner for patientenkéten sa att vi okar
svarsfrekvensen, vilken kan och behdver bli lite battre an den &r idag.

Halsningar fran oss i referensgruppen for otoskleros

Lars Lundman, Karlstad (ordférande), Caterina Finizia, Goteborg, Britt Ericsson, Lund,

Ulrica Thunberg, Orebro (vid pennan), Andreas Bjorsne, Goteborg och Andreas Kaiser,
Stockholm




