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Inledning

SWEAPS utveckling

Svenska registret for avancerad barn- och ungdomskirurgi, ”Swedish registry for Advanced Pediatric
Surgery” (SWEAPS) startades 2015 och &r anslutet till VGR Registercentrum. | SWEAPS ingar olika
gastrointestinala och urogenitala diagnoser dar de gemensamma namnarna ar att barnet ofta har ett
behov av avancerad barn- och ungdomskirurgi, 16per risk for framtida sjuklighet och behover
langtidsuppfdljning, ofta i ett multidisciplinart team.

Den hogspecialiserade barnkirurgiska varden bedrivs huvudsakligen vid fyra universitetskliniker i
Sverige; Sahlgrenska Universitetssjukhuset Goteborg, Skanes Universitetssjukhus Lund, Akademiska
Sjukhuset Uppsala och Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm. Sedan 2018 ar delar av den
hogspecialiserade barnkirurgiska varden nationellt hégspecialiserad vard (NHV), och bedrivs endast i
Stockholm och Lund.

Registret har en multidisciplinar styrgrupp med representanter fran vardera barnkirurgiskt center.
Styrgruppen samverkar med de barnkirurgiska nationella vardprogramsgrupperna i
utvecklingsarbetet av SWEAPS olika delregister. 2023 bytte registret registerhallare och bitradande
registerhallare. | dagslaget finns fyra diagnoser med i SWEAPS (ar for uppstart): Anorektala
missbildningar (2018), Esofagusatresi (2018), Hirschprungs sjukdom (2021) och Hypospadi (2018).

Overgripande registerdesign

Diagnoser som ar relevanta for SWEAPS har nationella vardprogram utgaende fran Svensk
Barnkirurgisk forening. De nationella vardprogrammen har en standardiserad planering for ett
minimum av postoperativ uppfoljning vid dverenskomna aldrar. SWEAPS bygger pa dessa befintliga
nationella Overenskommelser. | manga fall finns det ett generiskt set av bakgrundsvariabler,
resultatmatt och processmatt som ar relevanta for dessa diagnoser. Fragorna som stalls i registret ar
uppbyggda pa samma satt vid de olika uppféljningskontrollerna, sa att vardens kvalitet, utvecklingen
av barnets halsa och resultat av kirurgin kan foljas longitudinellt 6ver tid.

SWEAPS malséattning

Malsattningen med SWEAPS &r att samla rikstackande data om behandling av barn med medfédda
sdllsynta missbildningar i magtarmkanal och urinvdagar samt att verka for kvalitetsutveckling av den
avancerade barn- och ungdomskirurgiska varden. Syftet med SWEAPS ar darfoér att minska risken for
att problem uppstar hos barnet och 6ka forutsattningarna for god livskvalitet for patienterna och deras
familjer. Vidare avser SWEAPS gora det moijligt for klinikerna att folja upp resultaten av varden, jamféra
sina resultat och lara av varandra. Den information som samlas i registret kan anviandas for att dra
slutsatser om vilka arbetssatt och behandlingsmetoder som ger bra resultat och vilka som inte langre
bor anvandas. Efter validering av registret framover kan forskning pa data fran SWEAPS startas.

Sedan den forra arsrapporten

Sedan forra arsrapporten har ARM-registret justerat och lagt till variabler framforallt med fokus pa
urologi, Hirschsprung-delen ar i full drift men med fortsatt justering av variabler, och det har jobbats
med vidareutveckling och fortsatt hog tackningsgrad och completeness av data i delregister
esofagusatresi och hypospadi.



Anorektala missbildningar
Denna arsrapport inkluderar 2021 och 2022.

Bakgrund

Registrets drift startade november 2018. Arsrapporten fokuserar pa rekonstruktioner och
stominedlaggningar for barn opererade for anorektal missbildning 2021-2022 samt nationella
vardprogramskontrollerna vid 1, 5, 10 och 15 ars alder som registrerats i SWEAPS under 2021-2022.
De senare (5, 10, 15 ar) omfattar retrospektiv registrering av vardprogramskontroller hos patienter
fodda fore 2016.

Registrets registrerande enheter

Samtliga hogspecialiserade barnkirurgiska kliniker: Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm;
Skanes Universitetssjukhus Lund; Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg; samt Akademiska Sjukhuset, Uppsala ar anslutna till SWEAPS.

Registrets design

Inklusionskriterier i registret ar att barnet fods med anorektal missbildning (ARM) med diagnos Q42.0
- Q42.4 samt Q 43.7. Typer av missbildning, komplikationer efter kirurgi samt féljsamhet till
vardprogrammets screeningrekommendationer registreras.

Struktur av SWEAPS delregister for anorektala missbildningar

PRIMAR STOMI- UPPFOLJINING ENLIGT
REGISTRERING REKONSTRUKTION NEDLAGGNING NATIONELLT
VARDPROGRAM
Tidpunkt for Utskrivning férsta vtf Utskrivning vtf Utskrivning vtf . . . .
registrering pa barnkir Klinik rekonstruktion stominediaggning | 1@ | Sa& | 104ar | 154
Fodelsekarakteristika Missbildningstyp Stomiproblem Tillvaxt
Prenatal diagnos Op-metod Komplikationer Tarmfunktion
Hereditet Komplikationer Re-op Utredning andra missbildningar
Andra missbildningar Re-op Vardtid Ev op sedan féregaende
Stomiupplaggning IVA-behov Utskrivningsdata vardprogramskontroll
Komplikationer Respiratorvard
Variabler IVA-behov Vardtid
Respiratorvard Utskrivningsdata
Vardtid
Mortalitet
Utskrivningsdata

Registrering och analys

Registreringen av data sker av den opererande barnkirurgiska enheten. Information till registrering
insamlas av respektive barnkirurgisk enhet via barnkirurg, sjukskoterska eller administrativt stod. Ar
2021 paborjades revidering av ARM-registret med bl.a. utdkning av urogenitala parametrar vilket
bestalldes ar 2022. Detta utarbetades i arbetsgrupp, och har under 2023 bearbetats tillsammans med
registercentrum.



Arsrapport dr 2021

Subtyper anorektala missbildningar rekonstruerade

Rekonstruerade ARM-typer 2021 n=30
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Tidpunkter for kirurgiska ingrepp anorektala missbildningar

Prostatisk

Kirurgiskt ingrepp

Antal opererade

Tid (dagar median (range)

Stomi till rekonstruktion 14 (47%) 100 (0 - 364)
/f\ld.er"vid rekonstru.ktioner . . 30 61 (1-1032)
(priméra rekonstruktioner och vid stomi)

Rekonstruktion till stominedlaggning 9 98 (68 - 233)
Stomiupplaggning till nedlaggning 9 180 (84 - 385)
Rekonstruktion till 1-arskontroll 30 362 (54 - 731)

Kirurgiska komplikationer till rekonstruktionsoperationer 2021

Patienter med anorektal rekonstruktion (n=30)

Komplikationer totalt 1(3%)
Sarinfektion 0
Sarruptur 0
Reoperation 0
Annan 1(3%)

Ettarskontroll anorektala missbildningar

Compliance till screeningprogram

Patienter som kontrollerats vid 1-arskontroll under 2021 (n=30)

Ultraljud urinvagar 30 (100%)
Ultraljud hjarta 30 (100)
Ultraljud och/eller MR sakrum och spinalkanal 30 (100%)




Tarmfunktionsbehandling vid 1-Grskontroll

Antal rapporterade for 2021 n=30
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Nyckelkontroller anorektala missbildningar vid 5, 10 och 15 ar

5-arskontroll 10-arskontroll  15-arskontroll

N=5 N=6 N=2

% % %
Laxativa 43 B 50
Lavemang 57 33 50
Appendikostomi 10 0 50
Stomi 0

RIK

Arbetet med ARM-registret under ar 2021

Under 2021 foérdes initierande moten med registercentrum kring revidering av ARM-registret.
Excellfilerna erholls av registercentrum infor arsrapporten och analyserades av den enskilde
registeransvarig for ARM. Vissa fortydliganden i excellfilen kunde géras men ocksa planeras for infor
néasta arsrapport.



Forbattringsomraden infér 2022

Till arsrapport 2022 bor utfallsmatt avseende frekvens urologiska samt genitala missbildningar
inforas. Information om urinvagsfunktion samt diagnostik av évriga missbildningar bér ha paborjats
datainsamling for. Forstaelsen av vilken data som erhalles av registercentrum kan 6ka genom
kodningsmall av uttryck som registercentrum respektive kliniker anvander. Forslagsvis arbetsgrupp
med barnkirurger och barnurologer.

Arsrapport 6r 2022
Antal och férdelning av anorektala rekonstruktioner 2022

Antal patienter med opererade
anorektala missbildningar 2022
N=36

N=14 (39%)

Lund = Stockholm

Typer av anorektala rekonstruktioner 2022

Typ anorektala missbildningar 2022
N=36
Ej klassificerad n=4

11%
Kloak n=2 4

Rektovesikal Perineal n=14

n=1

Rektouretral n=8
- bulbar 2

- prostatisk 4

- gj klassificerad 2

Vestibuladr n=7

w Perineal = Vestibulir = Rektouretral = Rektovesikal = Kloak Ej klassificerad



Tidpunkt for kirurgiska ingrepp av anorektala missbildningar

| 114 (2-808)

Alder primér rekonstruktion [
n=12

128 (0-398)

Rlder rekonstruktion under stomi
n=24 I

Rekonstruktion till stominedldggning”] 85( 0-168)
n=23

Upplaggning till nedléggning stomi
n=23

194 (80-292)

' dagar

Kirurgiska komplikationer till stomioperationer

Sarinfektion 1(4.2%)
Septikemi 0

Reopererad under vardtiden 1(4.2%)
Annan komplikation 1(4.2%)

Komplikationer efter ARM-rekonstruktioner N=36
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Sarinfektion n=2 Sepsis n=0 Annan komplikation Reopererad n=2 Avliden n=1
n=2



Ettarskontroll 2022

1-ars kontroller utférda 2022 N=25

Tidpunkt for 1-arskontroll (median; range) 316 dagar (-2-619)

Foljsambhet till screening enligt vardprogram

Ultraljud hjarta 25 (100%)
Ultraljud urinvagar 25 (100%)
Lavemang 17 (68%)

Laxantia 16 (64%)

Stomi 1

Nyckelkontroller anorektala missbildningar vid 5, 10 och 15 ar

5arn=21 10arn=11 15a&rn=4

Lavemang 13 (62%) 6 (55%) 1
Laxantia 13 (62%) 2 (18%) 1
Antegrad lavemang 0 0 1

Kan kontrollera tarmtomning 14 (67%) 10(91%) 4 (100%)

RIK

0 3 0

Arbetet med ARM-registret under ar 2022

Under 2022 fordes moten med registercentrum kring revideringen av ARM-registret. Testversioner
kordes. Utfallsmatten reviderades tillika. | genomgangar av data i excelfilerna, som erhalles av
registercentrum infor arsrapporten, kunde vissa fortydliganden goras. Testning av de nya
utfallsmatten genomfordes.

Forbattringsomraden
Till 2023 kan den nya versionen av ARM-registret anvandas. | rapport for ar 2023 bor darmed
utfallsmatt avseende frekvens urologiska samt genitala missbildningar att bli mer komplett, och
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information om urinvagsfunktion samt diagnostik av évriga missbildningar finnas tillgangligt.
Forstaelsen av vilken data som erhalles av registercentrum kan 6ka genom ytterligare arbete med
information i excelfilen fran registercentrum. Namngivna medlemmar i ARM-arbetsgrupp behover
uppdateras. Forslagsvis bor bade barnkirurger och barnurologer medverka.
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Esofagusatresi

SWEAPS arbetsgrupp for delregister esofagusatresi bestar av Elin Ost och Helen Engstrand Lilja
(Karolinska Universitetssjukhuset), Linus Jonsson (Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus
SU/Ostra) samt Erik Omling (Skane Universitetssjukhus, Lund). Medverkat vid arsrapporten har dven
Michaela Dellenmark Blom (Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus SU/Ostra).

Registrets design

Registerdesignen ar longitudinell (Figur 1). Inklusionskriterier ar att barnet féds med esofagusatresi
enligt nagon av anatomiska subtyper Gross A-F, motsvarande ICD-10 Q39.0-39.2.

Den forsta registreringen av data sker av den opererande barnkirurgiska enheten i samband med
barnets utskrivning och fokuserar pa information kring barnets fodelse, operation, vardbehov,
vardtider och kirurgiska korttidsutfall. Data inrymmer saledes bade process- och resultatmatt och ar
viktig for att avgora vardkvalitet vid barnets forsta tid i livet, och for att i framtiden kunna utvédrdera
hur omhandertagandet i borjan av barnets liv, spelar roll for dess matstrups- och luftvagsfunktion,
tillvaxt/nutritionsstatus och vardbehov i senare barn- och ungdomsar.

Registret samlar ocksa information vid barnets postoperativa uppféljning som sker i enlighet med det
nationella svenska vardprogrammet. Detta inrymmer halsokontroller under tidig barndom (1 ar, 3 ar),
skolalder (7 ar, 12 ar) och ungdom (15 ar) intill 6verféring fran barn- till vuxensjukvard. Darvidlag kan
registret luta sig mot standardiserade registreringar i Sverige, nar barnkirurgen och sjukskoterskan
traffar barnet for uppféljning, samt standardiserade aktuella funktionsmatningar av matstrups- och
luftvagsfunktion. Fragorna som stills i registret ar fokuserade vid exempelvis processmatt som ger
mojlighet att utvardera om patienten far vard i ratt tid, far vard enligt nationella vardprogrammet, hur
patientvolym férdelar sig 6ver landets center samt vilka barnkirurgiska interventioner som barnet
kravt efter den initiala rekonstruktiva kirurgin. Fragorna samlar dven information om resultatmatt
géallande barnets matstrups- och luftvagsfunktion, tillvaxt/nutritionsstatus, vardbehov, bade
symtombaserat och utifran funktionsmatningar.

FODELSE- &

REKONSTRUKTION UPPFOLJINING ENLIGT VARDPROGRAMMET

Vardtillfallet for

Standardiserade

registreringar vid rmezfsrtlrslz;)uel;tlon av 1ar 3ar 7 ar 12 ar 15 ar
Missbildningstyp
Prenatal diagnos Tid och plats for uppféljning
Hereditet Tillvaxt
Fodelsekarakteristika Matstrupssjuklighet
o Operationsort Luftvagssjuklighet
z\? Lt gl Ll Operationsmetod Lakemedelsbehandlingar
Postoperativt Gastrostomiférsorjning
intensitvvardsbehov Genomgangna barnkirurgiska operationer/interventioner
Komplikationer Skolios/vinged scapula (7 &r, 15 ar)
Vardtid Atgérd i samband med nationell vardprogramskontroll
Mortalitet

Figur 1. Beskrivning av registerinformation och registrets longitudinella design
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Fragorna som stalls i registret ar uppbyggda pa samma satt vid de olika uppfoéljningskontrollerna, sa
att utvecklingen av barnets halsa och resultat av kirurgin kan féljas longitudinellt 6ver tid. For att verka
for stringenta och lattforstaeliga variabler, lutar sig variabelutformningen i den man det ar moijligt till
standardiserad nomenklatur, och/eller till verenskommelser i den nationella vardprogramsgruppen i
samverkan med SWEAPS styrgrupp.

Registrering av data gors till grunden av barnkirurg. Antingen direkt online i SWEAPS, eller via
pappersark som senare matas in av annan kvalificerad personal online i SWEAPS, sdasom
kvalitetetsregistersjukskoterska.

Varje center kan i SWEAPS-registrets inloggade lage ta ut sin egen verksamhetsdata i realtid, och far
da kodstruktur for variabler som hjalp for dataanalys. Det ar ocksd mojligt att till en kostnad bestalla
fardiga dataanalyser av VGR registercentrum.

Registrets relevans

Esofagusatresi ar associerat till hog morbiditet framforallt relaterat till matstrupens- och luftvdagarnas
funktion (1-2), bade i barnaar- och i vuxenar (3-4). Barnen I6per ocksa risk for nedsatt livskvalitet (5-6)
huvudsakligen i relation till dtande och sociala relationer (5,7). Den barnkirurgiska vardens kvalitet
spelar roll for hur barnet mar senare i livet (8-10).

Under 16-arsperioden 1999-2015 foddes i genomsnitt varje ar cirka 32 barn med esofagusatresi i
Sverige och totalt 516 barn, enligt Socialstyrelsens rapport (11). Prevalensen i Europa rapporterades
under perioden 2013-2019 vara 2.26 (2.15 - 2.37) per 10.000 fodslar.

Omhéandertagande vid sédllsynta och komplexa diagnoser som esofagusatresi kan vara kostsamma,
vilket gor det viktigt att kunna identifiera framgangsrika arbetssatt dven ur detta perspektiv. Barnens
forsta tid i livet ar ofta vardkravande. En lyckad vard och behandling ger mattliga kostnader, medan
komplikationer kan leda till bestaende funktionsnedsattning och hog sjuklighet med stora fortsatta
vardbehov. Detta i sin tur medfor héga kostnader for individen, familjen, sjukvarden och hela
samhallet. Ratt vard- och behandlingsinsatser 6kar darfér maojligheten att bespara alla parter dessa
kostnader.

Sallsynta och komplexa sjukdomstillstand kraver specialistkunskap samt forskning och utveckling med
dedikerade center som utgor kunskapsnoder, en samhallsstrategi som stods av att Europeiska unionen
Iatit etablera sa kallade europeiska referensnatverk (ERN) for séllsynta och komplexa tillstand (12).

Sedan 2018 finns tva tillstandsinnehavare for att bedriva behandling av medfédda missbildningar pa
matstrupen, dit esofagusatresi tillhor. Dessa dr Region Skane genom Skanes universitetssjukhus i Lund
samt Region Stockholm genom Karolinska universitetssjukhuset. Enheterna som bedriver nationellt
hogspecialiserad vard (NHV) rapporterar arligen in bakgrundsmatt, tillgdnglighet samt medicinska
resultat till Socialstyrelsen. SWEAPS syftar till att ge mojlighet till dessa centra att folja och rapportera
vardkvaliteten, liksom att utmed tid forbattra denna.

For att kunna fa en battre uppfattning om vardens kvalitet vid esofagusatresi, saval vad géller kirurgi
som uppféljning, behoéver den totala patientvolymen optimeras genom att nationella data
ackumuleras. Det finns manga kvalitetsfragor i den barnkirurgiska varden av barn med esofagusatresi
som annu inte har svar, men som SWEAPS utmed tid kommer att kunna ge svar pa, tex:

o Vilken operationsmetod dr férenad med bdéttre funktion av matstrupe, luftvdgar och
livskvalitet, sett ur kort och Iangt perspektiv?
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e Vilka variationer mellan olika operationsmetoder finns hos svenska centra och dr den
motiverad ur evidens?

e ffterlevs det svenska vardprogrammet for barn fodda med esofagusatresi, i hela landet oavsett
boendeort?

e Vilka vardbehov kvarstar hos 15-dringar med esofagusatresi infér utformning av vdrdriktlinjer
i éverforing till vuxensjukvard?

Registrets Tackning

Registrets Anslutningsgrad

Samtliga (100%) hogspecialiserade barnkirurgiska kliniker vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm, Skadnes Universitetssjukhus i Lund, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg samt Akademiska Sjukhuset, Uppsala ar anslutna till
SWEAPS delregister esofagusatresi.

Completeness av data
Completeness av data redovisas som svarsfrekvens samt missing data i befintliga registreringar.

Rekonstruktiv kirurgi

For aret 2022 registrerades totalt 18 nyfédda patienter i SWEAPS, vilket 6verensstammer exakt med
inrapporterad data till Socialstyrelsen. Enligt tidigare rapport fran Socialstyrelsens register
fosterskador och kromosomavvikelser fods det i genomsnitt 32 barn med esofagusatresi per ar i
Sverige.

Antal nyfodda rapporterade i SWEAPS
40

35

30
25
20
1
1
0

2018 2019 2020 2021 2022

(€]

o

(€]

Figur 2. Antal nyfédda rapporterade i SWEAPS 2018-2022.

14



| tabellen nedan finns deskriptiv data for de barn fédda under 2022.

Patienter med esofagusatresi fodda 2022 (n=18)

Gestationsalder (vecka) 38 (34-41)
Primar direktanastomos 94%
Annan missbildning 66.7%

Korttidsutfall

| tabellen nedan finns exempel pa viktiga variabler med fokus pa olika former av vardtider hos
patienter som genomgatt rekonstruktiv kirurgi under aren 2018-2022

Ar 2018 Ar 2019 Ar 2020 Ar 2021 Ar 2022
Median (range) Median (range) Median (range) Median (range) Median (range)
Primaranastom| Ej primar | Primaranastom| Ej primar |Priméranastom|  Ej primar  |Priméranastom| Ej primér | Primaranastom| Ej primar
0s anastomos 0s anastomos 0s anastomos 0s anastomos 0s anastomos
n=2 n=>5 n=4 n=>5 n=1
n= 32 n= 16 n=19 n= 30 n=17
. . 154,5
Alder vid operation 2 (1-465) | 88,5 (77-100)| 2 (1-125) | 90 (46-120) 2 (1-12) (56.325) 2(1-106) | 108 (0-165) | 2 (1-147) 112
Vardtid i respirator efter EA
ardtia | respirator efter 20-15) | 185@33) | 1505 6 (4-16) 3(0-26) 2 (1-6) 207 2 (0-4) 2 (0-9) 21
korrektion
Total vérdtid pa IVA 3 (1-19) 32 (6-58) 3 (1-11) 8 (6-23) 4 (1-18) 4,5 (2-8) 2,5 (1-6) 4,5 (2-26) 3 (2-5) 32
Total vérdtid pi NEO 20 (10-97) Saknas 19 (17-21) Saknas 45 (9-50) Saknas 12 (3-536) 1(1-1) 8,5 (4-42) 0
Virdtid pa hogspecialiserad
bamkirurgisk vérdavdelning 18 (7-389) | 59,5 (14-105) | 15,5 (4-44) | 96 (20-153) | 14 (9-50) 19 (15-77) | 17,7 (7-80) | 19 (1-77) 12 (7-48) 146
) 71,9 (56,3 62,5 (38,8- 52,6 (30,2- 58,8 (35,4-
Opererade inom 48h 87,5) 86,2) 75,1) 60 (42,5-77,5) ] 20 (0-55,1) 82,2)

Uppfdljning
| tabellen nedan finns beskrivet vardprogramskontroller avseende langstidsuppféljning under 2022.
Vardprogramskontroll 3-4 ar 7 ar 15 ar
Antal patienter 18 25 8

Vikt

kg median (min-max)

15,7 (12-20)

25 (15,5-42)

63,5 (45-76,2)

Langd

cm median (range)

101 (90-120)

126 (111-143)

170,5 (160-184)

Antirefluxmedicin (%)

8/18 (44,5)

4/25 (16)

1/8 (12,5)
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Hirschsprungs sjukdom

Registrets drift startade med pilotregistrering 2021 och ar sedan 2022 i full drift. Arsrapporten
belyser rekonstruktioner utforda 2022 samt behandlingsresultat vid nationella
vardprogramskontrollen vid 1-ars alder samma ar. Antalet registrerade vardprogramskontroller vid
dldre aldrar var fa, och presenteras darfor ej i denna arsrapport.

Samtliga hogspecialiserade barnkirurgiska kliniker: Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm,
Skanes Universitetssjukhus, Lund, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg samt Akademiska Sjukhuset, Uppsala ar anslutna till SWEAPS.

Registrets design och inklusionskriterie

Inklusionskriterie for registrering ar att barnet diagnostiserats med Hirschsprungs sjukdom (ICD-10
Q43.1). Registret ar utformat for att folja patienten 6ver tid, sa kallad longitudinell registerdesign.
Forsta registrering sker vid diagnos, darefter vid utskrivning fran vardtillfallet med rekonstruktion samt
mottagningsbesok for uppfoljning enligt nationellt vardprogram vid 1, 5, 10 och 15 ars alder (Tabell 1).
Barnkirurg, sjukskoterska eller administrativt stod pad opererande klinik ansvarar fér att data
registreras.

Tabell 1. Struktur SWEAPS delregister fér Hirschsprungs sjukdom

UPPFOLINING ENLIGT NATIONELLT

Tidpunkt for
registrering

Variabler

Debutsymptom
Utredning och typ av biopsi

Stomi innan rekonstruktion?

Re-op
Vardtid
Utskrivningsdata

PRIMAR REGISTRERING REKONSTRUKTION VARDPROGRAM
Vid bekriftad diagnos Utskrivning vtf 1ar 5ar 10 ar 15 ar
rekonstruktion
Fodelsekarakteristika Op-metod Tillvaxt
Hereditet Per op bed agangliondrt segment Agangliondrt segment enl PAD
Annan missbildning Komplikationer Stomi?

Tarmfunktion

Behandling av enterokolit?

Re-operation / Botox / Sfinktermyotomi/
Chaitknapp?
Genetisk utredning?
Andra sjukdomar?

Vid TCA specifika fragor




Antal utforda rekonstruktioner 2022 och férdelning mellan opererande centra

ANTAL REGISTRERADE PATIENTER MED
HSCR REKONSTRUKTION 2022
N=25

Under 2022 registrerades 25 patienter som genomgatt rekonstruktion. Vid jamférelse med
Socialstyrelsens arliga rapport av NHV vard motsvarar detta en tackningsgrad pa 96%.

Kénsférdelning och andra missbildningar

ANDRA MISSBILDNINGAR

flickor
28%

Majoriteten av patienterna som under aret genomgatt rekonstruktion var pojkar (72%). De flesta
patienter (68%) hade inga andra diagnostiserade missbildningar.

Alder vid rekonstruktion och tid fran bekraftad diagnos till rekonstruktion

Medelalder vid rekonstruktion var 10 manader (309 dagar (SD 707)). Tid fran PAD-bekraftad diagnos
till rekonstruktion var i medeltal 2 man (61 dagar (SD 58).
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Debutsymtom, diagnostik och anldggande av stomi innan rekonstruktion

30
25
20
15

10
Oja
Onej

EImissing

e

Over hilften (52%) av patienterna hade mekoniumavgang forst efter 24 timmars alder, dock saknades
uppgift om detta hos nastan var fjarde patient (24%). Vanligaste debutsymtom var
témningssvarigheter/forstoppning (96%). Hos 8% rapporterades enterokolit som férsta symtom.

Samtliga 25 patienter hade faststalld diagnos med PAD innan rekonstruktion. Hos de flesta var
diagnosen faststadlld med rektala sugbiopsier (88%), i 12% av fallen hade fullvaggsbiopsi kravts for
diagnos. Fem av de 25 patienterna (20%) fick stomi innan rekonstruktionstillfallet.

Operationsdata och vardforlopp
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Samtliga rekonstruktioner dar uppgift om operationsmetod registrerats var utférda som Transanal
Endorectal Pull Through (TERPT), antingen laparoskopisktassisterad eller med kompletterande mini-
laparotomi via naveln. Vid operation bedémdes 6vergangszon mellan aganglionar och normal tarm
hos de flesta finnas pa nivan sigmoideum (72%) foljt av rektum (24%). | ett fall var det aganglionéara
segmentet langre med Gvergangszon pa transversum.

Ettarskontroll

Under 2022 registrerades 13 st uppfoljningar vid 1-ars alder enligt nationella vardprogrammet. Vid
jamforelse med antalet utférda rekonstruktioner 2021 (15 rekonstruktioner enligt Socialstyrelsens
arliga rapport om NHV vard) motsvarar detta en tackningsgrad pa 87%.

Ingen av patienterna hade vid 1-arskontrollen stomi och ingen hade re-opererats. Ovriga nyckeldata
redovisas i tabell nedan.

Totalt 13 patienter

Lavemang 8 (62%)

Besvar med |6s avforing 0 (0%)
Forstoppningsbesvar 6 (46%)
Enterokolit Totalt 13 patienter
Antibiotikabehandling i hemmet for misstankt enterokolit 2 (15%)
Inneliggande vard for enterokolit 1(8%)

Totalt 13 patienter

Dilaterats pga anastomosstriktur 2 (15%)
Botoxbehandling 3 (23%)
Genetisk utredning Totalt 13 patienter
Utredning med karyotyp 3 (23%)
Mutationsscreening 4 (31%)

Arbetet med Hirschprung-registret under ar 2022 samt forbattringsomraden
Under 2022 togs delregistret i full drift och har god tackningsgrad for pre-rekonstruktion,

rekonstruktion och 1-arskontroll. Registrering av vardprogramskontroller vid dldre aldrar behover
oka.

Nagra variabler behoéver justeras i enligt med feedback fran de registreringar som utforts under aret.
Tankbar orsak till visst bortfall av registrerade nationella vardprogramskontroller &r att ett antal barn
med sent diagnostiserad Hirschsprung opereras efter 1-ars alder och darfor aldrig blir aktuella for 1-

arskontrollen.

SWEAPS hemsida behéver ocksa uppdateras med lankar for utdata och rattning av utskriftsformular.
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Hypospadi

| arbetsgruppen for delregister hypospadi i SWEAPS ingar Sofia Sjostrom (Drottning Silvias
barnsjukhus, SU Géteborg), Gundela Holmdahl (Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm), Hans
Winberg (Skanes Universitetssjukhus, Lund) samt Gisela Reinfeldt (Akademiska sjukhuset, Uppsala).
Ansvarig forfattare for arsrapporten ar Sofia Sjostrom och granskare ar Gundela Holmdahl och Hans
Winberg.

| aktuell arsrapport sammanfattas delregistrets design, relevans, tackning, anslutningsgrad, primara
utfall, hur fullstandig datainmatning i angivna variabler ar samt utveckling av registret och
identifierade férbattringsomraden.

Bakgrund

Hypospadi ar medfodd avvikelse av penis och urinror. Detta medfor vanligen att urinréret mynnar pa
undersidan av penis, att penis har nedatriktad krokning och att férhuden &r kluven pa undersidan.
Hypospadi graderas utifran var pa penis urinrérséppningen ar placerad, grad 1-4 (1) motsvarande
ICD-10 klassificeringens Q54.0-54.3 med tillaggsdiagnos Q54.4 vid uttalad kurvering.

Syftet med kirurgisk behandling av hypospadi ar att forbattra pojkarnas formaga att kissa, att de ska
kunna kissa rakt fram med samlad strale, att rata upp kurvering och darigenom astadkomma rak
penis vid erektion och slutligen att korrigera forhudsavvikelse samt fa god kosmetik. Lindriga former
av hypospadi som framst har uttryck av férhudsavvikelse behover inte kirurgisk behandling eller kan
med fordel opereras nar pojken blir dldre, om man 6nskar.

Hypospadi opereras i Sverige pa samtliga fyra barnkirurgiska centra (Lund, Goteborg, Stockholm och
Uppsala), samt vid tva plastikkirurgiska kliniker (Malmo och Linkdping).

Registrets design

SWEAPS delregister for diagnos hypospadi foljer en longitudinell design, se figur nedan.
Inklusionskriterier ar barn fédda med hypospadi som erhallit bedémning och vard vid nagot av
registrets anslutna center. Syftet med registret ar att utvardera utfall av kirurgisk behandling av
hypospadi och verka for lika vard for barn och ungdomar med diagnosen oberoende av var i landet
de bor.

Figur 1. FORSTA BESOKET OPERATION UPPFOLINING ENLIGT
VARDPROGRAM

Standardiserade Nybesdk Urinrorsrekonstruktion Forsta 5ar 15 ar
registreringar vid postop

SO EN G L EE T Missbildningsvardering Alder Tid och plats
av Hereditet Preoperativt status Komplikationer/vardering
Fodelsekaraktaristika Operationsmetod Urinfléde (5 och 15 ar)

Forhudshantering Sexuell funktion (15 ar)
Tidsatgang Forhud
Urinavledning Testikelstatus (15 ar)
Antibiotikaprofylax Langd&uvikt (15 ar)
Vardtid
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Inkluderingen och fortsatt registrering

Den forsta registreringen av patientdata sker vid besdket pa den opererande enhetens mottagning
med fokus pa information kring barnets fodelse, arftlighet, missbildningens allvarlighetsgrad samt
forekomst av andra missbildningar. Bedomning av behov av kirurgisk atgard dokumenteras ocksa.

ForstabesoOket ar viktigt for att planera behovet av kirurgi och for att kunna ge adekvat information
till barnets vardnadshavare men ocksa for att kartlagga behovet av ytterligare utredning da
hypospadi i sallsynta fall indikerar tillstand med oklart kon eller ar ett av flera uttryck i ett
syndromkomplex (2).

Den andra registreringen i registret sker vid barnets operation dar férutsattningarna infér och under
operationen dokumenteras sdsom val av operationsmetod och eventuella andra atgarder som vidtas.
Vidare registreras kateterval, operationstid och vardtid. Eftersom kirurgiska behandling av hypospadi
i vissa fall kraver korrigering i flera steg, finns mojligheten att registrera denna planering, vilket
Oppnar for registrering av en uppfoljande sekundaroperation.

Registret samlar ocksa information vid postoperativa kontroller, i enlighet med det nationella
svenska vardprogrammet publicerat pa Svensk Barnkirurgisk forenings hemsida;
https://slf.se/svensk-barnkirurgisk-forening/nationella-riktlinjer. Nationellt vardprogram vid
hypospadi rekommenderar postoperativ kontroll 3—12 manader efter operationen samt kontroller
vid 5 respektive 15 ars alder. Operationsresultatet bedoms utifran ett validerat instrument, HOSE,
Hypospadias Objective scoring Evaluation (3) och vid 5- och 15 arskontrollerna gors dessutom
matningar av urinfléde. Kliniska kontroller motiverade av symptom som utfors utéver dessa i
registret forbestamda tidpunkter journalfors men registreras inte i registret men om kirurgisk
komplikation eller befarad komplikation leder till undersdkning (exv. cystoskopi) eller atgard (exv.
hudplastik eller fistelslutning) i narkos registreras det i sarskilt formular. Vid 15-arskontrollen
registreras aven tillvaxt under pubertet och har finns dven fragor om erektil funktion och eventuellt
behov av 6verforing fran barn- till vuxensjukvard.

Variabler som registreras ar fokuserade pa processmatt med majlighet att utvdardera om patienten
far vard i ratt tid, far vard enligt nationella vardprogrammet, beskrivning av hur patientvolym
fordelar sig 6ver landets centra samt vilka kirurgiska interventioner som penisavvikelsen kravt efter
den initiala rekonstruktionen. Hypospadins svarighetsgrad registreras bade vid forstabesok samt vid
operation och val av operationsmetod samt val av postoperativ kateterbehandling registreras. Fragor
vid vardprogramskontroller samlar dven information om resultatmatt géllande barnets
miktionsférmaga, utveckling och tillvaxt (15 ar) samt vardbehov, bade symtombaserat och utifran
funktionsmatningar.

Variabelutformningen féljer i den man det ar maojligt standardiserad nomenklatur och ar utformat
enligt overenskommelser i dialog mellan den nationella vardprogramsgruppen och SWEAPS

styrgrupp.

Registrering av data gors i grunden av kirurg med majlighet till att direkt registrera online i SWEAPS
alternativt att skriva ut registerfragorna i pappersark som senare matas in online i SWEAPS av annan
kvalificerad personal vid enheten.

Varje center kan i SWEAPS-registrets inloggade lage ta ut den egna verksamhetens data i realtid, och
far da kodstruktur for variabler som hjalp for dataanalys. Kvartalsrapporter levereras till respektive
enhet fran SWEAPS var tredje manad med sammanfattande datautdrag av egna enhetens data
jamfort riket.
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Det ar ocksa mojligt att till en kostnad bestalla fardiga dataanalyser av VGR registercentrum.

Registrets relevans

Hypospadi kan paverka den urologiska och sexuella funktionen, men ocksa mera svarvarderade
entiteter som sjalvbild och sjalvfortroende. Estetiken ar darfor viktig nar kirurg och vardnadshavare
som stallforetradare tar beslutet om operation och vad som ar behandlingens syfte. Saval utan
atgard som pa grund av komplikationer efter kirurgin kan pojken l6pa risk for nedsatt livskvalitet vid
jamforelse med jamnariga vad géller formaga att kissa rakt fram med bra kraft i urinstralen, fa rak
penis vid erektion och kdnna néjdhet 6ver penis utseende. Blygsel pa grund av kanslan av att avvika
kan ocksa forsvara sexuella kontakter (4, 5). Den kirurgiska vardens kvalitet spelar roll for hur barnet
mar senare i livet.

Forekomsten av hypospadi har 6kat i incidens de senaste decennierna och berér 1/125 i Sverige
fodda pojkar vilket gor det till en av de vanligaste missbildningarna (6).

Vardbehovet vid diagnoser som hypospadi kan bli omfattande och kostsamt varfor det ar viktigt att
identifiera framgangsrika arbetssatt dven ur detta perspektiv. Komplikationer kan leda till bestaende
funktionsnedsattning och hog sjuklighet med stora fortsatta vardbehov. Detta i sin tur medfor hoga
kostnader for individen, familjen och sjukvarden. Ratt vard- och behandlingsinsatser 6kar darfor
mojligheten att bespara alla parter dessa kostnader.

Sallsynta och komplexa sjukdomstillstand kraver specialistkunskap samt forskning och utveckling
med dedikerade center som utgdr kunskapsnoder. Denna samhallsstrategi stods av att Europeiska
unionen latit etablera sa kallade europeiska referensnatverk (ERN) for sallsynta och komplexa
tillstand (7).

For att kunna fa en battre uppfattning om vardens kvalitet vid hypospadi, saval vad géller kirurgi som
uppfoljning, behover nationella data ackumuleras. Det finns manga fragor om kvalitet i den
barnkirurgiska varden av barn med hypospadi som dnnu inte har svar, men som SWEAPS med tiden
kommer att kunna ge svar pa, tex:

e Hur mdnga vdrdtillféllen i form av besék och operationer genereras drligen i Sverige relaterat
till diagnos hypospadi?

e Hur god dr tillgdng till vérd och kirurgi vid diagnos hypospadi?

e [fterlevs det svenska vardprogrammet for barn fédda med hypospadi, i hela landet oavsett
boendeort?

e Vilka variationer mellan olika operationsmetoder finns hos svenska centra och ér den
motiverad ur evidens?

e Vilken operationsmetod dr férenad med bdttre utfall av urogenital funktion och kosmetik sett
ur kort och Idngt perspektiv?

e Vilka operationsmetoder ger minst risk for komplikationer?

e Vilka vardbehov kvarstdr hos 15-aringar med hypospadi infér utformning av vdrdriktlinjer i
overforing till vuxensjukvard?

Registrets tackning
Fodelsetal i Sverige 2021 enligt SCB 114 263 barn varav 58 485 pojkar (8). Enligt tidigare svensk
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registerstudie (6) redovisas forvantad incidens hypospadi 1/125 fédda pojkar vilket ger 468 sannolika
nya fall med Hypospadi ar 2021.

Enligt socialstyrelsens rapport Fosterskador och kromosomavvikelser 2016 rapporteras 361 pojkar
med Hypospadi av 60 199 fédda pojkar viket ger en incidens 1/167 fodda pojkar.

Antal registrerade forstagangsbesok i delregister hypospadi 2021 var 320 vilket i ljuset av
ovanstaende kan tolkas som tackningsgrad 68 — 91%.

Registrets anslutningsgrad

Samtliga hogspecialiserade barnkirurgiska kliniker; Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm,
Skanes Universitetssjukhus i Lund, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg samt Akademiska Sjukhuset, Uppsala ar anslutna till SWEAPS
delregister hypospadi. Aven tva plastikkirurgiska kliniker vid Sk&nes Universitetssjukhus i Malmé
respektive Linkdpings Universitetssjukhus ar anslutna till registret. Detta betyder att 100 % av
hypospadi-opererande enheter i offentlig sjukvard ar anslutna till registret.

Uppsala Barnkirurgiska kliniken, Akademiska barnsjukhuset

Stockholm Patientomréade 1, Tema Barn- och Kvinnosjukvard, Karolinska Universitetssjukhuset
Linkoping Hand- och plastikkirurgiska kliniken

Goteborg Barnkirurgiska Kliniken, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, SU

Lund Barnkirurgiska sektionen, Skane

Malmo Plastikkirurgiska enheten
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Antal forsta bes6k och primaroperationer per ar
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Ovanstdende stapeldiagram illustrerar antal férsta besék respektive antal forsta operationer i registret totalt
samt férdelning av subdiagnos Q54.0-Q54.3 per dr i registret totalt. Prospektiv registrering och datainsamling
sedan 2018.
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Diagnosspecifika redovisningar av resultat och processmatt;

Antal rapporterade: Riket 2019 Riket 2020 Riket 2021 Riket 2022
Forstabesok 377 283 326 252
Nationell vardprogr.kontr férsta postop 170 135 118 142
efterop 1

Nationell vardprogr 5 ar 103 79 62 48
Nationell vardprogr 15 ar 62 27 18 23
Forsta operation 230 258 198 208
Forsta reoperation 32 58 12 18
Uretrarekonstr. steg 2 21 19 18 10
Patientens alder (ar)

Forsta besok

Median, Min-Max, (SD) 0.33, 0-15 (2.36) 0.32,0-16 (2.32) 0.38, 0-15 (1.53) 0.34, 0-15 (1.86)

Forsta operation
Median, Min-Max (SD)

1.95, 0.8-13.5 (2.09)

1.46,0.1-16 (2.26)

1,98, 0,5-13.6 (1.7)

2.08, 0.8-12.0 (2.05)

Forsta reoperation
Median, Min-Max (SD)

4.99, 2.0-16.2 (3.68)

4.81,1.6-15.7 (4.22)

3.75, 1.0-14.5 (4.6)

4.41,2.2-93(2.12)

Uretrarekonstr. steg 2
Median, Min-Max (SD)

2.44,1.8-5.5 (1.17)

2.71,1.7-14.6 (3.35)

3.77,1.8-10.8 (2.53)

3.5,2.5-15.7 (4.97)

Diagnos vid forsta Antal (andel Antal (andel Antal (andel
hypospadioperation Q54.4) Q54.4) Q54.4)

Q54.0 105 (23.8) 135 (18.5) 106 (37.7) 97 (33)
Q54.1 79 (34.2) 86 (32.6) 73 (38.4) 81 (37)
Q54.2 36 (88.9) 17 (94.1) 15 (100) 20 (90)
Q54.3 8 (100) 8 (100) 2 (100) 9 (100)
Metod vid primar operation Antal (andel) Antal (andel) Antal (andel)

MAGPI/ glansplastik (KGH60) 60 (26.1) 46 (18.4) 48 (24.6) 78 (37.5)
Mathieu/MAVIS (KGH60) 3(1.3) NA(NA) 5 (2.6) 3(1.4)
STAG 1 16 (7) 16 (6.4) 8(4.1) 19 (9.1)
TIP (KGH60) 110 (47.8) 119 (47.6) 82 (42.1) 63 (30.3)
Annat 30 (13) 66 (26.4) 49 (25.1) 44 (21.2)
Saknas 11 (4.8) 3(1.2) 3(1.5) 1
Metod vid forsta reoperation

MAGPI/ glansplastik (KGH60) 5(15.6) 2(3.4) 3 3

TIP (KGH60) 2(6.2) 4(6.9)

STAG 1 0(0.0) 1(1.7)

Annat 23(71.9) 45 (77.6) 9 14
Saknas 2(6.2) 6 (10.3) 1
HOSE podng

Nationell vardprogr.1 ar

Medel (SD) 14.95 (1.46) 14.67 (1.47) 15.11 (0.99) 14.74 (10-16)
Median (Min-Max) 15 (8-16) 15 (9-16) 15 (11-16) 15 (1.28)
Nationell vardprogr. 5 ar

Medel (SD) 15.1(1.18) 14.92 (1.27) 14.44 (1.31) 14.67 (12-16)
Median (Min-Max) 16 (12-16) 15 (11-16) 15 (10-16) 15 (1.21)
Nationell vardprogr.15 ar

Medel (SD) 14.44 (1.35) 14.86 (0.97) 14.12 (1.26) 14.68 (13-16)
Median (Min-Max) 15 (9-16) 15 (13-16) 14 (11-16) 15 (1.17)
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Antal registrerade 1:a besok per center 2019, 2020, 2021 och 2022

2019 (N=230) 2020 (N=250) 2021 (N=320)

Uppsala Barnkirurgiska kliniken, Akademiska barnsjukhuset 32 17 4

Stockholm Patientomrade 1, Tema Barn- och Kvinnosjukvard 94 56 123
Linkdping Linkdping Hand- och plastikkirurgiska kliniken 18 29 18
Goteborg Barnkirurgiska Kliniken, Drottning Silvias Barnsjukhus 117 105 92
Lund Barnkirurgiska sektionen, Skane 67 63 62
Malmo Plastikkirurgiska enheten 31 1 21

Antal registrerade 1:a operation per center 2019, 2020, 2021 och 2022

2019 2020 (N=258) 2021 (N=198)
Uppsala Barnkirurgiska kliniken, Akademiska barnsjukhuset 69 25 3
Stockholm Patientomrade 1, Tema Barn- och Kvinnosjukvard 30 109 98
Link6ping Linképing Hand- och plastikkirurgiska kliniken 18 29 18
Goteborg Barnkirurgiska Kliniken, Drottning Silvias Barnsjukhus 66 46 35
Lund Barnkirurgiska sektionen, Skane 47 44 35
Malmo Plastikkirurgiska enheten 2 3 6

2022 (N=252)

80

25

97

27

23

2022 (N=208)

54

18

99

23

Antal registrerade 1:a postoperativa besok efter operation 1 per center 2019, 2020, 2021 och

2022
2019 2020 2021

Uppsala Barnkirurgiska kliniken, Akademiska barnsjukhuset 24 16 1
Stockholm Patientomrade 1, Tema Barn- och Kvinnosjukvard 39 43 51
Link6ping Linképing Hand- och plastikkirurgiska kliniken 2 4 19
Goteborg Barnkirurgiska Kliniken, Drottning Silvias Barnsjukhus 72 48 16
Lund Barnkirurgiska sektionen, Skane 33 24 31
Malmé Plastikkirurgiska enheten

2022 (N=142)

58

13

65
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Under 2019 och 2020 har Barnkirurgiska sektionen Skdne och plastikkirurgen Malmé troligen registrerats som
samma enhet men fran 2021 redovisas dessa som separata enheter. Forsta postoperativa kontroll vid 5 ars
dlder Malmé ddr férsta operation sker senare dn vid évriga center.

Completeness of data
Completeness av data redovisas som svarsfrekvens samt missing data i befintliga registreringar.

Avseende svarsfrekvens ar andel registrerade vardprogramskontroller lagre an forvantat i relation till
andel registrerade forstagangsbesok och andel registrerade férstaoperationer.

Avseende completeness of data ar fyllnadsgraden generellt god.

| formular Hypospadi férsta besék ser man fortsatt god datamattnad (90-100%) med undantag for
nagra variabler sasom fodelsevikt (completeness of data 81%) samt matning av penis langd och
bredd (completeness of data 83% respektive 77%). Andelen fullstandigt ifyllda variabler vid
forstabesok ar forbattrad 2022 jamfort 2019-2020.

Vad galler peroperativa data ar formuldr Operation i mycket hog grad komplett ifyllt med
datamattnad pa 97-99%. Undantag for variabel forhudsplastik dar man kan misstanka
missuppfattning av variabel.

Liksom vid forsta besoket ar variabel penis langd och bredd ofullstandigt ifyllda och man ser
completenes av data géllande dessa i ca 91 respektive 89% vilket ar forbattring jamfort ar 2019-2020.

Avseende peroperativ data fran registrering vid Reoperation har detta formulér hog grad av
completeness of data och samma géller peroperativ data fran formular Hypospadi operation steg 2.
Aven vid dessa formulir dr variabel penil l3ng och bredd ofullstandigt ifyllda.

Slutligen ser man relativt god datamattnad i formuldren som registrerar vardprogramskonstroller i
formular 1 drskontroll, 5-arskontroll och 15-grskontroll men med minskande svarsfrekvens i hégre
aldrar och ocksa anmarkningsvart lag andel vardprogramskontroller i relation till andel
forstagangsbesok och férstaoperationer.

Representativitet av registrerade data
Inte analyserat

Sammanfattning och kommentarer

Delregister hypospadi ar fortsatt aktivt med stabilt antal registreringar fran samtliga anslutna center.
Tillgang till vard vid hypospadi i Sverige verkar generellt sett god men vi ser minskat antal
primaroperationer och 6kad medianalder vid forsta operation i rapport 2021 jamfort 2020 vilket kan
vara en effekt av begrdnsad operationskapacitet under pandemiaren (Covid-19).

Rent allmant kan man notera att delregistret for hypospadi fortfarande ar under utveckling och
justering med framtida utmaningar sasom validering av inmatade data for att man ska kunna
utvardera utfall efter kirurgi bade kortsiktigt och langsiktigt. Validering ar dven nédvandigt for att
kunna bidra med data foér framtida forskning.

Anslutningsgraden till registret ar mycket god da samtliga center i offentlig sjukvard som bedriver
kirurgi vid hypospadi ar anslutna. Tackningsgraden kan anses tillracklig utifran forvantad incidens for
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pojkar fodda med hypospadi da man kan anta att lindriga former for hypospadi aldrig remitteras fran
barnkliniker eller BVC for bedémning géllande kirurgi och ddrmed inte nar registrerande center.

Majoriteten av inmatade data har god completeness, men information om framférallt biometriska
data ar liksom foregaende ar ofullstédndiga. Har behovs 6kad motivation for registrerande och 6kad
noggrannhet utverkas.

Antal registrerade vardprogramskontroller férefaller 6ver lag relativt 13g i relation till andelen
registrerade forstagangsbesok och registrerade operationer och har behdver respektive center se
Over rutin for att aterbesdken registreras. Detta ar angelaget for att kunna jamfora utfall efter kirurgi.
En annan aspekt ar behov av uthallighet i uppféljning av patienter och noggrannhet i registrering av
samtliga variabler for att registret skall kunna anvandas for att utvardera vard. Detta da manga utfall
forst kan avgoras efter tillvaxt och pubertet varfor perspektivet fér manga viktiga utfall i detta
delregister &r 10 - 14 ar for att kunna mata slutresultat av kirurgi.

Senaste arens pandemi har medfért perioder med dramatiskt minskad tillgang till kirurgi for barn
fodda med hypospadi och med olika tillgang till vard i olika delar av Sverige. Nagra regioner har
kunnat fortsatta erbjuda elektiv kirurgi vid diagnos hypospadi medan andra enbart tillatit planerad
kirurgi med tvingande medicinsk prioritering < 30 dagar vilket medfort patagligt farre registrerade
hypospadi-operationer. Detta kan aterspeglas i farre registrerade operationer fran vardgivare i dessa
regioner och senare kommer det troligen att aterspeglas i hogre medianalder vid forsta operation i
dessa regioner om man inte far resurs for att korta de uppkomna operationskoerna.

Férbdttringsomrdden

e Tackningsgrad for registrering av nyfédda pojkar med diagnos hypospadi Sverige kan
mojligen 6ka nagot

e (Okad completeness av data vid registrering av forstagdngsbesok, operation och uppféljning
enligt nationellt vardprogram

o Okad registrering av uppfoljande aterbesok vid nationella vdrdprogramskontroller

e Fortsatta diskutera tydlighet i variabler, mojligen inféra tvingande ja/nej alternativ till oklara
variabler med hég andel missing data.

e Eliminera risken for dubbelregistrering av patienter (exv férsta besdk verkar vara registrerat
flera ganger pa ett fatal patienter)

e Validera inmatade data i samverkan mellan nationell vardprogramsgrupp och
styrgruppsrepresentanter for Sweaps delregister for hypospadi for att fa ett komplett och
validerat register

e Okad tillganglighet av respektive centras resultat jamfort riket for registrerare, girna i online
version och att utskick av kvartalsrapporter sker vid angiven tid.

e Forarbetade tabeller / dataanalyser fran registercentrum enligt mall infér sammanfattning
och nastkommande arsberattelser.
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