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Forkortningar som anvands i detta dokument

HNSB — Registret for Horselnedséttning hos Barn

HNSV - Registret for Grav Horselnedséattning hos Vuxna
NPO — Nationella Patient Omraden

NAG — Nationell arbetsgrupp

PAR — Socialstyrelsens patientdataregister

RCVG — Registercentrum Véstra Gotaland

PROM - Patient Reported Outcome Measures

PREM — Patient Reported Experience Measures

RUT — Register Utilizer Tool

SFF — Svensk Foniatrisk Forening

SFOHH — Svensk Forening for Otorhinolaryngologi-, Huvud- och Halskirurgi
SRS — Svenskt Rhinologiskt Sallskap

SOF — Svensk Oronkirurgisk Férening

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.
Varije delregister redovisas var for sig da de har olika klinisk och resultatmassig karaktar.
Redovisningen foljer i huvudsak den struktur som foreslagits av Nationella Kvalitetsregister.

Delregistren Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering, HNSV och HNSB publicerar
fristaende arsrapporter for 2022 och ar darfor inte inkluderade i denna rapport (lankar finns
langre ned i dokumentet).

Presentation av registrets viktigaste indikatorer och analys av dessa finns ocksa pa registrets
hemsida under varje delregister, i VIS samt i en stor mangd vetenskapliga publikationer och
skrifter i nationella tidskrifter sésom Svensk ONH-tidskrift. Dessa finns med lankar publi-
cerade pa registrets hemsida (under fliken publikationer pa varje delregisters hemsida).

Projekt i registerarbetet stracker sig ofta dver flera ar och ar kontinuerligt. Denna arsrapport
publiceras sent pa aret. Rapporten innehaller darfor i manga fall uppgifter som beskriver de
pagaende projekten och deras status fram till arsrapportens publicering i september 2023.

Vad géller anslutnings- och tackningsgradsberakningar sa kommenteras dessa nedan for
respektive delregister, vilket &r nodvandigt for att forsta berakningarna.

Texterna for respektive delregister &r huvudsakligen utformade av respektive referensgrupps-
ordférande.

Vetenskapliga publikationer
Registret har under 2022 publicerat sammanlagt fem vetenskapliga artiklar (se respektive
delregister nedan och registrets web-sidor).

PROM-bjudning via 1177

Bjudning av PROM via 1177 startade 2023-05-25 for fem delregister (Kvalitetsregistret for
ror i trumhinnan, Registret for otoskleroskirurgi, Septumplastikregistret, SOR och TOP).
Utskicken av PROM har darmed kraftigt forenklats da majoriteten av befolkningen har 1177
aktiverad. Analys av utfallet av forandringen har pabdrjats och kommer att fardigstéllas under
2024. Det vi hittills sett ar att en mycket liten andel patienter inte har 1177 (mindre an 5%).
enkater via 1177 nar saledes majoriteten av patienter. Svarsfrekvensen varierar mellan
registren (30-60%), troligen beroende pa aldersfordelning av patientpopulationen, enkaternas
omfattning, varierande rutin for automatiska paminnelser och vilken typ av kirurgiskt ingrepp
som genomforts. Manga patienter som sedan 2023-05-25 fatt enkater via 1177 har inte blivit
informerade om detta, eftersom uppféljningsenkater avseende operationsresultat skickas ut
mellan 6 manader och 1 ar efter operationen. Verksamheterna har inte heller hunnit
implementera effektiv information att enkater skickas via 1177.

Registrets ekonomiska situation och forutsattningar

Registret har under flera ar erhallit ett anslag pa cirka 3,5 milj. kronor. Samtidigt har registrets
kostnader dkat, vilket realt ses som en kontinuerlig anslagsséankning. Registret beviljades 2,8
milj. kronor for verksamhetsaret 2023. Reduktionen motiverades huvudsakligen med att
Registret for roroperationer och Registret for rostforbattrande stambandskirurgi inte langre
tillats ta del av anslaget.

Driftkostnader for registret (fasta kostnader for registerplattform och kdp av tjanster fran
RCVG, kostnad for koordinator och registerhallare, styrning, kontinuerligt monitorerings-
arbete mm) uppgick 2022 till uppskattningsvis 1,8 milj. kr., vilket motsvarade 57% av regist-
rets ekonomiska utrymme under (registret hade fran 2021 ett underskott pa 170 tkr och anslag
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fran SKR pa 3,5 milj. kr for 2022.). Registrens utvecklingskostnader (kostnader for register-
medarbetare, kdp av tjanster frin RCVG, statistikkostnader, méteskostnader mm uppgick till
uppskattningsvis 1,4 milj.kr (43% av forbrukade medel under 2022).

Vara askanden har generellt sett genom aren legat ca 1 milj. kronor 6ver beviljade anslag.
Minskningen av anslaget for 2023 med 700 tkr har lett till en férsamrad mojlighet till register-
utveckling (reell minskning med 350 tkr da Registret for réroperationer och Registret for rost-
forbattrande stambandskirurgi tillsammans kostade cirka 350 tkr under 2022). RCVG aviserar
ocksa mycket kraftiga avgiftshojningar for plattform och kop av tjanster for 2024.

Sammantaget kommer kostnadsokningar och anslagsminskningar att leda till avsevart
forsamrade mojligheter att bedriva fortsatt professionell registerutveckling.

Lars Lundman

Registerhéllare och ordforande i Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard
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Registrets styrgrupps sammansattning var under 2022

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

Anna Granath (ordférande i Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan)

Peter Nordqvist (ordférande i Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering)
Asa Skagerstrand (ordférande Registret for grav hérselnedsattning hos vuxna)
Elisabeth Dahlstrom (ordforande i Registret for horselnedsattning hos barn)
Staffan Morén (ordférande i Registret for rostforbattrande stdmbandskirurgi)
Cecilia Ahlstrom Emanuelsson (ordférande i Septumplastikregistret)

Eva Westman (ordforande i Svenska oronkirurgiska registret)

Ola Sunnergren (ordférande i Tonsilloperationsregistret)

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

Registret for grav horselnedséattning hos vuxna
Arsrapporten finns i sin helhet pa registrets hemsida.

Registret for horselnedsattning hos barn.
Arsrapporten finns i sin helhet pa registrets hemsida.

Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2023-09-24


https://registercentrum.blob.core.windows.net/nkh/r/kvalitetsregister-ho-rselrehabilitering-a-rsrapport-2022-08T-coeRb.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsv/r/-rsrapport_2022-rY4bKI83G.pdf
https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsb/r/HNSB-rsrapport-2022-yzcBu8w6H.pdf

Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan
Under aret har en interaktiv utdataportal utvecklats och driftsatts pa registrets hemsida.

Téackningsgraden har jamfort med 2021 forbéattrats nagot och beraknas hamna pa 28%.
Anslutningsgraden ar dock fortfarande lag. 44% av de enheter som gor réroperationer regi-
strerar i registret. Nio av landets regioner star helt utanfor registret. Totalt har 806 operations-
registreringar gjorts under 2022.

Den nuvarande registerstrukturen innebér endast en inmatning av behandlande lakare och tva
patientenkater (fore och tre manader efter operationen). Registret har inte utvecklats i positiv

riktning under ett flertal ar trots att ett omfattande arbete har lagts ned pa att forbattra register-
strukturen och forenkla inmatningen.

| februari fattade SKR beslut om att stoppa finansieringen av réroperationsregistret.

Styrgruppen bedémer mot bakgrund av ovanstaende att det saknas majligheter att driva regist-
ret vidare och det kommer darfor troligen att stangas for inmatningar vid arsskiftet 2023/2024.
Befintliga registerdata kommer att arkiveras och finnas tillgangligt for forskning under den tid
som lagstiftningen stipulerar.
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Registret for otoskleroskirurgi

For detaljer pa enhetsniva se registrets statistikvisning.

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

Anslutningsgraden &r 91% (20/22 opererande enheter 2022). | tre regioner har det inte gjorts
nagon otoskleroskirurgi senaste aren (Blekinge, Sodermanland och Jonkoping). Region
Sddermanland och Jonk6ping remitterar otosklerosoperationer i relativt hdg omfattning vilket
daremot region Blekinge inte gor. Region Kalmar har slutat att géra otosklerosoperationer och
remitterar dessa till LinkOping. Carlanderska sjukhuset i Goteborg och Visby lasarett rappor-
terar inte till registret. Antal otosklerosoperationer minskade under pandemin 2020/21 till
cirka 2/3 jamfort med tidigare ar, men under 2022 ser vi ékning till tidigare nivaer (cirka 350
operationer per ar). Antal operationer 2023 ser ocksa ut att komma upp i samma niva.

Tackningsgraden for hela perioden 2013-2022 &r fortsatt 90% och varierar enhetsvis mellan
56% och 100%. Ett omfattande arbete riktat mot varje enhet med bristande tacknings- och
uppfoljningsgrad har under senaste aren genomforts, vilket lett till en betydande forbattring.
Enheter med hdga operationsvolymer har hdg tackningsgrad. Tackningsgraden for 2022 &r
f.n. 95% baserat pa statistik fran PAR

Uppféljningsgraden avseende aterbesok var for operationsperioden 2013-2020 91% och for
2021 77%. Den nagot lagre uppfoljningsgraden for 2021 beror pa att registret tillater uppfol;j-
ning upp till 3 ar efter operationen. Den forvantas saledes att stiga narmaste halvaret.

Svarsfrekvensen avseende PROM-enkéten ar 67% for perioden 2013-2021. Den forhallande-
vis hoga andelen PROM-svar antas bero pa att patienten kommer pa ett uppféljande aterbesok
och i manga fall 6verlamnas PROM-enkat da.

Under 2022 har validering avseende datakvalitet genomforts pa 150 operationer med otill-
fredsstéllande horselresultat. | dessa kunde man se relativt frekventa felinmatningar pa en-
skilda frekvenser i ungefar samma omfattning som man sett i tidigare slumpmassig validering.

Det pagar f.n. ett valideringsarbete (pre- och postoperativa audiogram) avseende slumpmass-
igt utvalda operationer (10% av fullstandiga registreringar sedan den senaste slumpmassiga
valideringen).

Registret har en mycket htg andel obligatoriska variabler i det peroperativa inmatnings-
formuléret vilket leder till obetydlig grad av missing.

2020 infordes varningar for ologisk inmatning av horseldata vilket lett till minskad andel
svara fel sasom forvaxling av sida och férvéxling av ben- och luftledningsméatning. Audio-
graminmatningen &r fargkodad i enlighet med de farger som anvénds i audiogram (rétt och
blatt) och ordningen pa inmatningen ar alltid den samma (hoger forst), vilket bedéms minska
risken for sidoférvéxling. | de peroperativa och uppfdljande web-baserade lakarbundna enké-
terna anges ocksa vilken sida som ar opererad nar man matar in audiogramvarden.

Sparr finns for dubbelinmatning av priméaroperation pa samma 6ra — dven om patienten tidi-
gare ar opererad pa annan enhet.

Datakvaliteten bedéms ha forbattrats i och med att det inférdes obligatorisk on-lineinmatning
hosten 2020. Sedan dess kan man se att 67% av operatérerna gér inmatningen samma dag
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som operationen och 78% inom 7 dagar. Malsattningen ar att alla operationer ska registreras
on-line pa operationsdagen, vilket bedéms ¢ka validiteten pa inmatade variabler.

Kvaliteten pa registrets statistikvisning haller pa att forbattras i ett pagaende projekt. Forbatt-
rad statistik kommer att kunna ses under sista delen av 2023.

I nyligen genomford anvandarundersokning framgar det att de flesta anser registret var latt-
anvant och anvéandarvanligt. Undersokningen kommer att publiceras under hosten 2023 pa
registrets hemsida.

| foregaende arsrapport beskrevs uppmatta forandringar av det genomsnittliga luft-bengapet
for nagra kliniker dar man sag en succesiv mattlig forsamring éver tid. Man ser nu att forsam-
ringen verkar ha stannat av och man ser dven en viss forbattring (Akademiska universitets-
sjukhuset och Sahlgrenska universitetssjukhuset).

| Gvrigt ser man inte ndgon métbar forandring jamfort med vad som beskrevs i foregaende ars-
rapport.

Registret publicerade nyligen i Svensk ONH-tidskrift en genomgang av operationsfrekvensen
i landets regioner dar man i ett 20-arsperspektiv ser femfaldiga skillnader mellan regioner.
Med hjélp av registerdata kunde man pvisa att det forelag mindre skillnader avseende pre-
operativ horselniva som delvis kunde forklara olikheterna. | stora regioner med hog operat-
ionsfrekvens hade patienterna en nagot béttre horsel fore operationen jamfort med stora
regioner med lag operationsfrekvens. Den sammantagna bedémning utifran studieresultatet
var dock att det foreligger skillnader som sannolikt beror pa andra fenomen &n skillnader i
operationsindikation, t ex. horselvardens organisation, tillgang pa otoskleroskirurger och
tradition.

| registret har det pavisats att patienter opererade pa vissa enheter varit missnojda med den
preoperativa informationen. Enheterna har dérefter forbattrat sin skriftliga information och
ndjdheten med informationen har forbéttrats.

Registret har bidragit till att operationsresultaten for otoskleroskirurgi i Norrbotten har for-
béattrats. Efter att man blivit varse att operationsresultaten var avsevart samre an riksgenom-
snittet &ndrade man operationsteknik vilket ledde till matbar forbattring (kan ses i registrets
statistikvisning for postoperativt air-bone gap).

Registret anvands aktivt av opererande enheter for att félja sina egna resultat pa operatorsniva
och jamfora dessa Over tid samt med andra enheter (personligt meddelande).

Horselresultat Gver tid for respektive enhet kan foljas i den Oppna statistikvisningen med hjélp
av grafer med rullande medelvérden, vilket tydliggjort for nagra kliniker det forelegat en
tendens till férsdmring av resultaten éver tid (6kning av det s.k. luft-bengapet).

Bara det faktum att mer an 90% av all otoskleroskirurgi de senaste 10 aren samlas i en databas
med 6ppen publik visning av resultat pa enhetsniva, fungerar som ett starkt incitament till
kontroll av enheters egna resultat.

Genom informella kontakter med verksamheter ser registret att registrets statistik anvands for
kvalitetskontroll inom verksamheterna, speciellt Karolinska universitetssjukhuset som har den
avgjort storsta produktionen av otosklerosoperationer i landet.

10
Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard 2023-09-24


https://registercentrum.blob.core.windows.net/oto/r/Stora-skillnader-i-antal-otosklerosoperationer-mellan-landets-reg-Hyg_UL14Vs.pdf

Anvandarundersokning genomférd 2023 visar samma sak (cirka halften av landets otoskle-
roskirurger besvarade enkéaten). Halften av de svarande anger att kliniken har aterkommande
diskussioner om resultat fran registret och ungefar halften anser att varden och behandlingen
av otosklerospatienter har forbattrats genom att man anvéant registerdata. 3/4 av svarande
anger att de jamfor sin egen kliniks resultat med évriga landet. 4/5 anger att de har nytta av
registerdata och anvander dessa avseende horselresultat och komplikationsrisker vid inform-
ation till sina patienter.

Det har ocksa papekats att man dragit nytta av registrets publikationer avseende revisions-
operationer.

Det har inte gjorts nagra forandringar i registrets patientenkat som besvaras cirka ett ar efter
operationen. For detaljer se registrets statistikvisning.

Registret har tre indikatorer presenterade i VIS. Ytterligare indikatorer kommer att laggas upp
dar. Registret egen statistikvisning ger dock en betydligt battre bild av indikatorer jamfort
med VIS.

Datakvalitet
Var beddmning ar att registret nu natt en hog funktionalitet avseende tydlighet och féljsamhet
for anvandare.

Prioriterat ar att sakra hog datakvalitet dver tid framst genom valideringsarbetet men daven
analys av de variabler som registret anvander. Variabler som ger ringa eller ej bedombar
information behdver foréndras eller tas bort.

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

Validering av datakvaliteten och bortfallsanalys

| syfte att kontinuerligt bevaka kvaliteten framfor allt pa inmatade audiogram gors arligen
validering mot originaldata slumpmassigt och via logiska kontroller pa misstankta felaktig-
heter (tex. sidoforvaxling).

Forandring av patientenkéaten ett ar efter operationen

Det pagar ett arbete att fortydliga fragor i patientenkaten for att fa en battre forstaelse for
framfor allt tinnitusproblematiken forknippad med otosklerossjukdomen och operationen.
Forandrad smakupplevelse ar relativt vanligt efter otosklerosoperation. Fragor kring detta
kommer att laggas till i patientenkaten. Registret planerar &ven att ldgga till enkéat med horsel-
relaterade fragor, IOP-OP, som inom kort ar validerad for otosklerospatienter.
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Analys av fritextsvar i PROM

Arbete har startats upp och pagar. | den postoperativ PROM-enkaten finns en fraga om patien-
ten upplever nytillkomna besvér som kan relateras till operationen (t.ex. yrsel, smaknedsétt-
ning, obehag kring orat, tinnitus). 1989/3031 (66%) patienter som opererats 2021 och tidigare
har besvarat enkaten. 421 av dessa (22%) anger nagon form av upplevt negativt besvar av
varierande grad. Besvéren och besvarsgraden kommer att kategoriseras, sammanstéllas och
planeras att publiceras i vetenskaplig artikel.

Analys av skillnader i utfall beroende pa hur man bestammer medelvarde av
benledningsmatningen och de variabler som darvid kalkyleras.

| den vetenskapliga litteraturen anvénder man sig vanligen av fyra frekvenser for att
bestdimma tonmedelvarde vid redovisning av kirurgiska resultat (fyra frekvenser inkluderande
antingen 3kHz eller 4kHz). Registret registrerar bada dessa frekvenser pa samtliga patienter.
Beroende pa om man anvander 3kHz eller 4 kHz far man vasentligt olika utfall for medelvar-
desberékningar av benledningsmatning och darmed luft-bengapet). Detta &r mycket viktigt ur
ett metodologiskt perspektiv nar man vill beskriva sina resultat. Vid litteraturgenomgang har
vi inte sett att detta problem uppmérksammats tillrackligt. Vi vill med detta metodarbete tyd-
liggora hur stora skillnader blir om man anvander 3kHz eller 4kHz och darmed uppmaérk-
samma forskarsamhéllet pa att det blir svart att jamfora kirurgiska resultat om man blandar
dessa tva matmetoder.

Analys av de patienter som inte har forbéattrats eller forsamrats av operationen
Datainsamlingen ar klar och analysarbete kommer att paga under 2024 och kommer att publi-
ceras i en vetenskaplig publikation.

Projekt angaende hur patientens preoperativa horselniva paverkar PROM svar
Projektet syftar till att huvudsakligen belysa patientupplevd vinst vid operation av patienter
med olika grad av horselnedsattning speciellt de med forhallandevis liten horselnedsattning
fore operationen. Projektplan &r skriven, datasortering och dataselektion & genomford och
analys pagar. Planerad for publicering i vetenskaplig tidskrift under 2024.

Projekt for automatiserad 6verforing av audiogramdata fran de regionala audio-
gramdatabaserna till registret.

| samarbete med SOR kommer ett pilotprojekt att starta under 2024 i syfte att forenkla (auto-
matisera) dverforingen av horselprov till respektive registerdatabas.

Utveckling av nationellt vardprogram for otosklerossjukdomen

Flera registermedarbetare ar verksamma inom Nationell arbetsgrupp (NAG) for otokirurgi dar
arbete pagar for att skapa och publicera ett nationellt vardprogram. Vardprogrammet kommer
att ga ut pa remiss under 2024.

Forbattring av utdata dynamisk och on-line

Under hosten 2021 sjOsattes registrets dynamiska statistikvisning. Den kommer att komplet-
teras och forbattras under senare delen av 2023 och kompletteras med utvalda indikatorer
riktade mot patienter. Statistikvisningen kommer &ven att géras mer anvandarvanligt for all-
ménhet, beslutsfattare och patienter.
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Vetenskapliga publikationer under 2022
Are there differences in revision stapes surgery outcomes between university and county

clinics? A study from the quality reqgister for otosclerosis surgery in Sweden. Pauli N, Finizia
C, Lundman L, Bjorsne A, Dahlin-Redfors Y. Eur Arch Otorhinolaryngol. (2023) 280:2247-2255.
Published online 2022 Nov 11.
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Registret for rostforbattrande stambandskirurgi

Registret for rostforbattrande stambandskirurgi startade 2009 och fick en ny referensgrupp
2021. Under 2021 utvecklades nya formulér delvis med de gamla formuldaren som grund:
Preoperativt patientenkét, Postoperativ patientenkét, Preoperativt Kirurgformular,
Postoperativt kirurgformul&r och logopedformuldr. Formuldren framtogs forst i
referensgruppen och sedan diskuterades de med RCVG:s utvecklingsledare och statistiker vid
flera moten och reviderades efterhand. Under varen 2022 har alla formularen utom
logopedformularet fatt en digital form. Under juni till augusti genomfordes en prepilot projekt
dar tre kliniker registrerade enligt de nya formuldren och under hdsten var det ytterligare
nagra kliniker som deltog i pilotprojektet. Den 1 februari startades den nya versionen av
registret.

Referensgruppen har haft flera utbildningsinsatser under 2022/23: Presentation angaende
registret pa SFF:s nationella moten i Lund 18 mars och 22 september 2022 och i Umea 11 maj
2023 dar manga av de enheter som registrerar har funnits representerade. Data fran registret
har presenterats pa Pan European Voice Conference (PEVoC) i Tallinn i augusti 2022.

Presentation angdende registret pa Nationella ONH dagarna i Stockholm 24 november 2022.
Information om nya versionen av registret i Svensk ONH tidskrift, november 2022

Tva informationsmaéten arrangerades for anvandare for att informera om hur man registrerar i
nya registret 8 februari respektive 23 mars.

Referensgruppen hade 18 digitala méten under 2021 och ett fysiskt moéte i samband med SFF
mote 22 september. Under 2023 har referensgruppen hittills haft 12 digitala méten och ett
fysiskt mote i samband med SFF méte i Umed 10-11maj.

Efter beskedet i januari 2023 att SKR inte finansierar registret 2023 har registret haft mycket
begransat utrymme for vidareutveckling.
Anslutningsgrad och tackningsgrad

Anslutningsgrad
2019 2020 2021 2022

Antal deltagande regioner 12 11 13 12
Antal regioner nationellt i malgruppen 17 18 18 18
Antal registrerade enheter 14 9 15 13
Antal enheter nationellt i malgruppen 22 18 19 19
Anslutningsgrad regioner (%) 71 65 72 67
Anslutningsgrad enheter (%) 64 50 79 68
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Att anslutnings- och tackningsgrad inte 6kat 2022 kan eventuellt bero pa att registrerande
enheter avvaktar uppstarten av den nya versionen av registret. Tackningsgraden i registret
berdknas annu sa lange enbart pa diagnosen stambandspolyp. Det finns troligtvis enheter som
opererar eller tar biopsier pa stambandspolyper dar rapportering till registret inte gjorts. Det
aven mojligt att det forekommer att fel diagnos eller fel operationskod satts i PAR. Vi
planerar att analysera detta i arbetet att férnya registret.

Tackningsgrad
2017 2018 2019 2020 2021 2022

Antal registrerade patienter/interventioner under aret Registret for 95 96 68 51 33 25
rostférbattrande stdmbandskirurgi

Antal patienter/interventioner nationellt i malgruppen (PAR) 174 152 149 108 117 106

Tackningsgrad (%) 55 63 46 47 28 22

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

Validering av datakvalitet i Registret for rostforbattrande stambandskirurgi har inte gjorts
annu. Den nya styrgruppen har inte hunnit utarbeta en plan for detta men det finns med i
kommande ars agenda att planera for en validering. Planer finns for kontakt med
Socialstyrelsen angaende validering av diagnos/atgardskodsregistreringen.

Den nya referensgruppen for registret for rostforbattrande stambandskirurgi har pabérjat
arbetet med att férnya registret. | det arbetet har en genomgang gjorts av befintliga variabler
och indikatorer. Nya variabler tas fram i de nya enkéterna/formuldren. Exempelvis planeras
att inkludera data pa morbiditet/komplikationer vid rostforbattrande stambandskirurgi for att
aven belysa riskerna med kirurgin. Dessa data skulle d&ven kunna belysa om det finns
regionala skillnader i komplikationsfrekvens och potentiellt kunna leda till forbattringar av
varden for dessa patienter. Den nya peroperativa enkéten innehéller information om hur
patienten undersokts, stimbandsstatus fore operation, vilka operationstekniker som anvands
samt vilken typ av rostvila efter operation som ordinerats. Det nya postoperativa formuléret
for kirurger innehaller information om histopatologiskt svar samt hur patienten har foljts upp.
Kirurgen bedémer &ven patientens grad av rostavvikelse fore och efter operation.

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

Det &r vanligt att rostvila rekommenderas efter rostforbattrande stdimbandskirurgi. Dock finns
begransad forskning om nyttan med rostvila. Det &r &ven oklart om total rdstvila (ingen
rostaktivitet alls) eller relativ rostvila (viss rostaktivitet) &r mest fordelaktigt for
rostfunktionen efter kirurgi. | registrets PROM enkat efter operation stélls fragor om rostvila.
En studie har publicerats som artikel i vetenskaplig tidskrift. | studien framkom att de
patienter som haft total rostvila inte hade béttre sjalvskattade rostresultat an de patienter som
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haft relativ rostvila eller ingen rostvila alls. Dessa resultat talar for att total rostvila har osaker
klinisk nytta. Total rostvila kan innebéra sociala pafrestningar och bor ej rekommenderas om
det ej har en tydlig klinisk nytta. Relativ rostvila har inte lika stora sociala konsekvenser.
Denna studie, utgaende fran registerdata, kan bidra till att 6ka kunskapen om nyttan med
rostvila 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 rostvila istéllet for total rostvila.

Planer for kommande ar

Forvalta och utveckla registret

Referensgruppen planerar 6kad kontakt med enheter som bedriver rostforbattrande
stambandskirurgi for att forsoka forbattra anslutningsgrad och tackningsgrad.
Referensgruppen forsoker ocksa finna medel att driva registret vidare i nagon form och
ansoka att bli kandidatregister pa nytt.

Vetenskapliga publikationer under 2022

Voice rest after vocal fold polyp surgery: A Swedish register study of 588 patients. Bjork G,
Hertegard S, Ekelund J, Marsk E. Laryngoscope Investigative otolaryngology 2022 (open
access)
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Septumplastikregistret

Registret har en val utbyggd hemsida med allman information om registret sdsom syfte,
inklusionskriterier och hur registerdata kan anvéandas. Overgripande information finns pa eng-
elska.

Pa startsidan finns fyra parametrar som uppdateras dagligen; antal operationer, andel som sva-
rat pa enkaten utskickad ett ar efter operation samt andel av de med mild respektive svar
néstéppa fore operation, som upplever forbattrad ndsandning postoperativt. Grad av nastappa
har visat sig vara en prediktor for gott postoperativt resultat.

FOr patienter finns informationsbladet ”Operation av sned nésskiljevagg” och for professionen
finns behandlingsrekommendationen ”Handlaggning vid septumplastik”.

Under rubriken “Statistik” finns Oppna uppagifter i realtid for femton variabler inkluderande
processmatt. Dar kan vélja att jamfora enheters data med hela riket eller jamfora olika enhet-
ers data. Det gar aven att vélja tidsintervall som man vill titta pa.

Tackningsgraden redovisas for alla enheter. Lankar till publikationer av intresse finns att hitta
pa hemsidan.

Registret kommunicerar dven med verksamheter och patienter via andra kanaler, sd som
Svensk ONH-tidskrift, ONH-dagarna, SRS, VIS och regionala grupper till exempel Nasvisa i
Stockholm och Néstoppen i Goteborg.

Andring av variabler och inmatning
Under aret har fler variabler blivit obligatoriska. Ytterligare forandringsarbete pagar.

Andring av utdata och rapporter

Pa hemsidan finns de femton viktigaste parametrarna on-line med kontinuerlig uppdatering.
En ny statistikvisning har utvecklats och lanserats pa hemsidan. Den ger 6kade mojligheter att
félja och jamfora den egna kliniken dver tid och med andra kliniker och kan darmed anvandas
for forbattringsarbeten.

Septumplastikregistret gor analyser av tackningsgrad och anslutningsgrad i forhallande till
PAR.

Bade anslutningsgrad och tackningsgrad visar en stadig 6kning de senaste aren. Anslutnings-
graden har okat fran 68% 2021 till 83% 2022. Tackningsgraden har 6kat fran 50% 2020 och
61% 2021 till 67% 2022.

Det finns flera enheter som bara gor enstaka operationer per ar vilket delvis kan forklara den
nagot laga anslutningsgraden trots forbattrade siffror.

Pandemin, med &ndrade prioriteringar av arbetsuppgifter paverkade tackningsgraden negativt,
framfor allt under 2020. En del av 6kningen som sags 2021 beddms vara ett resultat av refe-
rensgruppens arbete med tackningsgraden. Det &r dock fortfarande flera stora privata enheter
och universitetssjukhus dér en stor del av operationerna inte registreras, vilket paverkar regist-
rets totala tackningsgrad. Vilka dessa ar framgar tydligt i statistikvisningen. Arbetet med att
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oka tackningsgraden pagar genom kontakt med berdrda enheter. Antalet septumplastikoperat-
ioner minskade kraftigt under 2020 och bdrjan av 2021 pa grund av pandemin. | slutet av
2021 borjade antalet registrerade operationer i kvalitetsregistret 6ka och fortsatte sa under
hela 2022. Se diagram nedan.

Kumulativt antal registrerade operationer - hela riket

= 2019 = 2020 2021 2022 = 2023

Antal

Datakvalitet

Validering

Det finns inbyggd kontroll for att motverka dubblettregistreringar. | registret finns spéarrar for

att forhindra orimliga inmatningar. Vissa fragor ar obligatoriska. En pabdrjad validering av de
forsta tio aren av registrering har tydliggjort behovet av fler obligatoriska fragor. Det planeras
en justering under kommande ar.

En utforlig valideringsplan finns att hitta pa hemsidan, inkluderande en validering av dia-
gnos/atgardskodsregistreringen som genomforts i samarbete med Socialstyrelsen. Jamforelse
mellan PAR och kvalitetsregistret har gjorts. Analys visade att tdckningsgraden blir korrekt
med nuvarande urvalskriterier av atgardskoder. Referensgruppen gor dessutom kvartalsvisa
kontroller av klinikregistreringar och svarsfrekvenser pa patientenkaterna. Att registreringarna
gors i tid har stor betydelse for att patienterna skall hinna nas av uppféljningsenkaterna.

Datakvalitet och missing data

Registret bestar av fyra enkéter varav tva ar patientenkéter som tidigare skickats till patienten
via e-post eller brev, en respektive tolv manader postoperativt. Svarsfrekvensen har varit lag
genom aren, runt 40%. Varen 2023 infordes dock utskick via 1177 vilket 6kade svarsfre-
kvensen pa en-manaders PROM fran 38% till 56%.
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En bortfallsanalys & genomford. Denna visar ingen statistisk sékerstélld skillnad mellan de
som svarat respektive de som inte svarat pa de postoperativa patientenkaterna.

PROM/PREM

Registret har fyra enkéter. En preoperativ lakar- och patientenkét, en peroperativ lakarenkat

och tva postoperativa patientenkater. Lakarenkaterna fokuserar pa preoperativ bedémning,

operationsteknik och antibiotikaanvandning. | patientenkaterna efterfragas graden av besvar

fore och efter operation samt eventuella komplikationer. Nagra andringar av fragorna i enka-
terna har inte skett under det senaste aret, dock har fler fragor blivit obligatoriska for att sékra

datakvaliteten.

Effekt av registrets insatser i varden

Operationsindikation

| registret registreras operat-
ion av nasskiljevaggen som
genomfdrs pa indikationen
nastappa. Registerdata visar
att patienter som upplever
svar nastappa fore operation
har battre postoperativa
resultat jamfort med de som
upplevde lattare grader av
néstappa (se figur till hoger).
P& hemsidans forstasida
visas dessa resultat i realtid.

Referensgruppen har aktivt
arbetat med att kommunicera
ut hur graden av preoperativ
nastdppa paverkar operat-
ionsresultatet, i bland annat
Svensk ONH-tidskrift och pa
SRS arsmote. Man kan se att
andelen med svar nastidppa som
opereras har 6kat nagot under
perioden 2016-2022 (fran 38%
till 47%), vilket kan tolkas som
att registerdata har paverkat
urvalet av patienter (se figur till
hdger)

Andel (%)

Vilka upplever forbéttrad resp férsdmrad ndsandning efter operation
Operationsar 2019 och 2020. Riket.
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Sena komplikationer efter septumplastik

Analys av registerdata har visat pa komplikationsrisken vid septumplastik. Detta foranledde
ett projekt pa regional niva dar langtidskomplikationer under 2021 studerades. | ett forsta steg
undersoktes om det fanns korrelation mellan tidiga oplanerade aterbesok och sena kompli-

kationer.
I A i 2

Totalt

Antalet patienter som hade ett opla-
nerat aterbesok rapporterade en signifi-
kant hogre grad av bestaende kompli-
kationer (Svensk ONH-tidskrift 2022).
Ytterligare analys av sena kompli-

Ja 21 24 44

kationer kommer att goras vid planerad

genomgang av registrets 10-arsdata. Nej 42 L 183
63 165 228

Rhinomanometri

Preoperativ nasflodesméatning, rekommenderas for att sakerstalla operationsindikation.
Rhinomanometri utfors dock inte pa alla patienter och kliniker. En analys av data fran regist-
ret planeras for att se om rhinomanometri kan prediktera utfallet av operationsresultat.

Sedan reVidering av rEQiStrEt ar Patologisk preoperativ rhinometri
2013 har vikten av preoperativ
rhinomanometri patalats. Detta
har resulterat i en 6kad anvand-

M Ja W Nej W Ej genomfort

S
ning av matningen i Sverige. Pa §

grund av smittorisk under pan- &

demin avradde referensgruppen s ==

fran rhinomanometri och i sam- (N=1179) (N=1229) (N=1237) (N=1238)
band med dessa ar ses en minsk- Operationsar

ning av undersokningen. Visar statistic for: Riket.

N = Antal Operationer
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Tamponader efter operation

En genomgang av tamponadanvandningen under perioden 2014-2022 gjordes under aret.
Mellan 80-92% erholl postoperativ tamponad, beroende pa om septumingreppet aven innefat-
tade konkakirurgi. Det framkom skillnader mellan kliniker avseende tamponadmaterial, antal
dagar med tamponad och

behandling. 20% erhdll

systemisk antibiotika- Qgg';‘;{ﬁg::fe’a“de 5836 4762 2

behandling postoperativt, Antal med

vilket inte rekommenderas tamponad B L e
Syntetiskt,

av STRAMA. Denna absorberande yta, 2001 (43%) 2216 (51%) 3 4220

genomgang och analys pub- ‘Seyxnt"'e‘;rs";e'icke_

licerades i borjan av 2023 i absorberande yta, 1535 (33%) 1314 (30%) 3 2852

Svensk ONH-tidskrift. tex Netcell
Gasbindetamponad 850 (18%) 500 (11%) 2 1352
genfgg?g dbar 159 (3%) 254 (6%) 1 414
Annat 218 (5%) 185 (4%) 0 403

Statistikvisning pa hemsidan

Under 2022 har en uppdatering av statistikvisningen pa hemsidan framarbetats. Den togs i
bruk i april 2023 och ger en mdéjlighet att jamfdra kliniker mot varandra och riket, Gver en
onskad tidsperiod. Detta kan anvandas i forbattringsarbete pa den enskilda kliniken.

Kommunikation
De kliniker som har 1ag eller obefintlig tackningsgrad har personligen kontaktats.

En rapport (Silverfatet) skickas till alla registrerande kliniker varje ar med data pa den egna
klinikens resultat i jamforelse med riket.

Information fran registret skickas ut till alla medlemmar i SRS vi tva tillfallen varje ar.

| februari 2023 publicerades en avhandling baserad pa registerdata: ”Septoplasty- predicting
the outcome” Lars Pedersen, Sahlgrenska.

For ovrig kommunikation fran registret var god se tidigare punkter.
Planer for kommande ar/Prioriterade omraden for registret

Oka anslutnings- och tackningsgrad

Tackningsgrad 2022 6kade till 67%. Arbetet med en hogre tackningsgrad pagar fortlopande.
Bland annat kommer de stora privata enheter och universitetssjukhus som inte registrerar att
kontaktas. Uppfoljning av registreringsgrad sker kvartalsvis.

Utveckling av hemsidan
Kontinuerlig utvardering av enkater och hemsidan utfors fortiépande. En ny statistikvisning ar
lanserad — se ovan.

Vidareutveckling av registret

Registret har funnits i nuvarande form i tio ar. En uppdatering som kommer att innefatta for-
enklad registrering, fler obligatoriska fragor samt uppdaterade fragor ar paborjad. Register-
gruppen @&mnar dven validera registerdata. Det uppdaterade registret berdknas kunna vara i
bruk under slutet av 2024.
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I en samverkan med NPO har diskussion inletts om vidareutveckling av registret till ett mer
heltidckande kirurgiskt “nastapperegister”.

Utdatarapporter
Med den nya statistikvisningen pa hemsidan sa kan varje klinik enkelt fa fram och vélja
enheter, tidsperiod och parametrar samt att jamfora med riket.

RUT
Anslutning till RUT &r paborjad och planeras slutforas under 2023.

Varden i siffror (VIS)
Arbetet med att komma med i VIS ar prioriterat under 2024.

Utvardering av kvaliteten pag septumkirurgin

En genomgang av 10-arsdata fran nuvarande register har pabérjats. En utvardering av klinisk
praxis, komplikationer och utfall under dessa ar ska goras. Etikansokan ar godkand, arbetet ar
paborjat och berdknas vara klart 2023/2024.

Ett projekt for att studera l&ngtidskomplikationer gjordes i ett forsta steg under 2021 pé reg-
ional nivé for att se om det fanns korrelation mellan sena komplikationer med typ av operat-
ion samt tidiga oplanerade aterbesdk. En vidare analys av sena komplikationer kommer att
goras vid den planerade genomgangen av 10-arsdata.

| samarbete med SRS utarbetas riktlinjer for indikationer, operationsteknik, antibiotika mm
vid septumplastik.

Validering

Kvalitetsprojekt for validering av registrerade operationer i registret jamfort med PAR, och
darmed fragan om berakningen av tackningsgraden ar korrekt har gjorts. Valideringen fann
inget systemfel vid beraknande av tackningsgraden. Validering av 10-arsdata kommer att
goras utifran behov vid den planerade uppdateringen av registret.

Utbildningsinsatser
Webforelasning via SFOHH angaende operationstekniker vid septumplastik ar planerad till
senare under 2023.

Lasvarda artiklar laggs regelbundet ut pa registrets hemsida.

Data fran registret har presenterats pd SRS arsmote samt som artiklar i Svensk ONH-tidskrift.
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Svenska Oronkirurgiska Registret (SOR)

Tidigare Registret for myringo- och ossikuloplastik

Det har nu gatt tre &r sedan nystart som SOR 2020-10-01. Sedan dess inkluderas all kronisk
otitkirurgi inklusive kolesteatom. Detta har forbattrat registerkvalitén, 6kat tackningsgraden
och bidragit till att lyfta en patientgrupp med kronisk sjukdom. Fran klinikerna har det varit
dvervagande positiv respons avseende foljsamhet till registret.

Operationsformularet ar nu helt on-line. Alla registreringsformular reviderades och den revi-
derade versionen av patientenkéten startade 2021-03-01. Information om och diskussion kring
SOR har skett vid SOF:s arsmote, via utskick samt i Svensk ONH-tidskrift. Under 2022 har
ny Oppen statistikvisning publicerats med majlighet till filtrering av flertalet variabler med
beskrivande statistik, resultat, PROM och processmatt. Aven en funktion i registret med redo-
visning pa operatdrsniva finns nu efter inloggning.

Anslutningsgraden for registret &r nara 100 % dé alla ONH-kliniker i Sverige dar 6ronkirurgi
utfors rapporterar till registret. Det gors ett mindre antal operationer pa privata kliniker varav
flera rapporterar till registret.

Sammantagen tackningsgrad for alla ingdende operationstyper, okade 2021 till 92% och ar for
2022 84%. Tackningsgraden har 6kat de senaste aren och har varit 6ver 80% 2019-2022.
Séaker tackningsgradsberakning &r inte mojlig att gora via PAR utan berdkningen gérs mot den
arliga operationsstatistik som rapporteras till SOF. Variationer finns mellan operationstyper
och mellan kliniker.

Datakvalitén i SOR &r god, vilket kunde ses efter genomférda valideringar, men det fore-
kommer fel. Logiska kontroller och varningar har inforts i registret for att minska mojligheten
till fel. Tidigare kunde dubbletter pa registreringar ses men inte efter att sparr inforts. For att
Oka sakerheten for horseldata har nyligen inforts varningar nar det inmatas misstankt felaktiga
varden som exv felaktigt 6ra. Dessutom skrivs nu tydligt vad som &r operationssida ut i for-
mul&ret och ett berédknat tonmedelvérde varde visas.

Tidigare genomfordes validering av horseldata, dar misstankt felaktiga horselinmatningar
granskats fran 507 patienter. De fel som forekom paverkade inte utfallsvariablerna med mer
an nagon decibel, vilket bedoms ha marginell betydelse vid analys av registerdata pa grupp-
niva. Under en 5-arsperiod togs var 20:e registrering med aterbesoksdata ut fran registret och
granskades mot klinikernas journaldata. Valideringen omfattade 13 530 variabler inklude-
rande audiogram. Mindre ar 3% fel identifierades. Overensstimmelsen med journaldata var
stor med en narmast perfekt reliabilitet. Ingaende data i registret lampar sig val for analyser ur
ett verksamhets- och forskningsperspektiv. VValideringsrapport fran 2019 samt en vetenskaplig
artikel finns skriven (Validation of the Swedish Quality Register for Ear Surgery — SwedEar,
ar inskickad men inte klar for publicering an). Plan for aterkommande valideringar finns.

Antalet registreringar &r nu 6ver 10 000. Sedan utvidgningen har 1540 registreringar gjorts for
kolesteatom och retraktionssjukdom, varav 1256 ar kolesteatomoperationer.
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Aterbesoket for uppféljning i registret rekommenderas ett &r efter operationen och genomfors
ofta da, men kan férkomma ytterligare ar senare. Fér operationer genomférda 2020 har 73%
aterbesoksdata vilket ar en 6kning fran foregaende ar (58%). Motsvarande andel for 2021 &r
63%, men kan ocksa forvéantas oka narmaste perioden pga. forsenade aterbesok. Variation
forekommer mellan klinikerna och insatser gors for att hoja registreringsgraden.

En effekt av pandemin &r att manga aterbesdk kan ha blivit senarelagda eller inte blivit av alls.

Kvalitetsindikatorer

Registret har fullt utvecklade kvalitetsindikatorer som val avspeglar resultatet av operation-
erna inklusive omfattande PROM. De viktigaste indikatorerna ar lakning av trumhinnan, hor-
selforbattring, komplikationer, avsaknad av inflammation i drat efter operationen, att 6rat ar
vattentaligt samt patientens néjdhet och horselupplevelse. Antibiotikaanvandning i samband
med kirurgi har ocksa blivit viktigt att folja. Nyare indikatorer ar att orat ar fritt fran kole-
steatom vid aterbesoket samt uppfdljning av ytterllgare komplikationer sasom ansiktsfor-
lamning och vends trombos. Aven processmatt finns, till exempel anvandande av bild-
diagnostik preoperativt (CT och MRI), endoskopisk teknik och monitorering av ansiktsnerven
under operationen.

Det ses en konsskillnad for operation av primara kolesteatom, dar fler mén (61%) opererades,
daremot opererades fler kvinnor i gruppen med recidiverande kolesteatom. | évriga grupper

opererades lika manga méan som
kvinnor.

Hel trumhinna har 88% av alla
registrerade operationer vid ater-
besoket. Andelen Iakt trumhinna
efter konventionell myringo-
plastik har inte varierat over tid
for riket men det finns skillnader
mellan regioner (70 — 100% for
2017-2023), se figur. Det kan
vara manga orsaker till variat-
ionen som ses och en analys av
identifierbara framgangsfaktorer
for kliniker med goda resultat ar
viktig.

Andel med hel trumhinna vid dterbesok
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Vid aterbesoket efter kolesteatom-
operation anges att det ar fritt fran
kolesteatom for 95% i medeltal for
riket men det ses en variation mellan

regionerna fran 77%-100%. Se
figur.

I registret anges anvandningen av
antibiotika fore, under och efter oper-
ationen och det varierar i andel mel-
lan typ av operation, for konvent-
ionell myringoplastik 12% och for
kolesteatom 46%. Framfor allt varie-
rar det stort mellan regioner/kliniker.
For konventionella myringoplastiker

har detta analyserats. For

kolesteatomkirurgi ses en variation
mellan regionerna fran 0-98%. Har
kan framtida analys férhoppningsvis
visa om antibiotika i samband med
operation paverkar resultat. Se figur.
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Komplikationer forekommer och den vanligaste ar postoperativ infektion inom sex veckor. Pa
riksniva for myringoplastik var infektionsfrekvensen 9%, med en variation mellan 1,4% och
23%. Efter kolesteatomkirurgi var den 12%, men en stor variation mellan 6% och 43%.
Forekomst av ansiktsforlamning inom 6 veckor var 1%. | de flesta fall var den 6vergaende
men 0,2% hade kvarstaende besvar vid uppfoljningen. Blodpropp forekom hos 0,1%. Dessa
komplikationer var tidigare inte registrerade men kan nu ses vara séllan forekommande.

Effekt av registrets insatser i varden

Analyser av antibiotikaanvandning i samband med myringoplastikoperation (lagning av trum-
hinnan) visar att antibiotika peroperativ inte paverkar lakningen eller frekvensen postopera-
tiva infektioner, vilket visats i en vetenskaplig artikel fran registret publicerad 2023: Prophy-
lactic Antibiotics has no Benefit for Outcome in Clean Myringoplasty — A register-based Co-

hort study from SwedEar.

De senaste aren har denna information

N * . 20,0%
fran registret presenterats i flera forum.

bedéms vara infektionsfritt, i mindre >/0%

Referensgruppens bedémning ar att 15,0%

denna kunskap paverkat klinisk praxis. |

registret ses att andelen patienter som 10,0%

gjort myringoplastikoperation, dar 6rat I I

utstrackning far antibiotikaprofylax. | 0,0%

figuren presenteras andelen patienter som 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

fatt antibiotikaprofylax for aren 2015 —
2023.

PROM/PREM

En ny patientenkat infordes mars 2021. Flera fragor omformulerades exv. angaende tinnitus
da det i tidigare fraga inte fanns svarsalternativ for om man aldrig haft tinnitus eller om tinni-
tus forbattrats. | de patientformulér som besvarats ses nu att 28% inte langre har besvar eller
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har aldrig haft tinnitus. Andelen
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mindre besvéra av tinnitus och de som fatt 6kade besvar. Under 2020 startade ett forsknings-
projekt med validerade tinnitusfrageformular, samt patientenkaten, fore och efter operationen
till utvalda kliniker vilken kommer att fortga under ca fyra ar.

Patienterna &r till 6vervagande del nojda eller mycket n6jda med resultatet efter operationen
(8284 %). Andelen som svarat att de a&r mycket missndjda var 2015-2019 mellan 5% - 6%
vilket okat nagot 20202021 till 7-10 % och for 2022 6%. Andelen nojda efter myringo-
plastik varierar mellan regionerna (63%-100%). Se figur ovan.

Totalt har 38% av de som opererats 2021 en registrerad patientenkét vilket &r en minskning
jamfort med tidigare. Det sker efterregistreringar vilket kan ses i tidigare rapporter, for 2020
okat fran 43% till 45%. Den laga inrapporteringen &r ett problem men ses ocksa i andra regis-
ter. Insatser for att forbattra detta planeras.

Uppféljning av kolesteatomkirurgi

Efter genomgang och analys av nu tre ars insamlade data planeras revidering av operations-
formuldret. Fortsatt arbete sker med langtidsuppféljning av kolesteatomsjukdom efter oper-
ation, ev. inférande av fem-arsuppféljning (liknande ett-arsuppfoljningen) eller annan 16s-
ning? Detta sker i samrad med SOF.

Anslutning RUT, VIS
Avseende RUT sa pagar arbete och anslutning &r med stor sannolikhet klar 2024. Avseende
VIS kommer anslutning att bli klar under 2023 enligt uppgift frain RCVG.

Analys av antibiotikaanvandning

Fortsatt analys av antibiotikaanvandning fore, under och efter de olika typoperationerna.
Deskriptiv analys 6ver skillnader samt analys av ev. signifikant paverkan pa resultat och
postoperativ infektionsgrad. Anvandningen av antibiotikaprofylax vid éronkirurgi varierar
stort 6ver landet och nagon nationell konsensus finns inte. For kolesteatomkirurgi varierar
anvandningen av peroperativ antibiotika mellan klinikerna med (0-98%).

Validering, bortfalls- och tackningsgradsanalys, forbattrad datakvalitet.

Under 2024 genomfdra validering av registreringar sedan nystart okt 2020. Forbattrad data-
kvalitet genom Okat antal obligatoriska variabler och for horselregistreringar genom projekt
med automatisk inhamtning fran journal. Oka aterbesoksregistreringen samt komplettering av
data genom kontakt med aktuella Kliniker.

Analys av ossikuloplastik-protestyp
Under 2021 pabdrjades studie av registerdata for ossikuloplastikoperationerna och horsel-
resultat som fortsatter under 2022-23. Analys av protestyp och material.

Analys av horselresultat
Genomfora analys av horselresultat efter myringoplastik och identifiera variabler som &r asso-
cierade med horselforbattring, exv. Materialval och alder.

Framgangsfaktorer

Under 2021 genomfordes ett projekt med analys och intervju av kirurger vid de kliniker som i
registret har hogst lyckandefrekvens vid myringoplastik med lakt trumhinna vid aterbesoket.
De kliniker som har >95% lakt trumhinna j&amfors med de som har <85% lakta. Flera faktorer
kan ses utifran registerdata som signifikant korrelerar till dessa kliniker. Fortsatta analyser av
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dessa data i avsikt att aterkoppla 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 otokirurgi.

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

Komplikationer

Projekt med utvérdering av komplikationer (tinnitus och smakstdrning) efter operation har
startat 2020 och fortsatter under 2023 med validerade instrument fore och efter operationen
till utvalda kliniker.
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Tonsilloperationsregistret (TOP)

Tonsilloperationsregistret valjer att redovisa en begransad arsrapport eftersom registret kom-
municerar med anvandare och verksamheter via andra véletablerade kanaler sasom:

e Registerhemsidan

e ONH-tidskriften (Svensk férening for otorhinolaryngologi, huvud- och halskirurgis
medlemstidning som utkommer 4 ggr/ar)

e Web-moten (ca.8h/ar)

e ONH-dagar (Svensk férening for otorhinolaryngologi, huvud- och halskirurgis nation-
ella arliga mote)

e VIS

TOP har under en rad ar pendlat runt 80% i tackningsgrad. Registret arbetar aktivt med att
hoja tackningsgraden. Malet &r att na de 85% som kravs for certifieringsgrad 1 och registret
forvantas na dit under 2023. Detta ar ett rimligt antagande da vi ser att antalet registreringar
for det forsta halvaret 2023 6kat med hela 64% jamfort med samma period 2022.

Aven svarsfrekvenserna pa registrets tva postoperativa PROM- enkéter visar en positiv
utveckling, speciellt efter att svarsfunktion i 1177 inférdes av RCVG. Svarsfrekvenserna pa
de tva enkaterna har héjts (2022 mot 2021) med 5% respektive 10% och ligger nu pa cirka
55% och 50%.

TOP monitorerar noggrant klinisk praxis och utfall. Referensgruppen bevakar &ven den veten-
skapliga utvecklingen inom omradet. Detta gor att registret varsamt kan gora och gor nddvan-
diga andringar for att hela tiden vara relevant. Under 2022 &ndrades en rad variabler med
malet att registret battre skulle kunna folja och beskriva den viktiga parametern postoperativ
smartlindring. Andringar gjordes dven pa hemsidans realtidsstatistik. Anvandarna kommer
aven inom Kort att i detalj kunna félja patienternas ndjdhet med den postoperativa
smartlindringen inklusive en rad orsaker till icke néjdhet. Anvandarna kommer ocksa att
kunna se i detalj se vilken postoperativ farmakologisk smartlindring som ges. Eftersom data
presenteras pa bade enhetsniva och nationell niva och dven longitudinellt, kan enheter
identifiera suboptimala resultat, ta lardom av enheter som har battre resultat, liksom initiera
och félja upp forandringsarbeten.

En annan utveckling ar att en av registrets huvudindikatorer har stéarkts bl.a. genom ny sta-
tistikvisning. Pa registerhemsidan visas andelen tonsillektomier som utforts med den teknik
som ger minst blédningskomplikationer (andelen postoperativa blédningar har funnits lange).
Awven for denna variabel presenteras data pa bade enhetsnivéa och nationell niva, aven longi-
tudinellt, vilket gor att enheter kan identifiera suboptimala resultat, ta lardom av enheter som
har battre resultat och vid behov initiera och folja upp forandringsarbeten.

Referensgruppen &r standigt aktiv for att bevaka den vetenskapliga utvecklingen, inte minst
genom att aktivt beforska egna data. TOP é&r alltsa ett register som standigt utvecklas for att
mota vardens behov. Téackningsgrad och svarsfrekvenser har utvecklats positivt under 2022,
Registret har hogt fortroende i professionen vilket bl.a. visas av den mycket hdga anslutnings-
graden.
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Pa TOP:s hemsida redovisas statistik i realtid for fyra huvudindikatorer: besvarsfrihet efter
operation, aterinlaggning efter operation pga. blédning, patientnéjdhet med den postoperativa
smartlindringen samt andel kall teknik vid tonsillektomi. For tre av fyra indikatorer visar sta-
tistiken relativt stora och odnskade skillnader mellan enheter. For samtliga indikatorer presen-
teras data pa bade enhetsniva och nationell niva, aven longitudinellt, vilket gor att enheter kan
identifiera suboptimala resultat, ta lardom av enheter som har battre resultat och vid behov
initiera och folja upp férandringsarbeten. Referensgruppen uppmérksammar regelbundet
dessa skillnader framst genom ONH-tidskriften och genom web-moten med enheterna.

Besvarsfrihet

Registerdata visar att runt 95 % av patienterna 6 manader efter operationen rapporterar
besvirsfrihet. Indikatorn bestér av svarsalternativen ”Besvéren ar borta” och “Jag har blivit
ganska bra frdn mina besvér” och data himtas frén den PROM-enkét som skickas ut 6 mana-
der efter operation. Spridningen éver landet &r liten och en trendanalys 2018-2023 visar att
andelen legat stabilt runt 95%. Resultatet beddms vara tillfredsstéllande och endast 3 av 50
enheter ligger under 90% (dessa enheter ligger pa 85%, 86% och 87%).

Aterinlaggning pga. blédning efter tonsillektomi

Riksgenomsnittet for denna variabel ligger for 2023 pa 5,3%. Detta &r en klar och 6nskvard
forbattring jamfort med 2019 (7,0%). Det foreligger relativt stora skillnader mellan enheterna.
De basta klinikerna ligger <2 % och de sdmsta klinikerna 15-20%. Siffrorna visar tydligt att
Kkliniker med hoga blédningssiffror har stort utrymme for forbattringar. Trenden sett till hela
riket &r dock positiv och en av orsaken beddms vara &ndrad operationsteknik (se nedan).

Kall teknik vid tonsillektomi

Frekvensen av aterinlaggningar pga. av blodning efter tonsillektomi paverkas bland annat av
vilken teknik som anvands. Registrets referensgrupp publicerade varen 2021 en Nationell rikt-
linje inom ramen for NPO-Kunskapsstyrning dar s.k. kalla tekniker rekommenderades vid
tonsillektomi. Anledningen till rekommendationen var att registerdata visat att anvandandet
av kall operationsteknik var lag 2009-2019 trots en omfattande evidens for att kall teknik ger
lagst risk for blodningar. Riksgenomsnittet for kall teknik vid tonsillektomi ar for 2023 (sa
langt) 38,6% vilket ar den hogsta andel som hittills noterats. Stora skillnader foreligger dver
landet dar de béasta klinikerna har en andel pa >95% och de samsta 0-20%. Detta visar tydligt
att utrymme finns for forbattring. Aven har kan dock en positiv trend pa nationell niva obser-
veras: andelen kall teknik var 26,1 % 2016 och 38,6 % sa langt 2023.

Postoperativ smartlindring

Denna variabel &r ny for 2022 (infordes november 2022) och ersatte den tidigare variabeln
’postoperativ kontakt pga. smarta”. En mycket hog andel (93%) av de patienter som genom-
gatt den mindre omfattande operationen tonsillotomi anger att de &r néjda med den postopera-
tiva smartlindringen. Avseende det mer omfattande ingreppet tonsillektomi &r andelen n6jda
patienter ocksa hog (89%). Spridningen mellan enheter &r dock stor och orimlig och referens-
gruppen kommer under 2023 och 2024 arbeta for att medvetandegéra enheterna om variabel
och utfall och stimulera till forbattringsarbeten.
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Det finns, &ven internationellt, kdnda 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 an andelen
man. Det omvénda forhallandet avseende konsfordelning rader for forskolebarn som opereras
for snarkning. Orsaken till dessa konsskillnader i sjukdomsforekomst har annu inte klarlagts
vetenskapligt, men fenomenet & som namnts beskrivet i flera andra lander.

TOP samlar inte in data pa véntetider. Daremot tar registret fram statistik pa nagot vi kallar
“nationella patientfldden” och som publiceras i en egen rapport pa hemsidan. Tonsilloperat-
ioner &r det vanligaste kirurgiska ingreppet som utférs inom Oron-, n4s och halsspecialiteten
och bor ur kvalitets-, patientsékerhets- och utbildningsaspekter utforas i den region dér patien-
ten &r folkbokford. Rapporten ger Sveriges 6ron-, nds- och halsverksamheter en tydlig och
kontinuerligt uppdaterad bild dver patientfloden dver regiongréanser. Syftet med rapporten &ar
att identifiera och beskriva regionala kapacitetsbrister inom tonsilloperationsverksamheten.
Tonsilloperationer utgor en viktig del i den kirurgiska traningen for blivande specialister och
operationerna har darfor ett utbildningsvarde som inte far underskattas. Om operationerna
utgors pa den egna enheten, eller atminstone inom den egna regionen, maximeras maéjligheten
att s manga utbildningstillfallen som mojligt tas tillvara. Om rapporten visar att en region har
ett utflode av patienter ar detta en signal om att regionen antingen har for sma operations-
resurser eller for 1ag produktivitet i relation till sina resurser.

TOP har bidragit till en forbattring av varden inom flera olika omraden: Patienter har under de
senaste 1015 aren rapporterat mindre smarta och farre blédningar efter operation. Vi ser att
fler patienter opereras med en skonsammare metod, och farre patienter behover slutenvard i
samband med operation. TOP data har dessutom anvénts i ett flertal forbattringsprojekt dar
maétbara och positiva forandringar kunnat observeras.

Referensgruppen for TOP har publicerat en studie som beskriver effekten av ett strukturerat
registerbaserat forbattringsprojekt dar sex kliniker deltog. Syftet med projektet var att minska
blédningsfrekvensen efter tonsilloperation. Studien beskriver hur registerdata anvéandes for att
kartlagga klinisk praxis pa respektive klinik och denna jamférdes med kunskapslaget. Varje
klinik skapade en projektplan, gemensamt fér manga var en éversyn av operationstekniker.
Resultatet blev signifikant farre aterinlaggningar for blodning jamfort med en kontrollgrupp
bestdende av kliniker som inte deltog i projektet.

Nyttjas registret av de anvandare som matar in data?

Ett exempel pa att registerdata anvands aktivt ar det hoga antalet unika sidvisningar pa regist-
rets statistikhnemsida. 2022 visades sidan 522 ganger och 2023 (pa endast 8 manader) har
sidan 1210 unika visningar. Detta far anses mycket hogt for en liten specialitet som ONH dar
specialistféreningen har ca. 800 medlemmar. Siffrorna visar inte bara att registerdata anvands
utan &ven att intresset for registerdata 0kar. Det kraftigt 6kade antalet unika sidvisningar har-
monierar med ett Okat antal registreringar 2023 vilket gor att vi forvantar oss en tdckningsgrad
Over 85% 2023.
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Ett flertal lokala forbattringsprojekt har genomforts med hjalp av registerdata. Nagra exempel:

e Paen klinik foljdes den postoperativa blodningsfrekvensen efter att man gatt over till
kall operationsteknik vid tonsillektomi. Enligt den publicerade studien reducerades de
postoperativa bloédningarna signifikant vid tonsillektomi efter inférandet av den nya
rutinen som fokuserade pa kall blodstillningsmetod.

e Ett annat klinikarbete studerade hur frekvensen kontakter med sjukvarden pa grund av
smarta forandrades efter att man infort ett skriftligt utskrivningsmeddelande med rad
och dosering av postoperativ smartlindring.

e |etttredje projekt introducerades en ny operationsmetod vars sékerhet och effektivitet
foljdes med hjélp av registerdata.

Samtliga projekt anvande data och statistik fran TOP for planering och uppféljning och samt-
liga arbeten har redovisats i Svensk ONH-tidskrift.

Ett flertal vetenskapliga artiklar baserade pa registerdata har publicerats (arbeten hittas pa
registerhemsidan. FOr narvarande pagar minst fyra olika vetenskapliga projekt dar registerdata
anvénds.

Bade anslutningsgraden och tackningsgraden har varit hog de senaste fem aren, med éver
95% anslutnings- och runt 80% téckningsgrad. Preliminéra analyser visar att tdckningsgraden
okat nagot fran 2021 till 76% 2022. Dessutom har antalet registreringar ékat med 64% under
det forsta halvaret 2023 jamfort med forsta halvaret 2022 vilket indikerar att en tackningsgrad
pa minst 85% ar att forvanta for 2023.

Under 2020-2021 genomférdes en omfattande validering och bortfallsanalys av TOP data.
Valideringen gjordes genom att uppgifterna i TOP jamfordes med journaluppgifter. Samman-
lagt granskades 1991 registreringar vilket kan jamforas med att det varje ar utférs 10 000-12
000 tonsilloperationer i Sverige. Totalt deltog elva opererande enheter i valideringen; Tre
universitetssjukhus, fyra lanssjukhus, tva lansdelssjukhus och tva privata vardvalsenheter i
Stockholmsomradet. Sammanséttningen av enheter ger en god spegling av hur verksamheten
ser ut nationellt.

Den statistiska analysen visade att Overensstammelsen mellan registeruppgifter och jour-
naluppgifter var god eller till och med mycket god. Variabler som jamférdes var bland annat
operationsdatum, indikation, operationsmetod, operationsteknik, vardform och postoperativa
blédningar. Aven for uppgifterna i registrets tvd PROM-enkater var dverensstimmelsen god.
Bortfallsanalysen visade att det inte forelag nagra skillnader mellan patienter som svarat och
de som inte svarat pa registrets postoperativa PROM-enkater. Det enda undantaget var att
kvinnor svarat pa PROM-enkaterna i hogre utstrackning an man.

Referensgruppen for TOP har en valideringsplan for att en regelbundet aterkommande kvali-
tetskontroll ska sakras. Referensgruppen gor dessutom manatliga kontroller av klinikregi-
streringar, svarsfrekvenser pa de tva patientenkiterna samt kontroll av missing data. Aven
tidslatensen mellan utford operation och registrerad operation dvervakas. Att registreringar
gors i tid har stor betydelse for att patienterna ska nas av uppfoljningsenkéaterna i ratt tid. Om
monitoreringen visar odnskade resultat kontaktas kliniker dar problem identifierats med en
manads fordrojning.
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Aterrapportering till anvandarna

TOP rapporterar de viktigaste kvalitetsindikatorerna i realtid, pa saval klinikspecifik som nat-
ionell niva, pa hemsidan. TOP presenterar ocksa data pa VIS. Pa registerhemsidan ar all
information utom personuppgifter 6ppna for alimanheten. Data kopplat till personuppgifter ar
tillgangligt for anvandare efter inloggning.

Internationellt samarbete

Samarbete pagar mellan de nordiska landerna sedan flera ar med finansiering fran det
nordiska ministerradet. Idag finns ett nationellt norskt tonsilloperationsregister och ett danskt
regionalt tonsilloperationsregister med samma struktur, organisation och fragor som det
svenska. Det nordiska arbetet ger mojlighet att jamfora resultat mellan de nordiska landerna
for att beskriva skillnader i klinisk praxis och identifiera forbattringsomraden. Ett nara sam-
arbete 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 (1, 2, 3) artiklar publicerade baserat pa det nordiska samar-
betet.

Vetenskapliga publikationer under 2022

Comparison of clinical practice of tonsil surgery from quality register data from Sweden and
Norway and one clinic in Denmark

Joacim Stalfors, Therese Ovesen, Jannik Buus Bertelsen, VVegard Bugten, Siri Wennberg, Ola
Sunnergren. BMJ Open 2022;12

A validation study of data in the National Tonsil Surgery Register in Sweden: high agreement
with medical records ensures that data can be used to monitor clinical practices and outcomes.
Lundstrom F, Odhagen E, Hemlin C, Nerfeldt, Sunnergren O. BMC Medical Research
Methodology 2022;22:3.
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