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Inledning
Denna érsrapport behandlar Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvards samtliga nio delregister.
Varje delregister redovisas var for sig da de har olika karaktar avseende kliniska och resultatmassiga
fragestallningar.

Redovisningen foljer den struktur som foreslas av Nationella Kvalitetsregister. Arsrapporten innehél-
ler &ven for vart och ett av delregistren rubrikerna ”Planer for kommande ar”, ”Prioriterade ut-
vecklingsomraden for registret” samt “Ovriga kommentarer” da det angivna utrymmet pa 4000 tecken
i Nationella kvalitetsregisters portal inte pa langa vagar racker till for att beskriva nio delregister.

Forutom denna arsrapport publicerar dven nagra av delregistren egna mer detaljerade arsrapporter som
ar eller inom kort kommer att vara stkbara via registrets hemsida.

Presentation av registrets mest centrala indikatorer och analys av dessa finns ocksa pa registrets hem-
sida under varje delregister, i VVarden i Siffror samt i en stor mangd vetenskapliga publikationer och
skrifter i nationella tidskrifter sSsom Svensk ONH-tidskrift. Dessa finns med lankar publicerade pé
registrets hemsida hemsida.

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

Registrets styrgrupps sammansattning var under 2018

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

Claes Hemlin (kassor, och ledamot i Tonsilloperationsregistret)

Anna Granath (ordférande i Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan)

Peter Nordqvist (ordférande i Nationellt kvalitetsregister for horselrehabilitering)
Asa Skagerstrand (ordférande Registret for grav horselnedsattning hos vuxna)
Elisabeth Dahlstrom (ordférande i Registret for hdrselnedsattning hos barn)

Eva Westman (ordférande i Registret for myringo- och ossikuloplastik)

Karin Strombéck (ordférande i Registret for otoskleroskirurgi)

Gunnar Bjork (ordférande i Registret for rostforbattrande stdimbandskirurgi)
Cecilia Ahlstrom Emanuelsson (ordférande i Septumplastikregistret)

Joacim Stalfors (ordférande i Tonsilloperationsregistret)

Elisabeth Ericsson (ledamot i Tonsilloperationsregistret)
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Kvalitetsregistret for ror i trumhinnan

Anslutning och tackningsgrad

Av 61 i landet opererande kliniker ar 27 ansluta vilket ger en anslutningsgrad pa 44 %. Nio regioner
har valt att helt std utanfor registret.

Totalt genomfordes drygt 5000 roroperationer i landet under 2018, vilket & en minskning med cirka
2000 operationer sedan 2010. Vad denna minskning beror pé ar okant. Tackningsgraden pa riksniva
var 2018 28 %. Det foreligger en stor spridning mellan de deltagande regionerna avseende tdcknings-
graden (6-92 %).

Datakvalitet

Vid projektet i Halland har data kontrollerats géllande relevans, att patienterna verkligen hér hemma i
registret och att man inte dubbelregistrerat etc. Overensstammelsen har varit tillfredsstallande. Pro-
jektet kommer ocksa att medfora validering via uppféljning av data pa individniva. Vid samman-
stallning i forskningsartikel gallande quality of life fragor i registrets PROM enkaéter gjordes bort-
fallsanalys, som indikerar att bortfall i svarsfrekvens inte verkar vara snedférdelat (biased).

Validering av data i registret planeras vidare att utféras pa individniva som ST-projekt i Lund. | forsta
hand ska detta utféras i Blekinge som har god tackningsgrad.

Rapporteringsgrad
Rapporteringsgraden hos de registrerande enheterna ar i manga fall hog, men inte alltid. Enligt preli-
minara berakningar ligger genomsnittlig rapportgrad pa cirka 67%.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Andelen barn med SOM dér hdrselmatningar utfors pre- och postoperativt dr sedan lange en priori-
terad kvalitetsindikator. Detsamma géller andelen barn med rAOM dér diagnosen akut otit sékerstéallts
av specialist eller dar sakra tecken pa upprepade akuta otiter finns dokumenterade.

Effekt av registrets insatser i varden

Da tackningsgraden &r lag &r det svart att uttala sig om genomslag av métningarna pa riksniva. Refe-
rensgruppen anser att den laga tackningsgraden medfor att vi inte har ndgon kunskap alls om stora
delar (70%) av de rérbehandlingar som genomfors i riket. Vi vet t ex inte om det finns tillrdckliga re-
surser for horselmatningar av barn. Vi vet heller inte om varden i den patientgrupp som registret avser
ar jamlik. Av de analyser som referensgruppen genomfort pa befintliga registerdata, varav flera ar
foremal for kommande publikationer, framgar dock att féljsamhet till de behandlingsriktlinjer som
finns verkar ge béattre behandlingsresultat.

PROM/PREM

Registret har foréldraenkéter for matning fore respektive efter operation. Dessa &r avsedda att méata
dels sjukdomshordan avseende beteende, horselsituation och valmaende fore behandling och den
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forbattring (eller forsamring) som behandlingen medfort. Det ingar aven fragor som behandlar livs-
kvalitet. Dessa enkéter kommer att utvarderas och valideras i jamforelse med befintliga forsknings-
instrument under hosten 2019.

Utveckling av rapportmall

Det kommer att ske en fortsatt utveckling av klinikrapporter och rapporter pa nationell niva. Dessa
rapporter kommuniceras via registrets hemsida och som utskick. De utgor ocksa underlag vid klinik-
besok. Klinikrapporterna baseras pa de befintliga registreringarna och medfor en férdjupad analys av
registerdata. Dessa analyser kommer anvandas for vidareutveckling av registret.

Forenklad och tydligare rapporteringen

Syftet &r att minska antalet inrapporteringstillfallen och forkorta intervallet till den uppfdljande
foraldraenkaten. Analyser i Halland och Blekinge invéntas for de eventuella forandringar som dessa
projekt kan initiera.

Arbete pagar med att infora rapportering anpassat till de patienter som opereras enbart pa ett 6ra. | nu-
laget ger registret otillracklig information om denna grupp och det finns risk for att registerdata kan
feltolkas.

Tackningsgrad
Arbete pagér for hojning av tackningsgraden, i forsta hand genom opinionsarbete gentemot ONH-
vardens ledning regionalt och nationellt.

Utvardering av PROM/PREM

Arbete pagar med utvardering av enkaterna for PROM/PREM och validering mot forsknings-
instrument. Projektet ar ett samarbete mellan Lund och region Blekinge, integrerat med ett forsknings-
projekt baserat pa lokala databaser, journaldata och utdrag fran ror-registret.

I Halland pagar ett forskningsprojekt, dven detta baserat pa registerdata och lokala databaser. Cirka
2000 patienter fran Halland kommer att inga i analyserna bland annat gallande samband mellan
SOM/rAOM med rérbehandling och ev. éronsjukdomar som foljd darav. En delrapport (ST-projekt)
om samband mellan rAOM och ev. vidareutveckling till SOM beréknas bli klar under innevarande ar.
Inom ramen for dessa bada projekt kommer &ven validering av registerdata att kunna genomforas.
Bortfallsanalyser har redan genomforts i samband med en publicerad studie baserad pa registerdata
géllande PROM.

Att tillgodose efterfragan pa relevanta utdata pa nationell niva och enhetsniva, vilket dr syftet med
utarbetande av ovan beskrivna rapportmallar, samt fortsatt djupanalys av registerdata.

Att driva opinionsarbete via kontakter med klinikledningar, regionledningar och NPO gallande regist-
rets tackningsgrad. Referensgrupp en kan i nulaget inte pa egen hand paverka enskilda enheter i nagon
stdrre grad, an mindre hela regioner. Vi kommer att 2020 att initiera en dialog géllande registrets rele-
vans pa nationell niva, samt registrets framtid.
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Analysera och vidareutveckla enkaterna med PROM/PREM.

Analysera och ev. genomfora forenklingar av rutiner for registrering.

Ror-registret &r till strukturen valfungerade. Referensgruppen arbetar vidare enligt ovan, men fram-
tiden for registret ar oklar. Vi uppfyller till stora delar kraven for certifieringsniva 2. Den stora stote-
stenen ar tackningsgraden, dar referensgruppen har svart att paverka i nagon storre grad pa egen hand.
Denna fraga ar kritisk for registret, varfor vi planerar att lyfta fragan till ledningsniva pa klinker och
NPO. Det ligger inte inom referensgruppens, eller ONH-registrets, ansvar och befogenheter att fatta
beslut om registrets fortsatta existens. Denna &r dock hotad pga. den laga tackningsgraden da vi
riskerar att sta utan finansiering. Referensgruppen anser att ett sadant scenario vore djupt beklagligt
eftersom registret ar till for att mata kvaliteten i varden for en av de storsta patientgrupperna inom
ONH. Man kan aven betrakta ror-registret som ingdende i ett basalt barnhorselregister.
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Nationellt kvalitetsregister horselrehabilitering

For fullstandig arsrapport hanvisas till registrets arsrapport for 2018 pa registrets webbsida.

Anslutning och tackningsgrad

For 2018 har registret 15 regioner av 21 anslutna. Regioner som deltar ansluter samtliga enheter.
Nationell anslutningsgrad pa enhetsniva uppskattas darfor till 71,4% for 2018. For 2019 &r 18 av 21
regioner anslutna med samtliga enheter med en uppskattad anslutningsgrad av 85,7%. Regioner som
deltar har anslutningsgraden 100%. Tackningsgraden nationellt uppskattas darfor till 71,4% for 2018
och 85,7% for 2019.

Datakvalitet
Registret har god datakvalitet utan manuell inmatning via enheterna. Data valideras regelbundet och
orimliga varden sorteras bort.

Rapporteringsgrad
Rapporteringsgraden ar 100% for deltagande enheter.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer
Registret har tre kvalitetsindikatorer, nytta, kontakt/delaktighet och funktion av hjalpmedel. Ingen
vidare utveckling eller férandring av dessa tre ar planerad.

Effekt av registrets insatser i varden

Registret anvands aktivt av horselverksamheten i landet. Sedan 2017 visar registret en arlig 6kning av
huvudindikatorn (nytta) jamfort perioden med 2013-2017 da indikatorn legat pa samma niva. Regist-
ret stimulerar verksamheterna att arbete mer fokuserat med kvalitetsarbetet, det ar dock svart att pavisa
att registret ensamt ar orsaken till ckningen. I regioner med vardval anvands registret aktivt av
regionen till att informera de enheter som ligger lagt och att enheterna presenterar en atgardsplan for
att kunna bli battre.

PROM/PREM

Registret har stor tyngdpunkt PROM/PREM da patienten sjalv far skatta hur val horselrehabiliteringen
har fungerar i ett antal dimensioner. PROM innefattar nyttan av rehabiliteringen och funktionaliteten
av hjalpmedlet. PREM anvands till att skatta hur kontakten mellan enhet och patient fungerat.

Planer for kommande ar
Registret ar val fungerande med valdefinierade variabler och god datakvalitet och semi-automatisk
insamling utan insatser fran personal pa klinikerna.

Okat fokus pé& patientgruppen som inte har svenska som modersmal, gruppen ar véxande och visar
samre utfall.

Skraddarsydda utdatafunktioner per delregister/register ar mycket kostsamma, bade att implementera
och forvalta. Registret planerar fortsatt samarbete med varden i siffror och deras befintliga nationella
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infrastruktur som ett komplement till regelbundna rapporter som i huvudsak anvands av verksam-
heterna.

Information till brukare/patient; Hur anvands resultaten fran registret (PDF/webbsida)?

Prioriterade omraden for registret
Information till brukare/patient; Hur anvands resultaten fran registret (PDF/webbsida).

Arbete med att ta fram material riktat mot patienten. Materialet kommer att visas pa registrets webb-
sida.
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Registret for grav horselnedsattning hos vuxna
Kvalitetsregistret for grav horselnedsattning hos vuxna har som mal att ge stod till horselvarden i
rehabiliteringsarbetet med patientgruppen, och att bidra till att 6ka kvaliteten i den vard som genom-
fors. | syfte att kunna félja upp vilka insatser/atgarder som patientgruppen far ta del av och utfallet av
dessa insatser/atgarder anvands tva enkater; En baseline-enkéat och en uppféljningsenkat.

Komplett arsrapport for 2018 kommer att finnas tillganglig i september via registrets hemsida.

Anslutning och tackningsgrad
Anslutningsgraden pa regionniva ar 90% (19/21 regioner).

Anslutningsgraden pa verksamhetsniva ar 89% (25/28 enheter).

Da enhetlig diagnoskod ej finns for patientgruppens inklusionskriterier, ar det svart att med hjalp av
Socialstyrelsens patientdataregister (PAR) bestdmma en tdckningsgrad. Vi har darfor valt att berdkna
tackningsgrad pa de patienter med grav horselnedséttning som vid registrerande enheter paborjar en
horselrehabilitering (ndmnaren). Taljaren berdknas sedan som antalet uppfoljningsenkéater som gjorts
for patientgruppen.

Detta ger registret for grav horselnedsattning en tackningsgrad pa 72%.

Datakvalitet

| registrets databas ar fokus att sakerstalla att ingaende variabler haller hog kvalitet. En kontinuerlig
oversyn pagar for att sakerstalla att variablerna ar valida och reliabla gentemot patientgruppen och mot
professionen for att motsvara den vard som ges inom horselvarden. Registrets databas &r genom spar-
rar utformad for att forhindra att orimliga varden laggs in.

Rapporteringsgrad

Rapporteringsgraden mellan de ingaende enheterna varierar betydligt. Detta ar en faktor vi standigt
arbetar med inom registret i syfte att 6ka antalet registreringar. Ett led for att stimulera till registre-
ringar ar den datarapport som planeras fardigstallas under 2020 och som sedan ska aterrapporteras till
respektive region.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Huvudindikatorn i registret ar andelen patienter som far del av utvidgad horselrehabilitering. Utvidgad
horselrehabilitering bygger pa att man far insatser och atgarder fran flera professioner; En faktor som
bevisligen visat sig vara avgorande for en lyckad rehabilitering, exempelvis i atergang till arbetslivet,
okad livskvalitet och 6kad delaktighet i samhaéllet. | registret studeras indikatorn i tva lagen, initialt nar
patienten pabdrjar en ny rehabiliteringsprocess. Efter ytterligare ett ar lyfts denna fraga igen for att se
vilka insatser och atgarder personen fatt del av och om man da fatt del av utvidgad rehabilitering.
Under 2018 har hemsidan utvecklats med att ge information pa forsta sidan pa dessa tva delar av indi-
katorn. Vi kan gladjande nog se att andelen som fatt del av utvidgad rehabilitering okar éver tid.
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Enligt uppgifter fran ingaende enheter har registret haft en betydande roll i utvecklingen av den horsel-
vard som erbjuds patientgruppen 6ver landet. Registret tydliggor de behov som patientgruppen har och
man kan fa ett mer strukturerat klinikarbete.

| registret anvands en PROM, som patienten fyller i tva ganger, vid start av rehabiliteringsprocess och
efter ett ar. PROM visar pa att det ar en komplex patientgrupp dér insattande av atgarder tar lang tid
innan de ger positiv effekt. Det innebér att for vissa indikatorer (tex. paverkan pa dagligt liv) kan
resultatet bli negativt under/efter rehabilitering. Darfor startade under slutet av 2018 ett projekt dar en
av Region Véstra Gotaland utvarderar mojligheterna och effekterna av att infora en tre-arsuppféljning
som komplement till nuvarande enkater. Under hosten 2019 ska resultatet fran detta projekt samman-
stéllas och utvarderas for beslut om ytterligare en enkat ska tillforas till registret.

Jamlik horselvard?

Indikationer finns att personer med grav horselnedsattning ej har tillgang till samma rehabiliterings-
insatser dver landet. Analys av baseline- och uppféljningsenkat for 2015-2019 bor goras for att se
skillnader/likheter i tillganglig vard for personer med grav horselnedséttning.

Klinikspecificerad utdata-rapport.

Registret i nuvarande form startade med enkatinsamling hosten 2015. Vi har nu fran de deltagande
enheterna en sa pass stor mangd data att det ar relevant att genomfora ett projekt for att ge klinik-
specifik aterkoppling. Denna utdatarapport planeras att goras tillganglig via hemsidan (bakom inlogg-
ning) en gang per ar. | projektet ingar att ta fram vilka variabler som ska aterrapporteras samt skapa
tydliga presentationer.

Validering

Stickprovsvalidering har tidigare genomforts vid ett par av registrets deltagande enheter. Vi behéver
nu gora en bredare validering av data tillsammans med respektive enheter. Projektet syftar till att kon-
taktpersonerna ska kunna ta ett stérre ansvar med att regelbundet kontrollera och validera de data som
laggs in i registret. | projektet ingar att ta fram underlag for validering, inklusive manual, samt att vara
behjalplig mot de olika klinikerna via klinikbesok alternativt Skype-méten. Resultat fran validering
ska sammanstallas och aterrapporteras till register samt deltagande enheter.

Kontaktpersondag

Forutom ovan namnda projekt &mnar vi att genomfora var kontaktpersondag i borjan av februari 2020.
Denna dag ar oerhort viktig for registret och for de deltagande enheterna da aterkoppling mellan kon-
taktpersoner och referensgrupp kan ske. Detta leder till utveckling av registret och dven till hojd kvali-
tet pa registrerat data.
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Cl-registerdel

Efter sondering under 2019 av behov av och forutsattningar for att inkorporera Cochleéra implantat
(CI) operationer och deras utfall har det framkommit att bade behov och mdjlighet finns. Under 2020
ska arbete ske med att ta fram operationsenkat, uppféljningsenkét samt PROM-enkat och att imple-
mentera del i databasen for denna del.

Prioriterade omraden for registret
Utveckling av Cl-registerdelen &r registrets prioriterade omrade.
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Registret for horselnedséattning hos barn

Registret for horselnedsattning hos barn startade i slutet av 90-talet. Frageformularen i registret var
initialt mycket komplicerade att fylla i, vilket ledde till att fa enheter valde att delta. Darefter for-
enklades formuléren vilket ledde till att viktig information foll bort. 2014 Gppnade registret upp for
registrering av Cochleaimplantat (CI) opererade barn. Registret foljer nu tva spar; Ett for barn med
vanliga horapparater och ett for Cl opererade barn.

Hosten 2016 paborjades ett stort arbete i multiprofessionella arbetsgrupper for att ta fram reviderade
och nya enkater. Varen 2018 presenterade arbetsgruppen sex enkéatforslag.

Forsta enkaten registrerar alla barn med horselnedsattningar i Sverige som uppfyller inklusions-
kriterierna; Alder 0-18&r, TMV4 (fyrtonsmedelvérde pa hérselprov) >29dB pé& minst ett 6ra samt per-
manent personnummer. Cl barnen registreras utifran vilken typ av operation som genomforts; Cl pri-
maroperation forsta gangen ett barn opereras med Cl; CI kontralateral komplettering nar barnet far sitt
andra implantat; CI reoperation for de barn som av nagon anledning behdver re-opereras.

Enkaterna Uppfoljning horapparat™ och ”ClI uppféljning” ar utformade utifran att horapparat- samt
Cl-anvandande barn vid 3, 6, 10 och 15 ars alder skall utvéarderas och testas med samma spraktester.
Detta for att vi pa sikt skall kunna analysera hur sprakutvecklingen gar for barn med olika typer av
horselnedsattningar.

Hosten 2018 inleddes ett omfattande projekt tillsammans med Registercentrum Vastra Goétaland for att
fortsatta arbetet med frageformuléren. Fragorna har granskats av statistiker och sprakgranskats av kor-
rekturlasare sa att de skall vara latta att forsta och besvara. Alla fragor har tydligt definierats med en
forklaring i syfte att den som fyller i och besvarar fragan skall kunna forsta inneborden. For samtliga
fragor i formularen finns nu hjalptexter bade online och i pappersform. Hemsidan har helt fornyats sa
att det tydligt framgar vad som pagar i registret. Pa hemsida finns sedan maj 2019 samtliga frage-
formuléar, information till patienter och registrerare, samt information kring hur spraktester pa barn
skall utforas och tolkas.

Vi dr val medvetna om att detta register med fornyad struktur kommer vara unikt i véarlden. Registret
kommer att pa sikt bidra med mycket viktig kunskap kring hur handlaggningen av horselskadade barn
skall genomfdoras.

Horapparatsdelen

Anslutningsgraden for barn i hérapparats-delen har tom 2017 beréknats efter en gammal indelning av
Sveriges horselbarnsteam som da var 34 stycken. Hosten 2018 och varen 2019 har vi genomfort en
oversyn av indelningen av Sveriges horselbarnsteam. Darefter har en ny indelning framst utifran
regionniva genomforts. Resultatet blev att vi idag har 27 enheter i Sverige som handlagger barn med
horselnedsattning. Anslutningsgraden kommer att anyo beraknas 2020.
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2014 41%

2015 50%

2016 53%

2017 56%

2018 -

2019 Nystart 2019

Det har under méanga ar varit svart att berakna tackningsgraden for barn med hérapparat. Detta pga. att
dessa barn inte registreras i ndgot annat register i Sverige. Hosten 2019 planeras ett projekt dar vi
kommer understka om det & mojligt att berékna tackningsgraden genom att jamfora kvalitetsregister-
data med diagnoskoder for horselnedséattning registrerade i PAR. Tackningsgraden for hdrapparats-
anvandande barn kan i nulaget saledes inte beraknas.

Cl delen
Anslutningsgraden for CI opererade barn &r sedan flera ar 100 %. Sveriges samtliga fem opererande
enheter registrerar.

2014 100%
2015 80%

2016 100%
2017 100%
2018 100%

Registret forsokte i juni 2019, efter migreringen av data fran gamla till nya registret, berakna téack-
ningsgraden for Cl delen men fann da att felaktigheter uppstatt i skript i samband med migreringen,
vilket gjorde att tdckningsgraden inte kunde berdknas. Registercentrum Véstra Goétaland som genom-
fort migreringen har fatt aterkoppling och téackningsgraden kommer att kunna berdknas hosten 2019
efter att valideringsarbetet med det reviderade registret paborijats.

2014 94%
2015 93%
2016 -
2017 -
2018 -

Registret arbetar systematiskt for att sakerstélla datakvalitet och deltagande. Detta sker pa flera satt;
Analys och kvantifiering av ”missing data”; Algoritmer for identifiering av orimliga varden (datum for
ledtider, logopedtester); Obligatoriska inmatningsfélt; Matchning av operationer mot Socialstyrelsens
patientregister (PAR); Uppstkande verksamhet gentemot de enheter och kliniker som inte registrerar.
2020 planeras for ett storre valideringsarbete av registrets validerade data.
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Registret kommer hdsten 2019 att starta ett projekt for att arbeta med utdata. Projektet beréknas ta
minst tva ar och malsattningen &r att kunna presentera tydliga kvalitetsmatt och arsrapporter till de
registrerande fem CI enheter samt de 27 horselbarnsenheter. Dessutom kommer hemsidan att om-
arbetas for att kunna visa relevant data.

Registret rapporterar arligen utvecklingen av registret till sub-specialistféreningar ex Svensk medi-
cinsk audiologisk forening (SMAF), barnaudionomsammankomst - OTIKIDS, samt till chefer for
horselbarnsenheterna i Sverige.

Registret presenterar dven data i Svensk ONH-tidskrift.

Hosten 2018 startade implementeringsprojektet for registrets reviderade/nya frageformular. Malet ar
att samtliga 27 horselbarnsenheter skall erbjudas en heldagsutbildning om registret under 2019 och
2020.

Registret kommer hdsten 2019 att starta ett projekt for att arbeta med utdata. Projektet beréknas ta
minst tva ar och malsattningen &r att kunna presentera tydliga kvalitetsmatt och arsrapporter till Cl-
och horselbarnsenheterna. | de omarbetade och nya uppféljningsdelarna finns ett flertal nya variabler
(horapparatsanvandningsgrad, typ av hérapparat, tillgang till mikrofonsystem i skolan, daglig vistelse-
miljo, tillgang till foraldrautbildning, Auditory-verbal therapy, teckensprak mm). Den medicinska
delen har ocksa utokats med missbildningsdiagnoser samt andra funktionsnedséattningar.

En helt ny del, som &r gemensam for horapparats- och Cl-anvandande barn, kommer att genom sprak-
test vid en given kronologisk alder, félja barnens sprakutveckling avseende tal och teckensprak. Hur
resultaten av ett barns sprakutveckling skall bedémas &r inte en enkel uppgift utan kraver langtgaende
analyser utifran att det ar manga faktorer som paverkar ett barns sprakutveckling t.ex. barnets kog-
nitiva formaga, andra funktionsnedsattningar, horapparats/Cl anvandning, skolundervisning, forald-
rarnas utbildningsniva mm. Vi vet redan att ca 3040 % av barn med horselnedsattning har andra
funktionsnedsattningar. Vart mal ar dock att pa sikt kunna utvardera resultatet av olika regioners
horselhabilitering i Sverige. Far barn med horselnedsattning i Sverige en likvardig vard? Far tjejer och
killar samma vard? Nar utlandsfodda och svenska barn samma sprakfardigheter?

Data som tagits fram fran registret kan pavisa vikten av att fortsatta horselscreena barn i Sverige. Fem-
tio procent av alla barn med horselnedséttning (beraknat pa regioner med formodad god tacknings-
grad) upptacks via nagon form av screening, dvs neonatal horselscreening, fyra-ars screening eller
skolscreening. Tidig upptéckt av ett barns hoérselnedséttning ar en forutsattning for att barn skall kunna
utveckla ett normalt talat sprak.

Registret har under 2018 arbetat med att, via reviderade och nya frageformulér, ta fram nya variabler i
syfte att utvérdera hur val man lyckas i respektive region med sina habiliteringsinsatser. Men hjalp av
nya fragor vill vi kartlagga bland annat ledtider i varden, vardutbudet regionalt samt resultatet av givna
insatser, dvs sprakutveckling och horapparatsanvandningsgrad. Analyser av uppféljningsdelarna kom-
mer vara mojlig inom nagra ar.
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Registret har inte utvecklat PROM och PREM. Malséattningen ar att i framtiden tillsammans med
brukarorganisationerna Barnplantorna och Horselskadades riksforbund (HRF) ta fram valida fragor for
PROM och PREM.

Validering av migrerade data

2019 genomforde registret i samband med Registercentrum Vastra Gétaland ett projekt i syfte att ta
fram nya frageformulér. | projektet ingick migrering av aldre data fran de gamla till de nya frage-
formularen. | det gamla registret saknades data pa vissa variabler varfor dessa féljde med som missing
data i de nya formularen. Dessutom har vi i efterhand upptéckt att registercentrum gjort fel i vissa
skript vilket inneburit att vissa variabler har blivit felaktig 6verflyttade. Vi behover darfér ga igenom
den migrerad data och validera den anyo samt jamfora med statistik fran den gamla databasen. Detta
ar ett hogt prioriterat projekt da vi i nulaget inte kan berékna tackningsgraden for registrets Cl del. En
forutsattning for att vi skall kunna berdkna tackningsgraden och gora andra statistiska berakningar ar
att vi forst maste validera och sakerstélla att data i de nya frageformularen ar valida. Vi behover for-
utom valideringen av migrerade data ta fram statistik fran gamla samt nya databasen for att jamfora
resultaten.

Implementering av registret i Sverige

I maj 2019 togs de omarbetade frageformuléren i bruk. Referensgruppen arbetar nu med att sprida
kunskap om registret genom att bestka de 27 horselbarnsteam i Sverige som skall registrera sina pati-
enter. Arbetet paborjades 2019 med ett flertal klinikbesok men vi hann inte med alla enheter och pla-
nerar nu att fortsatta vara endagars utbildningar i landet. Vi kommer ocksa forelasa pa nationella traf-
far for olika yrkesgrupper som arbetar med barn som har horselnedsattning. Vi planerar att fora ut kun-
skap om registret i facktidningar som riktar sig till audionomer och logopeder.

Tackningsgradsanalys av hérapparatsanvandande barn

Téackningsgradsanalyser behover utforas arligen. Registret pabdrjade hosten 2019 ett projekt for att ta
fram en metod for att berdkna tdckningsgraden for horapparatsanvandande barn. Detta projektet kom-
mer fortlopa 2020 och ar hogt prioriterat utifran att vara framtida analysers trovardighet ar helt be-
roende av att vi kan méata tackningsgraden pa ett valdefinierat satt aven for barn som anvander hor-
apparat.

Kvalitetsindikatorer och processmatt

Registret har inte tagit fram nagra kvalitetsindikatorer. Vi behover fortsatta vart arbete med att ta fram
tydliga kvalitetsindikatorer for bade horapparat anvandande och CI opererade barn. Vi behover ocksa
ta fram processmatt som kan jamforas mellan olika enheter. Arbetet kommer i forsta hand utforas av
referensgruppen.

Utdata, arsrapporter och hemsidan
Under 2020 kommer vi starta upp ett nytt projekt som syftar till att arbeta fram bra och tydliga utdata-
presentationer till Cl- respektive horselbarnsenheterna i Sverige. Representanter fran olika barnteam
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samt Cl-team kommer tillsammans med referensgruppen ta fram ett underlag fér hur enhet-
erna/klinikerna vill att deras utdata skall presenteras. Projektet berdknas l6pa under tva ar. Syftet med

projektet dr att ta fram mallar for arsrapporter till inrapporterade enheter samt utdata som kan presen-
teras pa hemsidan.

Nar referensgruppen tagit fram forslag pa vilken statistik och information som skall presenteras pa
hemsidan och i arsrapporter, kommer ett projekt med Registercentrum Vastra Gotaland att utveckla
hemsidan, eventuellt med online data, och fardigstalla en mall for hur arsrapporter skall utformas.
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Registret for myringo- och ossikuloplastik

Anslutningsgraden for registret berédknas vara ndra 100 %. Alla éronkirurgiska kliniker | Sverige rap-
porterar till registret. Det gors troligen ett fatal operationer pa mindre privata kliniker varav en rappor-
terar till registret. Tackningsgrad for 2017 beraknas till 83% for alla ingdende operationstekniker med
den inrapporterade statistiken till Svensk Oronkirurgisk forening (SOF) som grund. Séker tacknings-
gradsberakning ar inte mojlig att gora via socialstyrelsens patientdataregister (PAR). De ingaende
operationsteknikerna varierar i tackningsgrad fran 47%-88%.

En tackningsgradsanalys pagar av 2017 ars operationer dar en genomgang sker pa utvalda kliniker av
alla operationer med utvardering och kontroll av inrapporteringen till SOF, sd att berakningsgrunden
ar korrekt. Att uppna 100 % tackningsgrad ses inte som majligt da asylsokande (med R-nummer) inte
har kunnat registreras och dessa har pa senare aren blivit en icke obetydlig del av denna patientkate-
gori.

Under aret har en monitorerings- och valideringsprocess startats. Definition av malpopulation, berak-
ning av tackningsgrader och tackningsgradsanalyser genomfors. Valideringsprojet av kélldata har
genomforts med genomgang av datajournal med kontroll mot registrerade data. Var 20:e registrering
med aterbesoksdata fran alla kliniker (124 st.) togs ut fran registret och granskades mot journaldata.
Alla typer av fel registreras och analyser under hésten 2019. Beddmning av allvarlighetsgraden i fel
kommer att goras. Denna analys kommer att ligga till grund for ytterligare logiska kontroller och var-
ningar i registret. Redan nu finns spérrar pa plats for varden for horselprov, endast forvalda alternativ
pa ja/nej fragor och sparrar for att inte skapa dubbletter. En variabel for validerade registreringar in-
fors. Plan for aterkommande validering vartannat ar i framtiden. Ett aterkommande problem med data-
kvalitén &r att det forekommer frekvent felregistreringar av horselprov. Detta kan till stor del hérledas
till manskliga faktorer da varden forst ska skrivas ner pa ett pappersformuléar, sedan fran formularet
skrivas in i registret, ofta av olika personer. Fel bade vad galler opererad sida och enstaka felvarden
forekommer.

Ett prioriterat projekt under det narmaste aret ar att ga igenom alla horselprover med statistiker fran
registercentrum. Ny inhdmtning av horselprov planeras efter det i syfte att justera de fel som upptécks
i databasen. | framtiden &r en automatiserad eller halvautomatiserad 6verféring av dessa data 6nskvard
for att hoja datakvalitén.

Informationsinsats till de registrerande klinikerna planeras nar valideringsanalysen &r klar for att varna
for de vanligaste felen.

Hittills har 5261 registreringar gjorts. Aterbesok genomfors ca ett &r efter operationen (upp till 2 &r
efterat) och uppfoljningsregistreringen dréjer darfor ofta mer &n ett ar. P4 de operationer som genom-
fordes tom 2017 har 71% aterbesoksdata. Variation forekommer mellan klinikerna och insatser gors
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fora att hoja registreringsgraden framst med information klinikvis pa nationella méten och att in-
formation fran registret presenteras pa hemsidan, samt skickas ut, i kliniktabeller med jamforelse mot
riket.

Registret har fullt utvecklade kvalitetsindikatorer som vél avspeglar resultatet av operationerna
inklusive omfattande PROMs. De viktigaste indikatorerna ar ldkning av trumhinnan, grad av
horselforbattring, komplikationer samt avsaknad av inflammation i 6rat efter operationen, att orat &r
vattentaligt samt patientens ndjdhet och horselupplevelse.

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

Under 2020 planeras en utvidgning av registret till att omfatta dven annan kronisk otitkirurgi inklusive
kolesteatom. Detta efter dnskemal fran professionen, som vill ha méjligheten att folja dven denna typ
av oronsjukdom. Det skulle gora kvalitetsregistret till ett mer omfattande mellandrekirugiskt register
som ocksa har mojlighet att longitudinellt folja patienter med kronisk och manga ganger livslang
oronsjukdom. En genomgang av kvalitetsindikatorer samt utfalls och processmatt har gjorts och
forslag pa nya formular har tagits fram och ska testas pa i ett pilotprojekt vid nagra kliniker.

En tidigare jamforelse av komplikationer efter myringoplastik visade pa en tiofaldig diskrepans mellan
kirurgrapporterade och patientrapporterade postoperativa besvér. Denna kunskap har aterrapporterats
till klinikerna samt i vetenskaplig publicerad artikel. Detta borde leda till forbattrad patientinformation
infor operation. En patientinformation har tagits fram och den finns tillganglig 6ppet pa hemsidan.
Analyser av antibiotikaanvandning i samband med myringoplastik talar starkt for att den inte paverkar
lakningsfrekvens eller frekvensen postoperativa infektioner. Inom de narmaste aren forvantas detta pa-
verka Kklinisk praxis efter informationsinsatser

Andelen patienter som ar nojda eller mycket néjda efter operationen ar 82%. Det beraknas pa totala
antalet som besvarat patientenkaterna. Totalt har 47% av de som opererats tom 2017 en registrerad
patientenkat. Den laga inrapporteringen ar ett problem men ses ocksa i andra register. En punktinsats
planeras med utskick till de som opererats 2017 — 2018 och dér registrerad patientenkat saknas, for att
fa in ytterligare enkater. Oférandrad eller forbattrad horsel upplever 87% av de som svarat pa enkaten.
Nojd eller mycket n6jd med varden de fatt &r 96%.

Fortsatt utvardering av patientrapporterade komplikationer behévs da komplikationsfrekvensen for
bade tinnitus och smakstorning efter myringoplastik kraftigt 6kat sedan det i nuvarande register ar
patienten som rapporterar och inte Kirurgen. Det planeras ett riktat projekt med validerade tinnitus-
frageformular fore och efter operationen till utvalda kliniker.
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Revision och utvidgning

Under det kommande aret planeras en revision av nuvarande register och utvidgning till att innefatta
all kronisk otitkirurgi inklusive kolesteatom. Detta beréknas forbéattra registerkvalitén och bidra till att
lyfta en patientgrupp med ofta mangarig sjukdom. I nuvarande register finns tre blanketter, postope-
rativ registrering, aterbesoksregistrering (efter 6-18 manader) och patientenkat cirka ett ar efter opera-
tionen. Samma antal blanketter planeras vara kvar med tidpunkter men férandras utifran noggrann
genomgang av indikatorer och processmatt. Detta sker i samarbete med Svensk dronkirurgisk forening
(SOF) som initierade idén med att registrera kolesteatom. Planering med Registercentrum Vastra
Gotaland med projektledare och statistiker under processen som inletts under 2019. De nya blan-
ketterna planeras testas pa enstaka kliniker samt testdatabas och utvérderas.

PROMs, ny enkat?

Utvardering och analys av de fragor som finns i nuvarande PROMs sker under 2019 och 2020. Pati-
entmedverkan fran Horselskadades riksférbund planeras under genomgangen och revideringen av
nuvarande PROMSs. En process for att validera PROMs i patientenkéten planeras under 2020 samtidigt
med att redan validerade internationella enk&ter undersoks.

Validering, bortfallsanalys och tackningsgradsanalys

Under 2019 genomfors en validering av bade pre- och postoperativa enkaten (se ovan under datakvali-
tet). | de fall det ar mojligt laggs logiska sparrar in for att forhindra fel och malet ar att utveckla mer
automatiserad hjalp vid inmatning, vilket planeras implementeras under 2020. Plan for aterkommande
validering vartannat ar.

Tackningsgraden for registret berdknas pa siffror Gver antal operationer som lamnas in arligen fran alla
Kliniker till SOF. En genomgéng planeras pa tva universitetskliniker i Sverige for de operationer som
genomfordes under 2017. Ar korrekt antal operationer rapporterade i SOFs statistik? Samtidigt kan
ocksa en berakning ske av vilka operationer som inte registrerats i kvalitetsregistret. Analys planeras
av bortfall i aterbescksregistrering.

Datainsamling (audiogram)

I analyser och stickprovskontroller av registret har storsta frekvensen datafel funnits i audiogramdata
(horselprov). For aren 2013-2015 behdver ett okant antal audiogram korrigeras pga. felande inmat-
ningar i registret. En grundlig analys kommer att gdras for att identifiera fel samt felkéllor och intent-
ionen ar att eliminera dessa. Horselprov fore och efter operation efterfragas fran klinikerna for att fa
korrekta data. For att i framtiden undvika denna felkélla och forenkla for inregistrerande kliniker
undersoks vidare mojligheten att automatisera uttag av hérseldata.

Antibiotikaanvandning

Analys av den information som finns i registret om antibiotikaanvandning fore, under och efter kirurgi
ska genomfdras och leda till publikation. Anvandningen korreleras till Iakningsfrekvens av trumhinnan
efter operationen. Nagon konsensus kring antibiotikaprofylax finns inte i landet och anvandning av
antibiotika kan variera stort (0-90%) mellan klinikerna. Utvérderingen forvantas ge resultat som kan
leda till nya rekommendationer och férandra rutiner.
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Komplikationer efter operation

Projekt avseende utvardering av komplikationsfrekvens efter myringoplastik. | tidigare analyser har
komplikationsfrekvensen varierat stort beroende om kirurgen rapporterat eller patienten sjélv angett i
enkatsvar, exv. forekomst av tinnitus. Studie planeras med kompletterande validerade instrument efter
etisk ansokan. Resultaten kan sedan anvéndas i patientinformation och for aterkoppling till 6ron-
kirurger.

Ossikuloplastiker

Analys av alla horselbensplastikoperationer i registret planeras initieras under 2019 och fortsatta under
de narmaste aren med intentionen att vara en del i ett doktorandprojekt. Utvarderingen av horselvinst
efter operationen ar central och av stort intresse &r om materialvalet till horselbensprotesen (titan eller
benvéavnad fran patienten) kan ha betydelse. Resultaten av utvarderingen kan paverka klinisk praxis.

Utdata

Under 2018/2019 har utdatafunktioner och presentationer forbéattrats. Nya tabeller med data presen-
terat for varje klinik med jamfarelser mot Riket och uppdelat for varje ar. Under 2020 kommer tabeller
och data att presenteras i olika forum samt skickas ut for att uppmérksamma klinikerna och 6ka med-
vetenhet till mojliga forbattringsomraden.

Kronisk otit-kirurgiregister inklusive kolesteatom

Att utvidga registret till att omfatta i princip all mellantrekirurgi for kronisk otit kommer sannolikt att
underlatta registreringen pa klinikerna. Registret blir mer heltackande och patientgruppen med koles-
teatom inkluderas. En revision av nuvarande registret behdver ske parallellt inklusive de PROMSs som
anvands i nuvarande patientenkat. En genomgang av dessa planeras tillsammans med patientfore-
tradare. Under 2020 beréknas nya blanketter testas och omstart av registret ske hosten 2020.

Forbattrad datakvalitet

Den enskilt storsta felkéllan ar audiogramdata med den ofta manuella éverféring av audiogramdata
som sker med uppenbara risker for datafel och om detta gar att automatisera pa nagot satt skulle det
hoja datakvalitén i registret som helhet. Horselresultat efter 6ronoperationer ar ett viktigt utfallsmatt i
analyser. Kan audiogramdata Gverforas till registret pa ett sakrare satt an idag?

Valideringsprocess

Validering, bortfallsanalys och tackningsgradsanalys syftar till att 6ka datakvalitén och identifiera kal-
lor till fel i registret. En aterkommande process med validering av registrerade data ar énskvart att fa
pa plats.

Narmaste aret finns behov av 6kad finansiering for att kunna genomféra revidering och utvidgning
samt sakra datakvalitén genom att inhdmta audiogramdata och arbeta med 6kad automatiserad process.
En validering och genomgang av PROMs med enkater ocksa viktigt for utvecklingen i patientsam-
verkan.
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Registret for otoskleroskirurgi

Anslutningsgraden ar nu 100 % (19 opererande enheter 2018) och tackningsgraden nationellt var 2018
87 %. Tackningsgraden for hela perioden 2013-2018 ar 83 % och varierar enhetsvis mellan 35 % och
100 %. Samtliga enheter med hdga operationsvolymer har hog tackningsgrad.

I syfte att ytterligare forbattra tickningsgraden registreras sedan 1 &r en ny variabel ”operation ej full-
foljd ”, vilket innebadr att avbruten operation som registreras i PAR aven registreras i registret.

Under hosten 2018 paborjades ett omfattande valideringsarbete da registret nu har fatt en sddan volym
att det &r meningsfullt att analysera data och utvérdera huruvida det foreligger skillnader i operations-
resultat mellan olika verksamheter, regioner och operationsmetoder.

Forsta etappen i valideringsarbetet innebar att i registret identifiera ologiska horseldata och jamfdra
dessa med kalldata. Ett tiotal valideringskriterier anvandes for att upptéacka felaktiga inmatningar. Vid
156 av 1932 operationer (registrets start till 2018-09-27) forelag misstanke om felaktiga inmatningar.
Vid kontroll mot kalldata (audiogram som samlades in fran respektive klinik) upptacktes fel i 82 fall.
Dessa var i vissa fall av allvarlig karaktar (fel 6ra, missuppfattning om hur man matar in hérseldata
eller operation som inte var otosklerosoperation). Specificiteten for att upptécka till exempel inmat-
ning av fel sida var cirka 80 %. Majoriteten av fallen var dock fel av mindre grad (enstaka vérden i
horselproven var felaktiga pa ett osystematiskt satt). Det upptacktes aven en hel del mindre felaktig-
heter vid jamforelse mot kalldata som inte var orsaken till att registreringen foll ut pa nagot av valide-
ringskriterierna.

Som ett bifynd upptacktes i 13 fall att det forelag ett postoperativt besok som inte hade matats in i kva-
litetsregistret. Av det kan man dra slutsatsen att upp till 10 % av de genomférda operationerna inte
ldggs in i den postoperativa uppféljningen i registret. Variationen mellan verksamheterna var mellan 0
och 64% vilket visar pa systematiska brister i uppféljningen. Alla kliniker har darfor skriftligen och
tydligt uppmanats att efterregistrera saknade aterbesok som uppfyller aterbesokskriterier och aven i
detalj redogora for varfor uppfoljning saknas (utebliven patient, uppfoljd pa annan klinik, uppfoljd
utanfor intervallet 6 man till 2 ar postoperativt eller att det bara finns ett horselprov men inget lakarbe-
sok postoperativt). Detta arbete har pagatt under sommaren och kommer att sammanstallas och publi-
ceras under hosten 2018. Hittills har responsen fran klinikerna varit god och antagandet att en icke
obetydlig del av operationerna inte registreras avseende uppfoljning verkar stamma.

Den andra etappen som inte &r genomford &n, &r att gora slumpmassiga kontroller av hdrseldata mot
kalldata.

Kunskaper vi erhallit i den forsta etappen och kommer att erhalla nar den andra etappen &r klar kom-

mer att anvéndas for att l4gga in automatiska varningar for ologiska inmatningar, informera anvandare
om de vanligaste felen vid inmatning, ligga till grund for en forenklad och arligen aterkommande vali-
dering av horseldata mot kalldata samt bevaka en fortsatt hdg inmatningsfrekvens av uppféljningsdata.
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Uppféljningsgraden (aterbesok med horseltest 6 man till 2 ar postoperativt) i registret for operationer
mellan 2013-01-01 och 2017-06-31 var 2019-04-05 79 % (1263/1601). Uppfdljningsgraden mellan
olika Kkliniker varierade mellan 33 % och 100 % (median 80 %). Nar efterinmatning enligt stycke 3 i
”Datakvalitet” &r klar bedoms uppfoljningsgraden for hela registret ha stigit till 86 % for operationer
gjorda fore 2017-06-31.

Den viktigaste och mest relevanta kvalitetsindikatorer i registret & uppmatt horselforbéattring, foljt av
patientndjdhet avseende upplevt resultat av operationen, komplikationer samt ndjdhet med den preope-
rativ informationen. Registret har nu sddan volym och uppféljningsgrad per opererande enhet, att det
ar mojligt att jamfora kvalitetsindikatorer enhets- och operationsmetodsvis. De flesta opererande
enheter har laga volymer varfor det inte ar meningsfyllt att folja utvecklingen av indikatorer arsvis.
For de storre klinikerna med 50-100 operationer per ar ar det daremot mojligt att folja indikatorer ars-
vis. For storre kliniker med flera operatorer ar det majligt att analysera kvalitetsindikatorer pa opera-
torniva da stor del av registreringarna aven inkluderar operator.

Det ar nu forsta gangen som det ar mojligt att se om det finns signifikanta skillnader i utfall efter
otosklerosoperationer mellan olika enheter. De data som nu foreligger talar mycket starkt for att sa ar
fallet. Exempelvis varierar utfallsmattet “slutning av ben-luftgapet till mindre an eller lika med 10 dB”
(internationellt vedertaget utfallsmatt for mycket bra resultat vid horselforbattrande kirurgi) mellan 34
% och 90 % (medeltal 68 %). Prioriterat arbete for registret ar saledes att noggrant analysera dessa
skillnader och utrona dess orsaker.

Registret har analyserat horselresultat och komplikationer ett ar efter kirurgi och jamfort olika operat-
ionsmetoder. Analysen har visat att tva av dessa fyra metoder resulterar i battre horsel vilket dven
framkommer i PROM enkaterna. Ytterligare fordjupning planeras for att klargdra skillnader.

For narvarande och under kommande ar sker en generationsvaxling fran aldre till yngre 6ronkirurger.
Resultat, som inom kort kommer att publiceras pa hemsidan, speglar utvecklingen pa respektive klinik
over tid och kan saledes ge indikation om denna generationsvaxling paverkar utfallet vid otoskleros-
Kirurgi.

Registret och andra datakéllor (Socialstyrelsens patientdataregister och Svensk éronkirurgisk for-
enings statistik) pavisar minskande operationsvolymer nationellt, vilket man dven ser internationellt.
Vid kliniker med mycket laga volymer otoskleroskirurgi torde detta leda till att fler fall remitteras till
storre kliniker.

Arliga sammanstallningar av respektive kliniks resultat jamfors med riket och presenteras pa registrets
hemsida. Man ser skillnader i uppmétt horselresultat mellan kliniker. Det foreligger signifikanta skill-
nader mellan klinikerna och ytterligare djupanalyser utfors for att bringa klarhet i om det &r verkliga
skillnader eller om skillnaderna gar att forklara pa annat sétt. Det forefaller dock inte som om det fore-
ligger skillnader i patientupplevd nytta av operationen mellan olika klinker men patienternas upplevda
horselforbattring ar tydligt korrelerat till klinikernas horselresultat.
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Registret har bidragit till utvecklande av en gemensam preoperativ nationell patientinformation som
kan laddas ned fran hemsidan och anvandas av respektive klinik.

Nittiotva procent anger upplevd horselforbattring (mycket battre/battre) pa det opererade 6rat och 81
% anger forbattrad (mycket battre/béttre) formaga att genomfora dagliga aktiviteter efter otosklero-
soperationen. Svarsfrekvensen for PROM 2019-06-30 for operationer genomférda fére 2018-06-30
var 67 %. PROM-resultaten avseende upplevd horselforbattring samvarierar starkt med den uppmatta
horselforbattringen.

Validering av datakvaliteten och bortfallsanalys

Fortséttning av det under 2018 inledda arbetet med att validera frdmst inmatade horseldata. Detta &r ett
arbete som kommer att ha hog prioritet under 6verskadlig tid. Detaljerad beskrivning ges ovan under
punkterna “Datakvalitet” och “Rapporteringsgrad”. Nésta validering kommer att bli pa datauttag 2020-
12-31 for operationer gjorda 2017-06-30 t.0.m. 2018-12-31 och darefter arligen. Endast operationer
med ett korrekt aterbesok kommer att valideras. Valideringsstrategin kommer att publiceras under
2019 eller tidigt under 2020.

Studera horselresultat 6ver tid fran 2013 till 2017

Arliga sammanstéliningar av respektive kliniks resultat jamférs med riket och presenteras pé registrets
hemsida. Man ser skillnader i uppmaétt horselresultat mellan kliniker. Med anledning av pensions-
avgangar och inskolning av yngre kirurger &r det av stor vikt att folja resultaten pa klinikniva.

Operationsteknik: Laser och/eller borr

Horselresultat, komplikationer, tinnitus och smakstorningar ett ar efter intervention har analyserats och
jamforts vid olika kirurgiska metoder. Totalt 832 patienter opererade 2013-2016 inkluderades. Studien
visade att anvandande av CO,- och KTP-laser pa “probe” tillsammans med borr resulterade i battre
horsel jamfort med andra tekniker vilket dven avspeglades i PROM-resultaten. Registret projekterar
ytterligare analyser i syfte att identifiera skillnader i t.ex. antal ingrepp per kirurg, hdrselnedséattningen
storlek och innerdrats funktion preoperativt samt tinnitus fére och efter operationen.

Ofdréndrad eller forsédmrad horsel i relation till per-operativa data

Patienter planerade for en primar otosklerosoperation informeras idag om en sannolik hérselfor-
béattring i 90-95% av operationerna. En analys av den grupp dér hérseln inte forbéttras eller tom for-
samras ar av stor vikt att utvardera. Kvalitetsregistret ger mojlighet att identifiera kirurgiska kompli-
kationer och operationstekniker i denna grupp.

Indikationskriterier till revisions kirurgi utifran data fran registret

Datainsamlingen avseende analys av horselresultat vid revisions kirurgi 2003—2013 foreligger som
manuskript till tidskriften European archives of otolaryngology. Registrets malsattning ar att utforma
riktlinjer for revisionskirurgi vid otoskleros.
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Otosklerosoperation som alternativ till cochleaimplantat (ClI)

Kvalitetsregistret for otoskleroskirurgi har utvérderat patienter med grav horselnedsattning som opere-
rats med stapedotomi under tidsperioden 2013-2016 och som &ven kan vara féremal for utredning och
behandling med CI.

Ett ST-projekt kring &mnet har sammanstéllts men en férdjupning av data planeras med uppféljning av
den postoperativa horselférandringen, hérapparatanvéndning och férekomst av tinnitus. Samarbete har
initierats med registret for grav horselnedsattning samt data har aven hamtats fran Socialstyrelsen.

Sextiosju av 1330 patienter fran otosklerosregistret uppfyller kriteriet grav horselnedsattning (luftled-
ning > 70 dB vid 0.5-4 kHz). En stor andel av dessa patienter torde uppfylla kriterier for att erhalla ett
Cochlea Implantat. For att kunna validera de i registret inlagda matningarna (fr.a. benlednings-
matningen) samt utvérdera resultatet av operationerna har vi samlat in ytterligare journal och audio-
gramdata (Tre senaste preoperativa audiogram samt postoperativa audiogram (> 1 ar postoperativt),
taldiskrimination pre- och postoperativt och taldiskrimination i fritt falt pre- och postoperativt)

Validering
Analys av validering av audiogramdata pa databasen har framtagits och valideringskriterier har skap-
ats. Arlig uppfoljning planeras. V.g. se ovan.

Bortfallsanalys: En bortfallsanalys har paborjats for att hoja andelen uppfoljningsdata sasom posto-
perativa audiogram, postoperativ vardering av komplikationer samt patientenkater. Nagra kliniker har
<70 % t&ckningsgrad for horseluppfoljning och komplikationer. Ett projekt har startats med ett brev-
utskick till samtliga kliniker, vederb&rande verksamhetschef och lokalt registeransvarig, med en lista
pa saknade uppfdljningar. Med hjalp av denna information kan klinikerna forbattra uppféljning och
darmed sakra datakvalitén vilket &r i linje med sjukvardsregionernas beslutat att arbeta med kunskaps-
styrningsmodellen.

Laser eller borr vid stapedotomi

Ett skifte har skett under senaste decenniet mot att i 6kande utstrdckning anvéanda olika typer av laser
vid operationen. Resultat fran andra studier pavisar forbattrat operationsresultat. Kvalitetsregistret ger
mojlighet att nationellt klargdra om inforandet av laser i en storre och mer diversifierad grupp kirurger
leder till forbéattrat resultat jamfort med operation dar man anvander enbart borr. Registret kan analy-
sera detta med s.k. pseudo-randomisering.

Otosklerosoperation som alternativ till Cl

Registret har initierat och avser att under 2019 fortsétta studera patienter med otoskleros och grav hor-
selnedséttning som opereras med stapedotomi och som aven kan vara foremal for utredning infor
cochleaimplantat. Samarbete har initierats med Registret for grav horselnedsattning. Preliminara data
talar for att stor del av dessa patienter ar ndjda med operationsresultat efter stapedotomi.

Revisionsoperationer
Denna studie ar slutford och resultaten planeras att publiceras under 2019 i internationell tidskrift. Nya
rekommendationer och indikationer kommer publiceras pa hemsidan.
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Oforandrad eller forsamrad horsel i relation till per-operativa problem

Ett fatal patienter far inte den horselforbattring som avses efter otosklerosoperation och ytterligare ett
mindre antal far forsamring av horseln. Da registrets datavolymer nu vaxer bedémer vi det som moj-
ligt att utifran peroperativa registrerade data utréna huruvida peroperativa komplicerande forhallande
eller atgarder kan forklara detta. Da det ror sig om begransade antal patienter ar det aven majligt att
gora journalgranskningar av dessa fall.
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Registret for rostforbattrande stambandskirurgi

Anslutning och tackningsgrad
Anslutningsgraden frd 2018 beraknas till 38 % (8/21 regioner har registrerat operationer i registret).
Tackningsgraden har dock stigit till 61 % 2018 jamfort med 54 % 2017.

Datakvalitet
Analys av datakvalitet genom validering eller bortfallsanalyser har inte gjorts for detta delregister.

Rapporteringsgrad
Rapporteringsgraden ar okand eller inte analyserad.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer
For narvarande sker ingen analys av registrets kvalitetsindikatorer.

Effekt av registrets insatser i varden
Analyseras inte.

PROM/PREM
Inge forandring av PROM har skett under aret.

Planer for kommande ar
Svensk foniatrisk forening ar medveten om att registret saknar styrning fran féreningens eller profes-
sionens sida. Ingen har velat ta pa sig ansvaret for att fortsatta att driva och utveckla registret.

Ovriga kommentarer
Risken &r éverhéngande att registret kommer att behéva laggas ned.
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Septumplastikregistret

Cirka 50 enheter som utfor septumplastiker i riket ar identifierade. Av dessa har ett 40-tal registrerat
operationer i registret under 2018 vilket ger en anslutningsgrad pa 80 %.

Téackningsgraden for 2018 var 45 % gentemot socialstyrelsens patientdataregister. Ett stort bekymmer
ar att 49 % av alla septumplastiker utfors av privata aktorer i Stockholm, men bara 29 % av dessa ar
registrerade i kvalitetsregistret. Detta trots att direkt kontakt har tagits med de storsta aktdrerna for att
fa dem att registrera. Fran registrets sida kan darfor konstateras att avtalen i Vardval Stockholm av-
seende medverkan i detta nationella kvalitetsregister inte fungerar. Visserligen ar registreringsgraden
pa andra hall i landet otillfredsstallande men den sammantagna tackningsgraden ligger dér pa drygt 65
%.

Nagon validering av enskilda parametrar &r inte gjord under 2018. | registret finns inbyggda sparra for
att forhindra orimliga inmatningar samt vissa fragestéllningar ar obligatoriska att besvara.

En pilotstudie pa bortfallsanalys ar gjord och en mer omfattande bortfallsanalys &r pabérjad.

Tolv av de viktigaste kvalitetsparametrarna rapporteras till hemsidan i realtid. Dar kan bade den egna
klinikens data studeras och jamférelse med riket goras. Alla parametrar som registreras i registret finns
att tillga via hemsidan i en kvartalsrapport.

Registerdata har presenterats i Svensk ONH-tidskriften och ONH méten i Sverige. Data fran registret
har dven presenterats pa det Australiska ONH moétet. Ett samarbete mellan vart och deras register, som
ar under uppbyggnad, pagar.

Tackningsgraden ar dock inte tillfredstéllande och i ett forsok att 6ka den har under 2018 riktade ut-
skick till alla inrapporterande kliniker gjorts déar den egna klinikens resultat, i jamforelse med rikets,
presenterats i ett enkelt format. Detta ar i ett forsok till att stimulera till registrering och 6ka medveten-
heten om registret. Ett uppfoljande utskick kommer att géras under aret.

Kvalitetsindikatorerna har inte forandrats under aret. Pa hemsidan finns nu fungerande online statistik
for de 12 viktigaste indikatorerna. En vidareutvecklad kvartalsrapport har gjorts under aret vilken gjort
den mer anvandarvanlig. En utvardering av kvalitetsindikatorerna liksom av hemsidan kommer att
goras under det kommande aret.

Plastik av nasskiljevaggen genomfors framst pa indikationen nastappa. Vid analys av registerdata kan
man bl. a. finna att patienter som upplevde latt nastappa fore operation i vasentligt lagre grad upplevde
forbattring jamfort med patienter som upplevde svar nastappa fore operationen. Detta forhallande ger
kunskap till néskirurger avseende indikation for operation.
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Varje klinik har sjalv tillgang till sin data i registret och kan pa sa satt folja sina egna resultat och jam-
fora med riket. Det finns aven patientinformation samt utredningsalgoritm att tillga via registrets hem-
sida.

Preoperativ s.k. rhinomanometri rekommenderas som preoperativ utredning for att sakerstalla operat-
ionsindikationen. Rhinomanometri utférdes dock inte pa alla patienter. En analys av data fran registret
pagar for att se om rhinomanometri kan prediktera utfallet av upplevt operationsresultat.

Vissa langtidskomplikationer efter septumplastiker &r rapporterade i hogre grad &n forvantat i registret.
Det har foranlett att en uppféljande studie hos dessa patienter initierats for att se om det stdmmer och i
sa fall soka eventuell orsak till komplikationerna.

Registret har fyra enkater. En preoperativ lakar- och patientenkat, en peroperativ lakarenkat och tva
postoperativa patientenkater (1 respektive 12 manader postoperativt). De tva postoperativa enkaterna
kan besvaras via mailutskick, om patienten angett en mailadress preoperativt, eller via brevutskick.
Léakarenkaterna fokuserar pa preoperativt status, operationstekniker samt antibiotikaanvandning. |
patientenkaterna efterfragas graden av nastappa och néstappans paverkan pa dagliga aktivi-
teter/nattsomn. Samma fragor stalls preoperativt och 12 manader postoperativt, och parade jamférelse
kan sedan goras for att mata forbattring i nasandningen postoperativt. Andringar av enkaterna har inte
skett under 2018.

Hojning av svarsfrekvensen

Téackningsgraden har under 2018 inte dkat i 6nskad grad. Arbete med att kunna 6ka den har paborijats
under 2019 och kommer att fortsétta under 2020. Vissa specifika problem har identifierats pa de kli-
niker som har samst tackningsgrad och projekt att atgarda detta har paborjats och ska foljas upp. Alla
kliniker kommer att mer kontinuerligt att félja registreringsgraden.

En mer direkt information om resultat i registret har skickats ut till alla kliniker under varen 2019 och
kommer att foljas upp och utvéarderas under hosten 2019. Ett liknade utskick ar planerat under varen
2020.

Uppfoljande patientenkéter registreras inte heller i den omfattning som vore 6nskvard da svarsfre-
kvensen ar for 1ag. Ett arbete med att fa upp svarsfrekvensen pagar sedan tidigare, och kommer att
fortsatta under 2020. En mindre bortfallsanalys har gjorts under 2019 och en mer omfattande ar pabor-
jad och ska genomféras under 2020.

Utdatapresentation
Presentationen av registerstatistik pa hemsidan ska ytterligare forbattras och goras mer 6verskadlig
och anvandarvénlig. En uppdatering av patientinformation ska gdras under 2020.

Varden i siffror
Ett arbete for att ater presentera data i ”varden i siffror” dr paborjats, men kommer att vidareutvecklas
och foérhoppningsvis bli klart under aret.
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Studie av komplikationer
Analys av data i registret visar pa att vissa komplikationer verkar vanligare an forvantat. En studie dar
detta ska foljas upp &r under uppstart och ska genomfdras under 2020.

Sommaren 2020 ska resultat fran registret presenteras pa det Europeiska Rhinologmétet (ERS). Ett pa-
borjat samarbete med Norge och Danmark ska vidareutvecklas pa detta méte.

Utveckling av nordiskt samarbete
Fristdende grupper kommer aven pabdrjat arbete med att analysera data fran registret for att se nyttan
av preoperativa undersokningar som urval infér operation.

Under 2020 kommer arbetet med tickningsgraden samt “varden i siffror” att prioriteras.

Genom att fa ut statistik fran registerdata till opererande enheter ar forhoppningen att kunna éka stimu-
lansen till att registrera och forbéttra motivationen till registret.

Under foregdende ar har ett kontinuerligt arbete for vidareutveckling forsvarats da medlemmar i refe-
rensgruppen haft svarigheter att fa ledigt fran ordinarie arbete. Nya medlemmar har nu rekryterats och
mer tid kommer forhoppningsvis kunna tillskapas for dessa.
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Tonsilloperationsregistret (TOP)

Bade anslutningsgraden och téckningsgraden har varit hog de senaste fem &ren, med runt 90% anslut-
ningsgrad och> 80% tackningsgrad.

Téackningsgraden for 2018 har dock sjunkit till 78 % vilket bl.a. kan hanféras till att Stockholm, dar 37
% av alla tonsilloperationer gors, hade en tackningsgrad pa 69 % 2018. | Stockholm utfors den stora
majoriteten av operationerna av privata enheter inom vardvalet. Man kan ocksa notera att social-
styrelsens patientregister (PAR) missar var tionde tonsilloperation och har en tdckningsgrad strax 6ver
90 %.

Registret ar val etablerat och anvands bade i den offentliga och privata varden.

TOP konstruerade under 2018 ett IT-verktyg som i realtid tillater referensgruppen att géra manatliga
kontroller av Kklinikregistreringar, svarsfrekvenser pa de tva patientenkaterna samt missing data (bade
pa enkatniva och for varje enskild variabel). Verktyget visar ocksa tidslatensen mellan utford operat-
ion och registrerad operation vilket har stor betydelse for att patienterna ska nas av uppfoljnings-
enkdaterna i ratt tid. Referensgruppen monitorerar med hjalp av verktyget datainsamlingen och kan med
en manads latens kontakta kliniker dér problem identifieras.

Under 2018 genomfoérdes i samband med téckningsgradsanalysen en validering mot PAR for huvud-
variabeln post-operativ inlaggning pga. blédning. Analysen visade att det rader en god 6verensstam-
melse mellan de data som lamnas av patienter (TOP) och de data som samlas in via vardgivarna
(PAR). Under 2018 paborjades ocksa en validering av smartvariabler som beréknas slutféras under
2019.

TOP rapporterar de viktigaste kvalitetsindikatorerna i realtid, pa saval klinikspecifik som nationell
niva och pa registrets hemsida. TOP presenterar ocksa data pa Varden i siffror. Pa registerhemsidan ar
all information utom personuppgifter éppna for allménheten. Data kopplat till personuppgifter ar end-
ast tillgangligt for anvandare efter inloggning. Registret har ocksa presenterat resultat pa nationella
ma&ten och i nationell facktidskrift. Tva artiklar baserade pa TOP-data publicerades i internationell
vetenskaplig tidskrift under 2018.

| syfte att 6ka registreringsgraden och forbattra datakvaliteten pabdrjades under 2018 ett projekt dér
samtliga kliniker med over 20 registrerade patienter (48 st.) kontaktas och erhaller en specialanpassad
rapport med klinikens svagheter och styrkor ur ett registerperspektiv. Malet var att stimulera egen-
analys och anvandande av registerdata. Informationen ront stort stor uppskattning fran anvandarna
och vi kan se 5% hogre svarsfrekvens i enkater fran patienter jamfort med tidigare.

TOP har inte andrat sina kvalitetsindikatorer under 2018.
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Under 2018 publicerades en studie som beskriver effekten av ett strukturerat forbattringsprojekt (som
genomfdrdes 2013-2014) dér 6 kliniker deltog. Syftet med projektet var att minska blédnings-
frekvensen efter tonsilloperation. Studien beskriver hur registerdata anvandes for att kartlagga klinisk
praxis pa respektive klinik och denna jamfordes med kunskapslaget. Varje klinik skapade sin projekt-
plan, gemensamt fér manga var en 6versyn av operationstekniker. Resultatet blev signifikant farre
aterinlaggningar for blodning jamfort med en kontrollgrupp bestaende av kliniker som inte deltog i
projektet.

Over en langre period kan registret anses ha bidragit till en 6kad andel operationer utférda i dagkirurgi
och en okad andel operationer med skonsammare metod (tonsillotomi jamfort med tonsillektomi)
vilket lett till matbart farre blodnings- och smartkomplikationer. Det har ocksa skett en mindre om-
stallning avseende teknik for vissa operationsmetoder vilket har lett till métbart farre bl6dnings-
komplikationer.

TOP har tva patientenkater som besvaras 30 dagar respektive sex manader efter operationen. Enké-
terna innehaller flera PROM men dven PREM. Enkéterna har varit vasentligen oférandrade 6ver en
tio-arsperiod vilket mojliggor trendanalyser. Under 2018 pabdrjades en analys av flera av
PREM/PROM variablerna i TOP. Syftet var att beskriva fordndringar i komplikationer och utfall dver
tid (2009-2018) men ocksa hur dessa forandringar kan relateras till praxisforandringar (projektet kom-
mer att avslutas 2019 med feedback till kliniker och vetenskaplig artikel).

Utdata

TOP har under 2019 forbattrat utdatafunktionerna vilket underlattar for kliniker att identifiera forbatt-
ringsbehov och genomféra forbattringsprojekt. Bland annat har ett interaktivt verktyg har skapats som
ger anvandarna mojlighet att snabbt identifiera komplikationer och utfall pa individniva. Under 2020
kommer registret att genomfora en kampanj for att uppméarksamma klinikerna om verktygets anvand-
ningsomrade och stimulera lokala forbattringsprojekt.

Datainsamling

Under 2019 har projektet ”Okad registrering av data” inneburit en stigande svarsfrekvens (bland pati-
enter) och ett 6kat deltagande (av kliniker). Arbetet &r viktigt for att na malen om en tackningsgrad pa
90 %, anslutningsgrad pa 95 % och svarsfrekvenser pa 60 % och behover darfor fortsatta under 2020.

Validering

Under 2020 behdver en validering goras av registrets huvudvariabler. Sammanlagt anvands tre formu-
lar/enkater i registret varav ett riktas till professionen och tva till patienter. | samband med valide-
ringen gors ocksa en bortfallsanalys dar patienter som inte besvarat enkaterna kontaktas. For denna del
kommer etiskt godkannande att inhdmtas fran etiknamnd.
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Patientinformation

TOP ansvarar for www.tonsilloperation.se. Pa sidan finns information pa flera sprak riktat till bade
patienter och anhdriga. Hemsidan behdver en omfattande uppdatering (bade innehall, IT och teknik).
Arbetet innefattar samarbete med patienter och fokusgrupper.

Kunskapsstyrning

I den delen av SKL:s satsning pa Nationella Patientomraden som ror kunskapsstyrning kommer TOP
att vara en viktig aktor for omradet Oron-, nés- och halssjukdomar. I planen for 2020 ingar att genom
minst tre artiklar i den svenska ONH-professionens facktidskrift berdra best practice” inom tre vik-

tiga omraden dar en forandring av svensk praxis kan vara av véarde. En eventuell forandring av praxis
och utfall kan sedan f6ljas i registerdata.

Adenoidregister

En stor del av registreringarna i TOP utgors av barn som opererat antingen tonsillerna enbart eller
bade tonsillerna och adenoiden (korteln bakom nésan). Daremot sa registreras inte barn som opererar
enbart adenoiden. Tonsiller och adenoiden &r fysiologiskt sett en enhet och operationerna utfors oftast
pa samma indikation. Idag saknas information (indikation, teknik, komplikationer och utfall) om
denna stora del av pediatrisk ONH-kirurgi och det vore naturligt om ocksa adenoidoperationer togs
upp i TOP. Ett pilotprojekt planeras starta under 2020.
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