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Tonsilleregisteret 2020 — med et blikk

Dekningsgrad

Peroperativt skjema:
e 67%
(5327 av 7931 fra NPR)

Pasientskjema 30 dg.:
e 62%

Registrerende enheter

23 av 26 sykehus

16 av 20 avtalespesialister/
private

Dekningsgrad
helseregioner

Helse Nord: 50 %
Helse Midt: 87 %
Helse Vest: 72 %

Helse Sgr-@st: 62 %

Hovedindikasjon

Gjentatte tonsillitter: 38 %
Kronisk tonsillitt: 32 %
Luftveisobstruksjon/
hypertrofe tonsiller: 28 %
Peritonsillitt: 2 %

Annet: <1 %
Systemkomplikasjon: <1 %

Bruk av
operasjonsteknikk

Kaldt stal: 67 %
Diatermisaks: 21 %
Radiofrekvens: 5 %
Annen teknikk: 5 %
Bipolar diatermi: 4 %
Laser: 1%

Blodstillingsmetode
Bipolar diatermi: 68 %
Infiltrasjonsanestesi med
adrenalin: 34 %

Kun kompresjon: 17 %
Suturligatur: 4 %
Ligatur: 3 %
Radiofrekvens: 2 %

Fordeling av
operasjonsmetode < 12 ar

M Tonsillektomi
Tonsillotomi

Fordeling av
operasjonsmetode > 12 ar

B Tonsillektomi
Tonsillotomi

Omsorgsniva

B Dagkriurgi
Innleggelse

Andelen reinnleggelser
pga blgdning relatert til
alder og teknikk

Barn: 4 % (TE+TT)
Voksne: 10 % (TE+TT)

Tonsillektomi (TE):
Kaldt stal: 7 %
Bipolar diatermi: 13 %
Diatermisaks: 12 %

Tonsillotomi (TT):
Diatermisaks: 1 %
Kaldt stal: 1 %

Kvalitetsindikatorene

e 7 % reinnleggelse pga
blgdning
22 % tar kontakt med
helsevesenet pga smerte
4 % tar kontakt med
helsevesenet pga
infeksjon
92 % er symptomfri 6
mnd. etter
tonsilleoperasjonen

Pagaende prosjekt i 2020

e Valideringsprosjekt
pasientrapportert
skjema

Kvalitetsforbedrings-
prosjekt

Nordisk samarbeid
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1 Sammendrag

Tonsilleregisteret er et nasjonalt kvalitetsregister for pasienter som far kirurgisk behandling for
sykdom og plager relatert til halsmandlene (tonsillene). Registeret ble etablert i 2017. St. Olavs
hospital HF er dataansvarlig og Norsk Helsenett er databehandler. Registeret er samtykkebasert, og
har som mal a inkludere alle bergrte behandlingsinstitusjoner i landet. | fglge Forskrift om medisinske
kvalitetsregistre gjeldende fra 1.september 2019 er det en plikt a rapportere til nasjonale
kvalitetsregistre.

Arsrapport 2020 inneholder resultat fra 39 av 46 aktuelle sykehus/avtalespesialister/private.
Dekningsgradsanalyser viser at 67 % (5327/7931) av alle tonsilleopererte pasienter er inkludert. 18
enheter har > 80 % inkludering til registeret og 10 enheter har mellom 60 - 80 % inkludering.
Registeret jobber for a gke dekningsgraden nasjonalt til > 80 %.

Av de 5327 pasientene i registeret er 60 % kvinner og 40 % menn, 34 % er barn < 12 ar. 67 % ble
operert ved et offentlig sykehus og 33 % hos avtalespesialister/private.

Figuren nedenfor viser maloppnaelse for kvalitetsindikatorene 1- 4 pa nasjonalt niva. Grgnn sirkel og
gul sirkel indikerer henholdsvis hgy maloppnaelse eller moderat maloppnaelse.

Figur 1 Maloppnaelse for kvalitetsindikatorene 1- 4, nasjonalt
1. Reinnleggelse etter blgdning

2. Kontakt med helsevesenet pga smerter

3. Kontakt med helsevesenet pga infeksjon % .
4. Symptomfri etter 6 mnd. .
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Maloppnaelsen for de ulike kvalitetsindikatorene er forholdsvis likt som i 2019, men reinnleggelse
pga blgdning er redusert med 1 % nasjonalt og det ses en reduksjon i alle RHF ene. Statistiske
beregninger viser at det er en signifikant nedgang i reinnleggelser pga blgdning i 2020 i forhold til
2019 for Helse Vest (p-verdi <<0.05) og nasjonalt (p-verdi = 0,02).
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Tonsilleregisteret har i 2020 jobbet videre med kvalitetsforbedringsprosjektet Reduksjon av antall
reinnleggelser pga blgdning etter tonsilleoperasjon. Prosjektet ble avsluttet i desember 2020.

Figur 2 Prosjektresultat - Reinnleggelser pga postoperativ blgdning

2017 2019 2020
=——=Nasjonalt e=Deltageravd.
Forbedringsprosjektet har fgrt til at en betydelig reduksjon i andelen reinnleggelser pga blgdning ved
deltakeravdelingene (se figur 2).

Det jobbes med a fa etablert reservasjonsrett, i stedet for skriftlig samtykke, ved inkludering. Som en
del av arbeidet ble det i 2020 utarbeidet en DPIA (Data Protection Impact Assessment — vurdering av
personvernkonsekvenser).

Tonsilleregisteret har i 2020 utfgrt en datakvalitetsstudie av 30-dagers spgrreskjema (PROM).
Undersgkelsen viste at det er hgyt samsvar mellom innsamlede data i prosjektet og svarene pa det
elektroniske spgrreskjemaet.

| desember maned 2020 ble en ny rapporteringslgsning innfgrt i registeret. Den gir alle
behandlingsenheter og kirurger en unik mulighet til 3 fglge sine egne resultater kontinuerlig.

En veileder for Tonsillitt/Tonsillehypertrofi hos Norsk forening for otorhinolaryngologi, hode- og
halskirurgi er tatt i bruk for 8 male etterlevelse av behandlingsvalg. | 2020 ble tonsillektomi valgt som
operasjonsmetode ved 95 % av tonsilleoperasjonene ved kronisk/residiverende tonsillitt.

Koronapandemien fgrte til faerre tonsilleoperasjoner i mars, april, mai og oktober 2020,
sammenlignet med tilsvarende perioder i 2019. En forklaring er at sykehusene i perioder reduserte
vesentlig pa selektiv kirurgi, for a kunne veere i beredskap.

Tonsilleregisteret har i 2020 jobbet med fglgende fellestjenester fra Direktoratet for e-helse:
o Filoverfgringstjenesten
¢ Nasjonal metadatakatalog
e Felles sgknadsskjema
e Saksbehandlingslgsning

Tonsilleregisteret har startet planlegging av et nytt kvalitetsforbedringsprosjekt, som omhandler
smertebehandling etter tonsilleoperasjon.
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Summary in English

The Norwegian Tonsil Surgery Register (NTSR) was launched in January 2017. It is a national medical
quality register for patients who receive surgical treatment for diseases related to the tonsils.
Participants are included in the NTSR after signing a written informed consent form. The purpose of
the register is to present data on tonsil surgery in order to facilitate improvements in patient care.

The annual report from 2020 contains results from 39 of 46 units. All Norwegian ENT-clinics, both
public hospital units and private units, were encouraged to include patients and submit data. The
coverage analysis shows that 67 % (5327/7931) of all tonsil surgery patients are included. Sixty-seven
percent undergo tonsil surgery in public hospitals and 33 % in private care. Sixty percent of the
patients are female and 40 % are male. Thirty-four percent are children <12 years.

One major goal for 2020 was to increase the inclusion to the register and the coverage ratio has
increased from 27 % in 2017 to 67 % in 2020.

The NTSR initiated a quality improvement project in 2018-20 with aim to decrease the incidence of
readmission due to post-tonsillectomy haemorrhage (PTH). Our study has indicated that the rates of
PTH, a major complication after tonsillectomy, can be reduced with a quality improvement project.
Readmission due to PTH was reduced from 14 % in 2017 to 6 % in 2020 for the participating units.

Figure 3 Result from the project - Readmission due to post-tonsillectomy haemorrhage

16%
14% 14%
12%
10%

8% 8ZA>

7% 7%
6% o 6%

4%
2%

0%

2017 2019 2020

National e participants

The NTSR also completed a study in 2020 of the 30-day questionnaire (PROM - Patient Reported
Outcome Measure). Results showed that the reliability of the NTSR is high for all variables reported
by the patients in the questionnaire.

A new solution for reporting to the NTSR was applied in 2020 to give all units and surgeons a unique
opportunity to follow their own results reported to NTSR by the patients. These results are
continuously updated and give a real time picture of the complications after surgery.

A national treatment guideline for tonsil surgery was updated in 2018. The NTSR has checked to
what extent the surgeon/unit follow the treatment guideline and our result showed that 95 % of all
tonsil surgeries due to chronic tonsillitis followed recommendations for tonsillectomy as a surgical
treatment method.
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Because of the Covid-19 pandemic the hospitals in Norway significantly reduced selective surgery for
several months in order to be on standby for more admissions of patients with problems from Covid-
19 infection. This seems to explain why the fewer tonsil surgeries were performed in March, April,
May and October 2020, compared with 2019.

For the future, the NTSR is planning a new quality improvement project about pain treatment after
tonsil surgery. We hope to start these studies during 2021/22.

13



2 Registerbeskrivelse

Tabell 1 Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn

Tonsilleregisteret er et nasjonalt kvalitetsregister for pasienter som far
kirurgisk behandling for sykdom og plager relatert til halsmandlene
(tonsillene) (1). Et samlet fagmiljg og Norsk forening for otorhinolaryngologi,
hode- og halskirurgi (BNH-foreningen) star bak opprettelsen av dette
registeret. Inngrepene utfgres bade ved offentlige sykehus og hos private
behandlere med offentlig refusjon. | arsrapporten er begrepet
avtalespesialister/private brukt som benevnelse for enheter utenfor
offentlig sykehus.

Registeret omfatter alle tonsilleoperasjoner som utfgres pga godartede
arsaker. Registeret er samtykkebasert, og bygger pa det svenske
Tonsilloperationsregistret med bruk av de samme variablene (2-4).

Type register

Prosedyreregister for pasienter som far utfgrt tonsilleoperasjon
(tonsillektomi/tonsillotomi), uavhengig av indikasjon og bruk av metode. Det
forutsettes at pasienten har fylt ut samtykkeerklaering.

Arstall etablert

2017

Arstall godkjent

2016

IKT-lgsning

Medisinsk registreringssystem (MRS) pa Norsk helsenett: https://mrs.nhn.no

2.1.2 Formal

Tonsilleregisteret har som sitt hovedformal a sikre kvaliteten pa diagnostikk
og behandling av pasienter som tonsilleopereres, dette ved §;
e kartlegge komplikasjoner som blgdning, infeksjon og smerter
postoperativt
e bidra til lik praksis pa landsbasis
e innhente data som kan benyttes til kvalitetsforbedring og
helseforskning
o dokumentere behandlingseffekt og varighet av denne
e giden enkelte behandler/ enhet mulighet til & evaluere sin
virksomhet
e spre kunnskap i bade fagmiljg og befolkning
En systematisk, nasjonal datainnsamling er en forutsetning for a fa ny
kunnskap om tonsillektomi/tonsillotomi; hvilke kriterier som ligger til grunn
for kirurgisk behandling, valg av operativ teknikk, operasjonsmetode og a
kartlegge komplikasjoner til behandlingen.
https://stolav.no/fag-og-forskning/medisinske-kvalitetsregistre/norsk-
tonsilleregister
https://www.kvalitetsregistre.no/registers/norsk-kvalitetsregister-ore-nese-
hals-tonsilleregisteret

2.1.3 Analyser som belyser
registerets formal

Registeret har 4 kvalitetsindikatorer (resultatindikatorer) og innhenter
pasientrapporterte resultatmal (PROM).

Det utfgres analyser pa enhetsniva for a avdekke ugnsket variasjon, med et
spesielt fokus pa kvalitetsindikatorene. Registeret utfgrer i samarbeid med
NPR dekningsgradsanalyse.
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2.2 Juridisk
hjemmelsgrunnlag

Norsk kvalitetsregister ®NH — Tonsilleregisteret fikk konsesjon fra
Datatilsynet i februar 2016 og er et samtykkebasert medisinsk
kvalitetsregister med nasjonal status. St. Olavs hospital HF er dataansvarlig
for registeret. Registeret faller inn under Forskrift for medisinske
kvalitetsregistre som tradte i kraft 1. september 2019.
Personopplysningsloven, personvernforordningen (jf.
Personopplysningsloven § 1) og helseregisterloven gjelder for behandling av
helseopplysninger i medisinske kvalitetsregistre. Behandlingsgrunnlaget for
Tonsilleregisteret er personvernforordningen artikkel 6 nr. 1 bokstav e og
Forskrift for medisinske kvalitetsregistre.

2.3 Faglig ledelse og
databehandlingsansvar

Faglig leder

Vegard Bugten, St. Olavs Hospital

Databehandler

Norsk Helsenett

Databehandlingsansvarlig

St. Olavs hospital HF, Helse Midt-Norge RHF

Registersekreteriat

Faglig leder (20 %): Vegard Bugten, vegard.bugten@stolav.no TIf:47810611
Daglig leder (100 %): Siri Wennberg, siri.wennberg@stolav.no TIf: 47663704
Registermedarbeider (50 %): Marit Furre Amundsen,
marit.furre.amundsen@stolav.no TIf: 72571714

Sekretariatet star for Igpende drift og fungerer som bindeledd mellom de
registrerende enhetene, Helse Midt-Norge IT (Hemit) og Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE). | tillegg har de ansvar for opplaering og
oppfalging av sykehusene og avtalespesialistene/private i forhold til
registeret. Sekretariatet jobber i samarbeid med fagradet om videreutvikling
og drift av registeret.

2.3.1 Aktivitet i fagrad

2 moter i Igpet av aret, samt noe kontakt per e-post

e 1 Skypemgte 07.05.20

e 1 Skypemgte 10.09.20

Registerets fagrad har ansvar for faglige prioriteringer, fgringer og
beslutninger for drift og forvaltning av registeret, inkludert beslutning om
utlevering av data og utforming av faglig arsrapport. De viktigste sakene i
2020 har fortsatt vaert med fokus pa a fa gkt inkludering til registeret. |
tillegg har det veert fokus pa videre drift, utvikling av registeret,
kvalitetsforbedringsprosjekt, formidling av resultat fra registeret og
registerets arsrapport.

Fagradsmedlemmer 2020

Stale Nordgard (leder), St Olavs Hospital, Universitetssykehuset i Trondheim
Hilde Haave, Haukeland Universitetssykehus

Jorg Torpel, Stavanger Universitetssykehus

Terje Osnes, Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet

Erik Lie, Akershus Universitetssykehus

Torgrim Fuhr, Universitetssykehuset i Nord-Norge, Tromsg

Harald Miljeteig, Leder i Norsk forening for otorhinolaryngologi, hode- og
halskirurg

@ivind G Holden, Avtalespesialist ®NH

Tora Rgmo, Brukerrepresentant, Brukerutvalget St. Olavs hospital HF

Resultatportalen 2018
Oppstart PROM (arstall) 2017
Innregistreringer 2020 5327
Totalt registrerte 2017-2020 | 21708
Stadium 2019 2A
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3 Resultater

Tonsilleregisteret er i drift og samler inn data fra HF i alle helseregionene. Dekningsgraden for 2017
var naturlig nok lav (27 %). For 2018 har dekningsgraden gkt til 62 % for de 25 enhetene som hadde
startet registrering, og som hadde inkludert pasienter til registeret i Igpet av hele aret. 1 2019 hadde
dekningsgraden gkt ytterligere, med en dekning pa 65 % for 33 enheter som foretok registreringer
hele aret. | 2020 var det 39 av 46 enheter som foretok registreringer, og dekningsgraden har gkt
ytterligere til 67 %.

Fortsatt er dekningsgraden lav for enkelte av enhetene, og dette ma det tas hensyn til ved tolking av
resultatene for disse enhetene (11 enheter har < 60 % og er merket med * i figurene). For enheter
med faerre enn 5 pasienter inkludert i registeret vil resultat ikke presenteres (2 enheter).

Tonsilleregisteret benytter tre spgrreskjema med fa variabler. Det fgrste skjemaet fylles ut av
operatgr i forbindelse med tonsilleoperasjonen, mens de to andre fylles ut av pasient/pargrende
henholdsvis 30 dager og 6 mnd. etter gjennomfgrt inngrep.

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM

Tonsilleregisterets kvalitetsindikatorer baserer seg pa tilbakemeldinger fra pasienter/pargrende 30
dager og 6 mnd. etter tonsilleoperasjonen (Patient Reported Outcome Measures - PROM). Det dreier
seg om postoperativt forlgp, med tilbakemelding om mulige komplikasjoner.

Maloppnaelsen for kvalitetsindikatorene deles inn i kategoriene: hgy maloppnaelse, moderat
maloppnaelse og lav maloppnaelse.

Malet er at registeret skal bidra til kvalitetsforbedring i diagnostikk og behandling av pasienter som
tonsilleopereres. Graderingen for maloppnaelse er laget med hensyn til tonsillektomi. Ved
tonsillotomi forventes noe mindre plager postoperativt. Grenser for spesifikke mal for de ulike
indikatorene kan diskuteres, og har ogsa veert drgftet med fagradet. Malverdiene kan eventuelt bli
justert i framtiden, basert pa gkt kunnskap om fagfeltet via registeret.

Tonsilleregisteret har fire kvalitetsindikatorer, hvor alle fire er resultatindikatorer og hentes fra
PROM. For at kvalitetsindikatorene skal kunne vaere til nytte er det viktig med god dekningsgrad og
hgy pasientbesvarelse. | 2020 var dekningsgraden 67 %.

| skjema som sendes ut 30 dager etter tonsilleoperasjonen spgrres det om hvordan tiden etter
inngrepet har veert for pasienten. Om det har vaert komplikasjoner av noen art, slik som blgdninger,
smerter eller infeksjon. Om de i sa fall har vaert i kontakt med helsevesenet pga dette, og om det har
blitt satt inn tiltak. | skjema som sendes ut 6 mnd. etter tonsilleoperasjonen spgrres det om
pasientens plager i forbindelse med tonsillene har forandret seg.

30-dagers spgrreskjema skal ha blitt sendt ut til 5327 pasienter/pargrende som ble operert i 2020,
men for noen av skjemaene har det ikke vaert mulig 8 na mottaker elektronisk (for eksempel ved
manglende eller feil e-postadresse/mobilnummer).

e Svarprosent pa 30-dagers skjema er pa 62 %

For skjema som sendes ut 6 mnd. etter operasjonen er innleveringsfristen for arsrapport for tidlig pa
aret til at alle spgrreskjema sendes ut/besvares for de som er operert i 2020. Det er derfor i stedet
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valgt a benytte besvarelser fra de som har svart pa 6 mnd.skjema i Igpet av 2020. Det vil da ikke
vaere mulig a regne ngyaktig svarprosent for dette skjemaet.

e Antall besvarte 6 mnd.skjema i 2020 er 3189

Det har i 2020 ikke vaert benyttet annen Igsning utover elektronisk utsendelse for @ na
pasient/pargrende.

Registerets kvalitetsindikatorer:
e Reinnleggelse pga blgdning
o Kontakt med helsevesenet pga smerter
e Kontakt med helsevesenet pga infeksjon
e Symptomfri etter 6 mnd.

Valg av indikatorer for registeret er basert pa vanlige komplikasjoner til tonsilleoperasjoner. Disse
komplikasjonene kan fgre til store plager for pasientene og store kostnader for helsevesenet.

Registeret benytter per i dag ikke PREM (Patient Reported Experience Measures).

3.1.1 Kvalitetsindikator 1 - Reinnleggelse pga blgdning

Definisjon: Kvalitetsindikatoren er definert som andel reinnleggelse pga blgdning etter
tonsilleoperasjon, basert pa besvarelse fra pasient/pargrende. Indikatoren sier ikke noe om grad av
blgdning, og heller ingenting om tiltak som settes inn eller hvor reinnleggelse skjer. Resultatene
kobles opp mot enheten som har gjennomfgrt tonsilleoperasjonen, og ikke enheten hvor pasienten
reinnlegges.

Maloppnaelse:

e Hgy maloppnaelse <4%
e Moderat maloppnaelse 4-10%
e Lav maloppnaelse >10 %

Totalt har 10,8 % (356/3290) tatt kontakt med helsevesenet etter tonsilleoperasjonen pga blgdning
fra halsen. For disse 356 pasientene oppstod blgdningen i gjennomsnittlig etter 5,5 dager. Av 3290
pasienter har 6,8 % (225/3290) svart at de ble lagt inn som fglge av blgdning etter operasjonen.
Disse 225 pasientene oppgir at blgdningen skjedde i giennomsnittlig etter 5,1 dager. For 2,8 % av
pasientene (92/3290) ble det behov for en ytterligere operasjon som fglge av blgdningen. Dette er
tall som tilsvarer funn i registeret fra 2019.
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Figur 4 Reinnleggelse pga blgdning, ulike operasjonsmetoder
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Figur 4 viser at 7 % (225/3290) av de opererte blir reinnlagt fordi de far en blgdning i svelget etter
tonsilleoperasjon (tonsillektomi/tonsillotomi). Det er en nedgang fra 2019 hvor 8 % (218/2787) ble
re-innlagt. Nasjonalt er det moderat maloppnaelse pa denne kvalitetsindikatoren.

Tonsillotomi, delvis fjerning av tonsillene, gjgres som regel pa barn med plager fra store tonsiller.
Hovedsakelig dreier det seg om sgvnproblemer, men noen kan ogsa ha svelgevansker. Ved
infeksjonsplager er det vanlig a gjgre tonsillektomi. Bade barn og voksne med infeksjonsplager far
fjernet tonsillene med den metoden.

Ser man isolert pa inngrepet tonsillotomi blir 1,1% av de som blir tonsillotomert reinnlagt, noe som
indikerer hgy maloppnaelse for denne operasjonsmetoden. Etter tonsillektomi blir 7,8 % av
pasientene reinnlagt pga blgdning. Forskjellen begrunnes ofte med at det er flere voksne som
opereres med tonsillektomi, og at man ved tonsillektomi gar pa utsiden av tonsillekapselen og derfor
kan komme i kontakt med litt stgrre blodkar som lettere kan gi postoperativ blgdning.

Figur 5 Reinnleggelse pga blgdning, relatert til teknikk ved tonsillektomi
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Figur 5 viser at ved tonsillektomi er det hgyest andel som blir reinnlagt nar det brukes teknikkene
bipolar diatermi eller diatermisaks, sammenlignet med teknikken kaldt stdl. Dette gjelder for bade
2019 og 2020.
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Figur 6 Reinnleggelse pga blgdning, relatert til teknikk ved tonsillotomi
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Figur 6 viser at det i 2020 var liten forskjell mellom bruk av de ulike teknikkene med tanke pa
reinnleggelse pga blgdning postoperativt. Kun 1,1 % av de som ble tonsillotomert, og som har
besvart 30-dagers spg@rreskjema, har blitt innlagt. Vi ser en stor prosentvis endring fra 2019 ved bruk
av radiofrekvens som teknikk ved tonsillotomi. En forklaring kan vaere at det var fa registrerte
inngrep med bruk av radiofrekvens i 2019, slik at en blgdningsepisode utgjgr stor prosentandel.

Figur 7 Reinnleggelse pga blgdning, nasjonalt niva > 12 ar inndelt pa kjgnn
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Figur 7 viser at nar vi sammenligner kjgnnene for voksne > 12 ar (n=2469) ser vi at flere menn ble
reinnlagt pga blgdning etter tonsilleoperasjon i 2020. Av de > 12 ar som svarer pa 30-dagers
spgrreskjema rapporterer flere menn (10,4 %) reinnleggelse enn kvinner (7,1 %). Litt flere kvinner
enn menn = 12 ar besvarer 30 dagers skijema (72 %/66 %). Sammenlignet med funn i 2019 er det en
mindre forskjell mellom kjgnnene i 2020. | 2019 var 16,5 % av mennene som rapporterte at de ble
reinnlagt pga blgdning, mens det da var 7,7% av kvinnene. Forskjell mellom kjgnnene samstemmer
med hva som beskrives i internasjonal litteratur (5, 6).
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Figur 8 Reinnleggelse pga blgdning, tonsillektomi < 12 ar og > 12 ar
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Figur 8 viser at ved tonsillektomi som operasjonsmetode er det forskjell i resultatet for barn og
voksne angaende reinnleggelse pga blgdning, med flere voksne som blir reinnlagt. 4,3 % av barna
som ble operert med tonsillektomi, og hvor pargrende har besvart 30-dagers spgrreskjema, har svart
at de ble reinnlagt pga blgdning. For voksne, som har besvart spgrreskjema, er det 8,6 % som ma
legges inn.

Figur 9 Reinnleggelse pga blgdning, fordelt pa RHF
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Figur 9 viser at andelen pasienter som har rapportert reinnleggelse pga blgdning etter
tonsilleoperasjonen har gatt ned i alle helseregionene fra 2019 til 2020.

Kvalitetsregisteret har hatt dette som et satsningsomrade fra 2018. | kvalitetsforbedringsprosjektet
«Reduksjon av antall reinnleggelser pga blgdning etter tonsilleoperasjon» deltok sykehus fra alle
helseregionene. Dette har nok bidratt til en bedre maloppnaelse pa denne viktige
kvalitetsindikatoren. Se mer detaljer under kap. 6.8.1.

Det er forskjell i andelen mellom de ulike helseregionene, og oversikten for kvalitetsindikatoren pa
enhetsniva viser store variasjoner mellom de ulike enhetene.

Statistiske beregninger viser at det er en signifikant nedgang i reinnleggelser pga blgdning i 2020 i
forhold til 2019 for Helse Vest (p-verdi <<0.05) og nasjonalt (p-verdi = 0,02).
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Figur 10 Reinnleggelse pga blgdning, pa enhetsniva (tonsillektomi/tonsillotomi)
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 10 og figur 11 viser stor variasjon i andelen reinnleggelser pa grunn av blgdning etter
tonsilleoperasjoner, basert pa pasientbesvarelser (n). Enkelte sykehus har fa eller ingen rapporterte
reinnleggelser. Hvorfor det er slik kan ha sammenheng med operasjonsmetode og operasjonsteknikk
(7, 8). Annet av betydning for postoperativ blgdning kan veere hvordan operasjonene er organisert,
bruk av lokalbedgvelse, bruk av diatermi eller bruk av medikamenter som for eksempel cyklokapron
som teoretisk kan bidra til bedre blodstilling. Kan ulik praksis i kriterier for innleggelse ha betydning?
Lav terskel for innleggelse vil medfgre flere reinnleggelser.
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Figur 11 Reinnleggelse pga blgdning, tonsillektomi pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Oppsummert fra kap. 3.1.1 kan man se at data fra Tonsilleregisteret i 2020 viser at blgdning hos barn
er mindre ved tonsillotomi sammenlignet med tonsillektomi. Generelt kan det se ut til at pasienter
som opereres med tonsillotomi blgr mye mindre enn som far utfgrt en tonsillektomi. Dette
begrunnes blant annet i at det er stgrre avstand til store blodkar (9, 10).
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3.1.2 Kvalitetsindikator 2 - Kontakt med helsevesenet pga smerter

Definisjon: Kvalitetsindikatoren er definert som andel pasienter som har tatt kontakt med
helsevesenet pa grunn av smerte etter tonsilleoperasjon. Indikatoren sier ikke noe om grad av
smerte, bare om pasient/pargrende har veert i kontakt med helsevesenet pa grunn av smerte i Igpet
av 30 dager etter operasjon. Hva som defineres som helsevesenet er ikke beskrevet, sa det kan
tolkes som ulike former av helsevesenet.

Maloppnaelse:

e Hgy maloppnaelse <15%
e Moderat maloppnaelse 15-25%
e Lav maloppnaelse >25%

Figur 12 Kontakt helsevesenet pga postoperative smerter, nasjonalt
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Figur 12 viser at 22 % av pasientgruppen (731/3290) som har besvart spgrreskjemaet har tatt
kontakt med helsevesenet pga smerte, noe som gir moderat maloppnaelse pa denne
kvalitetsindikatoren for det nasjonale nivaet. Sammenlignet med resultat fra 2019 er dette
tilsvarende andel som har behov for ekstra kontakt med helsevesenet pga smerter etter
tonsilleoperasjon.

Pasientgruppen (n=731) som tok kontakt rapporterer at de brukte smertestillende i gjennomsnittlig

12,1 dager etter operasjonen. Gjennomsnittlig bruk av smertestillende for alle 3290 pasientene som
har svart pa 30-dagers skjema er noe lavere, med 9,8 dager.
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Figur 13 Kontakt helsevesenet pga postoperative smerter, relatert til teknikk
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Figur 13 viser andelen pasienter som tar kontakt postoperativt pga smerter av de som besvarer 30-
dagers PROM-skjema, inndelt ut fra hvilken teknikk som ble brukt under operasjonen. Tilsvarende
som i 2019 er andelen stgrst blant de pasientene som ble operert med bipolar diatermi.

Figur 14 Kontakt helsevesenet pga postoperative smerter, fordelt pa RHF
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| figur 14 og figur 15 ser man at det er noe forskjell mellom helseregionene, samt stor variasjon
mellom enhetene i hvilken grad pasientene tar kontakt med helsevesenet pa grunn av smerter.



Figur 15 Kontakt helsevesenet pga postoperative smerter, pa enhetsniva
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Figur 15 viser andel av pasienter som rapporterer at de har tatt kontakt med helsevesenet pga
smerter postoperativt pa enhetsniva, basert pa pasientbesvarelser (n).
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3.1.3 Kvalitetsindikator 3 - Kontakt med helsevesenet pga infeksjon

Definisjon: Kvalitetsindikatoren er definert som andel pasienter som har tatt kontakt med
helsevesenet pa grunn av infeksjon etter tonsilleoperasjon basert pa besvarelse fra
pasient/pargrende. Grad og hvilken type infeksjon er ikke definert i spgrreskjemaet, bare om
pasient/pargrende har vaert i kontakt med helsevesenet pa grunn av infeksjon i Igpet av 30 dager
etter operasjon. Hva som defineres som helsevesenet er ikke beskrevet, sa det kan tolkes som ulike
former av helsevesenet.

Maloppnaelse:

e Hgy maloppnaelse <5%
e Moderat maloppnaelse 5-10%
e Lav maloppnaelse >10%

Figur 16 Kontakt helsevesenet pga postoperativ infeksjon, nasjonalt
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Figur 16 viser at 4 % av pasientene (133/3290) oppgir at de har veert i kontakt med helsevesenet pga
infeksjon etter tonsilleoperasjonen, noe som gir hgy maloppnaelse for denne kvalitetsindikatoren.
Dette er tilsvarende resultat som 2019, hvor det var 4,8 % som tok kontakt pga infeksjon.

4,7 % (156/3290) har rapportert at det oppstod infeksjon i Igpet av sykehusoppholdet eller innen 30
dager etter operasjonen. Det vil si at 23 pasienter rapporterer problemer med infeksjon, men tok
ikke ytterligere kontakt med helsevesenet.

| sparreskjemaene fra pasientene/pargrende oppgis i kommentarfelt ulike typer infeksjon som for
eksempel grebetennelse, infeksjon i halsen/operasjonsomradet, luftveisinfeksjon, streptokokker,
hagy feber, bronkitt, hull i tannkjpttet etter operasjonen, infeksjon med forstgrret lymfekjertel, sopp i
munnen.

Av de 156 pasientene var det 127 pasienter som oppga at de ble behandlet med antibiotika pga
infeksjonen, det vil si 3,9 % av de som har svart pa spgrreskjemaet nasjonalt.

26



Figur 17 Kontakt helsevesenet pga postoperativ infeksjon, relatert til teknikk
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Figur 17 viser andelen pasienter som tar kontakt postoperativt pga infeksjon av de som besvarer 30-

dagers PROM-skjema, inndelt ut fra hvilken teknikk som ble brukt under operasjonen.

Figur 18 Kontakt helsevesenet pga postoperativ infeksjon, fordelt pa RHF
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Figur 19 Kontakt helsevesenet pga postoperativ infeksjon, pa enhetsniva
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Figur 18 og 19 viser at det er noe forskjell mellom helseregionene og noe forskjell mellom enhetene i
hvor stor grad pasienten tar kontakt pga infeksjon. Arsaken til mistanke om infeksjon kan skyldes
smerter, og ikke en reell infeksjon. Andre faktorer kan ogsa veere av betydning er
operasjonsmetode/-teknikk og blodstillingsmetode.
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3.1.4 Kvalitetsindikator 4 - Symptomfri etter 6 mnd.

Definisjon: Alle pasienter vil etter en tonsilleoperasjon motta et nytt spgrreskjema 6 mnd. etter
utreise for a undersgke hvordan pasientene har det etter operasjonen. Malet med dette
sperreskjemaet er a innhente informasjon om hvordan pasientens plager har forandret seg etter
operasjonen.

Det besvares om hvordan pasientens situasjon er 6 mnd etter operasjon, det som i stgrst grad
stemmer med pasientens/barnets situasjon:

o Plagene er borte

e Har blitt ganske bra av plagene
e Har fortsatt plagene

e Plagene har forverret seg

Maloppnaelse: Maloppnaelsen for indikatoren baserer seg pa en sammenslaing av svar innen
kategoriene «Plagene er borte» og «Har blitt ganske bra for plagene».

e Hgy maloppnaelse >90 %
e Moderat maloppnaelse 80-90%
e Lav maloppnaelse <80 %

Figur 20 Symptomfri etter 6 mnd., nasjonalt
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Figur 20 viser at det nasjonalt er 92 % (2922/3189) som oppgir at de er symptomfrie 6 mnd. etter
tonsilleoperasjon, det vil si en hgy maloppnaelse for denne indikatoren. 8 % (259/3189) oppgir at de
fortsatt har plager og 0,3 % (8/3189) oppgir at plagene har forverret seg. Dette viser tilsvarende
resultat for indikatoren fra 2019.

Det er 3189 pasienter/pargrende har svart pa spgrreskjema etter 6 mnd. i 2020.
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Figur 21 Symptomfri etter 6 mnd., fordelt pa RHF
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Figur 21 viser at det er lite variasjon mellom RHF ene.

Figur 22 Symptomfri etter 6 mnd., etter tonsillektomi og tonsillotomi
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Figur 22 er inndelt i de fire ulike svarkategoriene. Symptomfri baserer seg pa summering av Plagene
er borte og Har blitt ganske bra av plagene. Figuren viser at det nasjonalt er 92 % (2459/2659) som
oppgir at de er symptomfrie 6 mnd. etter tonsillektomi og 89 % (463/530) som oppgir at de er
symptomfrie etter tonsillotomi, det vil si en hgy maloppnaelse etter tonsillektomi og moderat
maloppnaelse etter tonsillotomi. Ved tonsillomtomi blir en del av tonsillen staende igjen. Denne kan
begynne a vokse eller fgre til nye infeksjoner. Dette kan veere en av mulige forklaringer pa hvorfor
det er forskjell i hvor forngyd pasientene er.
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Figur 23 Symptomfri etter 6 mnd., pa enhetsniva

Dr. Skjgstad (n=10)

Agro @NH (n=46)
Skien/Porsgrunn® (n=95)
Kristiansand (n=87)
Drammen® (n=110)
Sandnessjgen (n=59)
Aleris Tromsg (n=77)
Alesund (n=106)

Diploma (n=53)

Dr. Grytli Holden (n=204)
Aleris Trondheim (n=185)
Kalnes/Moss* (n=133)
Molde (n=96)

Dr. Miljeteig (n=91)
Aleris Stavanger/Colosseum® (n=43)
St. Olavs hospital (n=201)
Lovisenberg (n=183)
Rikshospitalet* (n=13)
Namsos (n=88)

Bergen (n=111)
Bogstadveien @NH (n=122)
Nasjonalt (n=3189)

Medi 3 Alesund (n=69)
Ishavsklinikken (n=46)
Tensberg (n=140)

Forde (n=93)

Kongsberg (n=40)
Stavanger® (n=116)
Elverum (n=70)
Bode/Gravdal* (n=26)
Haugesund (n=116)
Tromsg* (n=30)

Ahus (n=136)

Gjavik (n=78)

Dr. Glad Nordahl (n=91)
Dr Kristiansen @NH (n=21)

Hammerfest* (n<5)

0% 20% 40 % 60 % 80% 100 %

Andelen pasienter
Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 20 til 23 viser at tonsilleoperasjonene gir sveert god helsegevinst. | giennomsnitt er 92 % av
pasientene blitt bedre eller kvitt plagene sine, basert pa pasientbesvarelser (n). Det er liten variasjon
mellom de ulike helseregionene, men noe variasjon pa enhetsniva. Variasjoner kan blant annet
komme av hvilke indikasjoner som legges til grunn for kirurgi, og hvilken operasjonsmetode og
teknikk som er benyttet.
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3.2 Andre analyser - peroperativt skjema

| 2020 ble det registrert totalt 5327 pasienter i Tonsilleregisteret med samtykke. Registeret samlet i
2020 data fra HF i alle helseregionene. Totalt var det 39 enheter som utfgrte registreringer til
Tonsilleregisteret i 2020, fordelt pa 23 sykehus og 16 avtalespesialister/private. Ut over dette var det
i 2020 syv enheter som gjennomfgrte tonsilleoperasjoner, men som ikke har startet med
registreringer i Tonsilleregisteret. Oversikten baserer seg pa data fra Norsk pasientregister (NPR)
over utfgrte tonsilleoperasjoner i 2020. Dekningsgraden for inkludering til Tonsilleregisteret i 2020
ligger pa 67 % nasjonalt niva (5327/7931).

Noen pasienter som har blitt operert for tonsillektomi/tonsillotomi ved cancerutredning har blitt
registrert i Tonsilleregisteret i 2020. Inngrep i forbindelse med cancerutredning er en av
eksklusjonskriteriene til registeret, slik at disse pasientene har blitt slettet fra datafilen fgr
bearbeiding til arsrapport.
Figur 24 Dekningsgrad i Tonsilleregisteret 2020, fordelt pa RHF
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Figur 24 viser at det er en viss variasjon i dekningsgrad mellom de ulike helseregionene, med hgyest
dekning i Helse Midt og Helse Vest. For mer detaljerte opplysninger om dekningsgrad se kap. 5.4.
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3.2.1 Pasientsammensetning og karakteristika

Det er totalt 5327 pasienter registrert med samtykke i Tonsilleregisteret i 2020. Av disse er 60 %
kvinner (n=3203) og 40 % menn (n=2124). Dette er tilsvarende fordeling som i registeret fra 2019,
hvor fordelingen mellom kjgnn var 58 % kvinner og 42 % menn.

| 2020 var fordelingen 34 % barn < 12 ar (n=1802) og 66 % med alder > 12 ar (n=3525). Fordelingen i
2019 var 39 % og 61 % for alder henholdsvis <12 ar og > 12 ar. Det vil si at det i 2020 var noe fzerre
barn som ble tonsilleoperert og registrert i Tonsilleregisteret, sammenlignet med i 2019. Dette er en
trend som vi ser fra tidligere ar ogsa, hvor det i 2018 var 42 % av de registrerte var barn.

| 2020 var det i gruppen barn < 12 ar en liten overvekt av gutter med 55 % (n=987), mens det i
gruppen = 12 ar er 32 % menn (n=1137). Ogsa i 2019 var det flest gutter i gruppen < 12 ar (56 %),
mens det i gruppen = 12 ar var 33 % menn.

67 % av de registrerte pasientene i 2020 har fatt utfgrt tonsilleoperasjon ved et offentlig sykehus
(n=3585) og 33 % har fatt operasjonen hos avtalespesialister/private (n=1742). Dette viser en
vesentlig gking av registrerte pasienter hos avtalespesialister/private, hvor fordelingen til
sammenligning i 2018/2019 var pa 88 %/78 % ved offentlige sykehus og 12%/22 % hos
avtalespesialister/private.

3.2.1.1 Aldersfordeling blant pasienter i Tonsilleregisteret 2020

Figur 25 Aldersfordeling i Tonsilleregisteret 2020
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Figur 25 viser en oversikt over aldersfordelingen i registeret i 2020. Tonsilleregisterets samlede
pasientgruppe har en median alder pa 18 ar, laveste alder er 1 ar og hgyeste alder er 75 ar. For
gruppen barn < 12 ar ser man at det opereres flest gutter (median alder menn = 15 ar), mens det i
ungdomsalder er en hovedtynge av jenter (median alder kvinner = 19 ar).
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Figur 26 Aldersfordeling for sykehus i Tonsilleregisteret 2020
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Figur 26 viser en oversikt over aldersfordelingen i registeret i 2020 for de som er operert ved et
offentlig sykehus. For de pasientene som er registrert for tonsilleoperasjon ved et offentlig sykehus
er median alder pa 17 ar, med laveste alder er 1 ar og hgyeste alder er 75 ar.

Figur 27 Aldersfordeling for avtalespesialister/private i Tonsilleregisteret 2020
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Figur 27 viser en oversikt over aldersfordelingen i registeret i 2020 for de som er operert hos
avtalespesialister/private. For de pasientene som er registrert for tonsilleoperasjon hos
avtalespesialister/private er median alder noe hgyere enn ved offentlig sykehus. Mens toppunktet
pa sykehus ligger pa 3 ar, er det hos avtalespesialister/private et toppunkt pa 17 ar.

Median alder hos private/avtalespesialister er pa 21 ar, med aldersfordeling mellom 2 ar og 75 ar.

En forklaring pa forskjellen i aldersinndeling mellom sykehus og avtalespesialister/private kan vaere
at det av enkelte oppfattes som tryggere at barn opereres pa sykehus.
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3.2.2 Primaeroperasjon eller reoperasjon

Figur 28 Primaeroperasjon/reoperasjon, nasjonalt
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Figur 28 viser at 99 % av pasientene (n=5276) som ble registert til Tonsilleregisteret i 2020 fikk
giennomfg@rt en primaeroperasjon, mens 1 % (n=51) av de registrerte pasientene fikk utfgrt en
reoperasjon. Dette er tilsvarende resultat som i 2018 og 2019.

3.2.3 Omsorgsniva

Figur 29 Postoperativ handtering, nasjonalt
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Figur 29 viser at 84 % av alle registrerte tonsilleoperasjoner nasjonalt ble giennomfgrt som dagkirurgi
og 16 % innlegges. Alle de som ble innlagt, med unntak av en pasient, var operert ved sykehus. Dette
er en liten endring siden 2018 og 2019, hvor andelen var henholdsvis 75 % og 81 %. Det kan bl.a.
skyldes at det gradvis blir noe faerre barn som ble tonsilleoperert og registrert i Tonsilleregisteret,
sammenlignet med tidligere ar. | tillegg ble flere operasjoner registrert av avtalespesialister/private,
og noen sykehus har gatt over til mer dagkirurgi.

60 % av pasientene som innlegges er <12 ar. Median alder for gruppen pasienter som legges inn
etter operasjon er 6 ar, mens gjennomsnittsalderen er 13 ar. | 2019 var median var 17 ar og
gjennomsnitt var 12 ar.

44 % av de som legges inn blir tonsilleoperert pga hypertrofe (store) tonsiller. Arsaken til innleggelse
er trolig lav alder, under 4 ar, og/eller obstruktiv sgvnapne.

Blant de dagkirurgiske pasientene har 25 % av pasientene hypertrofe tonsiller som hovedindikasjon.
Inndeling i grupper <12 ar og 212 ar viser en forskjell for gruppene i forhold til postoperativ
handtering. Av barn <12 ar er innleggelsesprosenten 28 % (30 % i 2019). For de 212 ar er
innleggelsesprosenten pa 10 % (12 % i 2019).

| de pafglgende figurene vises nasjonal inndeling for postoperativ handtering gruppert etter

hovedindikasjon inndelt i to hovedgrupper. Se naeermere forklaring av inndelingen for gruppering av
hovedindikasjon under kapittel 3.2.4.1.
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Figur 30 Postoperativ handtering, < 12 ar gruppert pa hovedindikasjon
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Figur 30 viser at for barn er det ingen forskjell av de som legges inn eller behandles dagkirurgisk
relatert til indikasjonen.

Figur 31 Postoperativ handtering, > 12 ar gruppert pa hovedindikasjon
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| figur 31 kan man se at ogsa for voksne skiller det lite pa postoperativ handtering i forhold til
indikasjon for operasjonen.

Man ser ellers av figur 29, 30 og 31 at tonsilleoperasjoner stort sett utfgres ved dagkirurgi. Barn
legges inn oftere enn voksne.
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Figur 32 Postoperativ handtering, pa enhetsniva
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| figur 32 kan man se at de fleste av pasientene som er registrert hos avtalespesialister/private har
blitt behandlet dagkirurgisk. Sykehusavdelingene har i varierende grad behandlet tonsilleopererte
dagkirurgisk eller med innleggelse.

Her velges a beskrive de avdelingene som legger inn > 50 % av pasientene etter inngrepet.

Rikshospitalet legger i 2020 inn 80 % av pasientene som er registrert etter tonsilleoperasjon (n=30).
53 % av de som innlegges har fatt gjennomfgrt en tonsilleoperasjon pga hypertrofe tonsiller som
hovedindikasjon. 67 % (20/30) av pasienter som legges inn er < 12 ar.

Ferde legger inn 56 % av pasientene som er registrert etter tonsilleoperasjon (n=135). 72 % av de
som innlegges har fatt giennomfgrt en tonsilleoperasjon pga hypertrofe tonsiller som
hovedindikasjon. 83 % (63/76) av pasienter som legges inn er < 12 ar.

Ved Helgelandssykehuset i Sandnessjgen legges 57 % av pasientene inn (n=56). 13 % av de som

innlegges har fatt giennomfgrt en tonsilleoperasjon pga hypertrofe tonsiller som hovedindikasjon.
28% (9/32) av pasienter som legges inn er < 12 ar.
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3.2.4 Operasjonsindikasjon, operasjonsmetode, operasjonsteknikk

3.2.4.1 Hovedindikasjon for operasjon

Felgende definisjoner brukes i Brukermanualen for Tonsilleregisteret som indikasjon for
tonsillektomi/tonsillotomi (11).

e Luftveisobstruksjon/hypertrofe tonsiller: Tonsillene forarsaker pusteproblemer under sgvn

e Gjentatte tonsillitter: Minst 3 episoder av akutt tonsillitt de siste 12 mnd.

e Peritonsillitt: Begynnende halsabscess eller halsabscess med puss som opereres akutt.
Alternativt om indikasjonene er mer enn 2 gjennomgatte peritonsillaere abscesser

e Kronisk tonsillitt: Langvarig inflammasjon i tonsillene (minst 3 mnd.) i den grad at daglige
aktiviteter pavirkes

e Systemkomplikasjon til tonsillitt: Systemisk sykdom som forverres av utbrudd med tonsillitt,
for eksempel psoriasis

Figur 33 Hovedindikasjon for operasjon, nasjonalt
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Figur 33 viser at luftveisobstruksjon/hypertrofe tonsillitter har vaert hovedindikasjon for 28 %
(n=1486) av pasientene, det vil si ca 1/4 av pasientene som er registrert i Tonsilleregisteret. 70%
(n=3723) av pasientene har fatt utfgrt en tonsilleoperasjon pga gjentatte eller kroniske tonsillitter.

Variabelen Hovedindikasjon for operasjon er i 2020 obligatorisk. Registersekretariatet har i
forbindelse med kvalitetssikring av data i registeret for 2020 gatt igjennom alle skjemaene for
utfylling av hovedindikasjon. | noen tilfeller har det vaert krysset av for Annet som hovedindikasjon,
og beskrevet med fritekst en av de andre kategoriene. Det er da blitt endret til riktig kategori i
etterkant, dersom det hgrer til under en kategori som allerede finnes i registeret. Det betyr at det
kun gjenstar 20 pasienter som har en annen kategori for indikasjon enn de som er nevnt i figuren.
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Figur 34 Hovedindikasjon for operasjon, sykehus og avtalespesialister/private
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Figur 34 viser at flere blir operert pa grunnlag av infeksjoner hos avtalespeaialister/private enn pa

sykehus. Samtidig ses det at hovedindikasjon tonsillehypertrofi brukes oftere pa sykehus enn

utenfor. Dette er funn som tilsvarer tall i registeret fra 2019.
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Figur 35 Hovedindikasjon for operasjon, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 35 viser en oversikt over hovedindikasjon for tonsilleoperasjon ved de ulike enhetene som har
foretatt registreringer i 2020, inndelt i hypertrofe tonsiller og infeksjon+annet.
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3.2.4.2 Operasjonsmetode
Figur 36 Operasjonsmetode, nasjonalt
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Figur 36 viser at totalt er 82 % (4400/5327) av alle registrerte tonsilleoperasjoner i Tonsilleregisteret i
2020 utfgrt som tonsillektomi, enten alene eller i kombinasjon med adenotomi. Dette er samme niva
som i 2019, hvor andelen tonsillektomi var pa 84 %.

Videre resultat presenteres gruppert som 2 ulike metoder, hvor Tonsillektomi og

Tonsillektomi/Adenotomi slas sammen til benevnelsen Tonsillektomi. Og Tonsillotomi og
Tonsillotomi/Adenotomi sla sammen til benevnelsen Tonsillotomi.
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Figur 37 Operasjonsmetode, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 37 viser en oversikt over hvilke operasjonsmetoder som er benyttet ved de ulike enhetene.
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Figur 38 Operasjonsmetode, < 12 ar pa enhetsniva
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Figur 38 viser at det i 2020 har vaert en endring mot ytterligere flere tonsilleoperasjoner utfgrt som
tonsillektomi pa barn < 12 ar (62 %), sammenlignet med tall fra 2018 og 2019. | 2019 var det ca.
halvparten tonsillektomi (52 %), mens andelen i 2018 var 1/3 (32 %).

Figuren viser alle registrerte tonsilleoperasjoner pa pasienter < 12 ar i Tonsilleregisteret utfgrt som
tonsillektomi eller tonsillotomi, enten alene eller i kombinasjon med adenotomi.
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Figur 39 Operasjonsmetode, > 12ar pa enhetsniva
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Figur 39 viser at nasjonalt er 93 % av alle registrerte tonsilleoperasjoner pa pasienter > 12 ar i
Tonsilleregisteret utfgrt som tonsillektomi, enten alene eller i kombinasjon med adenotomi.
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3.2.4.3 Operasjonsteknikk

Oversikt over operasjonsteknikk ved tonsillektomi og tonsillotomi i 2020, fordelt etter andel
operasjoner som er giennomfgrt med bruk av teknikken.

Figur 40 Operasjonsteknikk, nasjonalt
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Figur 40 viser at flere operasjonsteknikker kan vaere benyttet i samme operasjon, slik at andelen ikke
gar opp i 100 %. Antall (n) henviser til antall operasjoner hvor den aktuelle teknikken er benyttet.
Prosenten (%) viser andelen av alle registrerte operasjoner hvor den enkelte teknikk er benyttet.
Totalt er det 5327 pasienter inkludert i registeret.

Nasjonalt er 67 % av tonsilleoperasjonene registrert som gjennomfgrt med bruk av teknikken kaldt
stal, mens 21 % har benyttet diatermisaks, og disseksjon med bipolar diatermi benyttes i 4 % av
operasjonene.

Under kategorien operasjonsteknikk annet (n=277) er ulike alternativ oppgitt. Her er eksempel pa
noen av teknikkene som er utfgrt pa mer enn en pasient:

e Bizact - 234 pasienter

e Coloradonal/-kniv — 15 pasienter
e Celon pro-cut - 7 pasienter

e Coblation — 4 pasienter

e Sutter, Arrow-tip — 8 pasienter
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Tabell 2 Oversikt over bruk av ulike operasjonsteknikker og reinnleggelser (%) fordelt pa enheter

Deknings- | Kaldt | Diatermi- | Radio- Bipolar Reinnleggelse
Enhet grad stal saks frekvens | Annet | diatermi | Laser pga blgdning
Agro @NH (n=82) 90% | 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 8%
Ahus (n=173) 64 % 75 % 1% 3% 6 % 31% 0% 13 %
Aleris Stavanger/Col.* (n=67) 59 % 93 % 16 % 0% 0% 2% 0% 7%
Aleris Tromsg (n=111) 73 % 0% 100 % 0% 0% 1% 0% 3%
Aleris Trondheim (n=271) 100 % 0% 94 % 0% 6 % 0% 0% 13 %
Asker @NH* (n=67) 35 % 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Bergen (n=237) 82 % 88 % 19 % 0% 0% 3% 0% 5%
Bodg/Gravdal* (n=75) 44 % 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 8%
Bogstadveien @NH (n=221) 86 % 13% 6 % 0% 83 % 0% 0% 12 %
Diploma (n=70) 89 % 4% 98 % 0% 0% 0% 0% 14 %
Dr Kristiansen @NH (n=40) 77 % 0% 0% 100% | 0% 0% 0% 4%
Dr. Gjellan* (n<5) 20 %
Dr. Glad Nordahl (n=133) 99 % 0% 0% 0% 0% 0% 100 % 0%
Dr. Grytli Holden (n=405) 86 % 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 4%
Dr. Miljeteig (n=96) 100 % 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 5%
Dr. Skjgstad (n=19) 95 % 5% 100 % 0% 0% 0% 0% 0%
Drammen* (n=171) 48 % 77 % 0% 20% 4% 0% 0% 7%
Elverum (n=158) 79 % 89 % 0% 20% 0% 7% 0% 5%
Fgrde (n=135) 85 % 73 % 36 % 0% 0% 0% 0% 1%
Gjgvik (n=199) 88 % 56 % 3% 40 % 0% 10% 0% 4%
Hammerfest* (n<5) 24 %
Haugesund (n=199) 90 % 77 % 1% 23 % 5% 10% 0% 5%
Ishavsklinikken (n=59) 71 % 0% 100 % 0% 0% 0% 0% 6 %
Kalnes/Moss* (n=209) 44 % 39% 65 % 0% 0% 4% 0% 10 %
Klinikk Strand (n=13) 100 % 0% 0% 100% | 0% 0% 15%
Kongsberg (n=60) 61 % 90 % 0% 10% 0% 2% 0% 19 %
Kristiansand (n=179) 62 % 90 % 14 % 0% 0% 4% 0% 4%
Lovisenberg (n=363) 65 % 88 % 12% 0% 0% 0% 0% 8 %
Medi 3 Alesund (n=75) 72 % 100 % 0% 0% 0% 0% 0% 5%
Molde (n=155) 95 % 84 % 25 % 0% 0% 1% 0% 7%
Namsos (n=120) 69 % 28 % 43 % 0% 29 % 0% 0% 8%
Rikshospitalet* (n=30) 57 % 27 % 0% 0% 27 % 53 % 0% 7%
Sandnessjgen (n=56) 82 % 80 % 0% 2% 0% 0% 25% 9 %
Skien/Porsgrunn* (n=133) 44 % 80 % 17 % 0% 6 % 55 % 0% 12 %
St. Olavs hospital (n=258) 82 % 81% 22 % 0% 0% 0% 0% 5%
Stavanger* (n=167) 34 % 94 % 14 % 0% 0% 0% 0% 9 %
Tromsg™* (n=64) 52 % 16 % 89 % 0% 2% 0% 0% 8 %
Tgnsberg (n=249) 86 % 90 % 12 % 0% 0% 1% 0% 5%
Alesund (n=191) 88 % 90 % 0% 10% 0% 0% 0% 2%
Nasjonalt (n=5327) 67 % 67 % 21% 5% 5% 4% 3% 7%

Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Antall (n) i tabell 2 er antall pasienter som er registrert ved enheten i 2020. Prosenten (%) viser
andelen av alle registrerte operasjoner hvor den enkelte teknikk er benyttet. Siste kolonne viser
andelen reinnleggelser pga blgdning, basert pa pasientbesvarelser.
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Figur 41 Operasjonsteknikk ved tonsillektomi og tonsillotomi, nasjonalt
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Figur 41 viser at ved tonsillektomi er det i 76 % av operasjonene benyttet kaldt stdl som teknikk. |
17 % av operasjonene har det veert benyttet diatermisaks, og disseksjon med bipolar diatermi
benyttes i 5 %. Dette viser tilsvarende tall i bruken av teknikken kaldt stdl som i 2019.

For tonsillotomi er teknikken diatermisaks hyppigst benyttet, brukt ved 41 % av operasjonene. Dette
er en liten nedgang, sammenlignet med i 2019, hvor den ble benyttet ved halvparten av inngrepene

nar det ble utfgrt tonsillotomi. Kaldt stdl har vaert benyttet i 27 % av operasjonene og radiofrekvens

har blitt brukt i 24 % av operasjonene med tonsillotomi. Dette er tilsvarende resultat som i 2019.

Totalt har 4400 av 5327 pasienter som er inkludert i Tonsilleregisteret fatt utfgrt en tonsillektomi og
927 har fatt utfgrt tonsillotomi i 2020. Flere operasjonsteknikker kan vaere benyttet i samme
operasjon. Derfor vil ikke andel ga opp i 100 %. Prosenten (%) viser andelen av alle registrerte
operasjoner hvor den enkelte teknikk er benyttet.
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3.2.4.4 Oversikt over de to mest brukte teknikkene fordelt pa registrerte enheter
Bruk av kaldt stdl og diatermisaks er hyppigst benyttet som operasjonsteknikk pa nasjonalt niva. Pa
de to neste sidene finnes en oversikt over bruken av disse teknikkene fordelt pa de ulike enhetene.

Figur 42 Operasjonsteknikk Kaldt stdl, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 42 viser at operasjonsteknikk kaldt stdl er benyttet i 67 % av de registrerte operasjonene
nasjonalt, fordelt pa tonsillektomi i 62 % av operasjonene og ved 5 % av utfgrte tonsillotomier.
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Figur 43 Operasjonsteknikk Diatermisaks, pa enhetsniva

Agro @NH (n=82)

Ahus (n=173)

Aleris Stavanger/Colosseum® (n=67)
Aleris Tromsg (n=111)

Aleris Trondheim (n=271)

Asker @NH* (n=67)
Bergen (n=237)
Bode/Gravdal* (n=75)
Bogstadveien @NH (n=221)
Diploma (n=82)
Dr Kristiansen @NH (n=40)
Dr. Gjellan* (n<5)
Dr. Glad Nordahl (n=133) |0%
Dr. Grytli Holden (n=405) |0 %
Dr. Miljeteig (n=96) (0%
pr. skjestad (n=19) | NG 68%
Drammen® (n=171) |0%
Elverum (n=158) |0% H Tonsillektomi
Forde (n=135) 36% . .
Tonsillotomi
Gjovik (n=199) [@%- 1%
Hammerfest*® (n=<5)
Haugesund (n=199) | 1%
Ishavsklinikken (n=59)
Kalnes/Moss* (n=209) 21%
Klinikk Strand (n=13) | 0%
Kongsberg (n=60) |0%
Kristiansand (n=179) 14%
Lovisenberg (n=363) .% 7%
Medi 3 Alesund (n=75) | 0%
Molde (n=155) |1 % 24%
Namsos (n=120) 24%
Nasjonalt (n=5327) =%
Rikshospitalet* (n=30) |0%
Sandnessjgen (n=56) | 0%
Skien/Porsgrunn® (n=133)
St. Olavs hospital (n=258)
Stavanger* (n=167)
Tromse* (n=64) 13%
Tensberg (n=249)
Alesund (n=191)
0% 20% 40 % 60% 80% 100 %

Andelen pasienter

Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 43 viser at operasjonsteknikk diatermisaks er benyttet i 21 % av de registrerte operasjonene
nasjonalt, fordelt pa tonsillektomi i 14 % av operasjonene og ved 7 % av utfgrte tonsillotomier.
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3.2.5 Blodstillingsmetode og blgdning fgr hjemreise

3.2.5.1 Blodstillingsmetode under inngrepet

Mange ulike teknikker, utover kompresjon, brukes for a3 oppna hemostase i forbindelse med
tonsilleoperasjoner i Norge. Fglgende metoder registreres i Tonsilleregisteret:

Figur 44 Blodstillingsmetode, nasjonalt

Blodstilling bipolar diatermi
Infiltrasjonsanestesi med adrenalin
Blodstilling ingen tiltak utover kompresjon
Blodstilling Annet

Blodstilling suturligatur (omstikling)
Blodstilling ligatur

Blodstilling Radiofrekvens

Blodstilling unipolar diatermi

Blodstilling laser

0% 20% 40 % 60% 80%

Andelen pasienter

Figur 44 viser at i enkelte tilfeller er det registrert flere enn en blodstillingsmetode per operasjon, slik
at den totale andelen derfor blir mer enn 100 %.

Nasjonalt er bipolar diatermi brukt som blodstillingsmetode i 68 % av de registrerte
tonsilleoperasjonene (n=3621), mens det er registrert at det i 34 % av tilfellene (n=1823) ble
benyttet infiltrasjonsanestesi med adrenalin. | 17 % av tilfellene (n=890) ble det benyttet kun
kompresjon som blodstillingstiltak. Dette er en endring fra 2019, hvor bipolar diatermi ble brukt i
78% av tilfellene, infiltrasjonsanestesi med adrenalin i 31 % og kun kompresjon som blodstillingstiltak
i 10 %. Det var i 2019 ogsa en endring fra 2018, hvor det ser ut til 3 veere en trend til at stadig faerre
bruker bipolar diatermi som blodstillingsmetode, samtidig som det observeres en endring til gkt bruk
av kun kompresjon eller bruk av infiltrasjonsanestesi med adrenalin.

For a gi en bedre oversikt over bruken av blodstillingsmetode pa enhetsniva er det valgt a gruppere
de ulike metodene i fire grupper:

e Blodstilling - Diatermi (Bipolar diatermi og Unipolar diatermi)

e Blodstilling - Infiltrasjonsanestesi med adrenalin

e Blodstilling - Ingen tiltak utover kompresjon

e Blodstilling - Annet (Laser, Ligatur, Suturligatur, Radiofrekvens, Annet)
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Figur 45 Blodstillingsmetode Diatermi, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 45 viser hvor stor andel (%) av operasjonene som teknikken diatermi er benyttet som
blodstillingsmetode.
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Figur 46 Blodstillingsmetode Infiltrasjonsanestesi med adrenalin, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 46 viser hvor stor andel (%) av operasjonene som teknikken infiltrasjonsanestesi med adrenalin
benyttes som blodstillingsmetode.

53



Figur 47 Blodstillingsmetode Ingen tiltak utover kompresjon, pa enhetsniva
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Enheter med dekning < 60 % er markert med *. Resultatene for disse md tolkes med forsiktighet.

Figur 47 viser hvor stor andel (%) av operasjonene som teknikken ingen tiltak utover kompresjon er
benyttet. Registreringene viser at en del enheter bruker kun kompresjon som blodstillingsmetode pa
en del inngrep.
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Figur 48 Blodstillingsmetode Annet, pa enhetsniva
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Figur 48 viser hvor stor andel (%) av operasjonene som blodstilling - Annet (laser, ligatur,
suturligatur, radiofrekvens, annet) er benyttet. Av de enhetene som har registrert
blodstillingsmetode annet hyppigst (> 50 %), har Gjgvik brukt radiofrekvens, mens Alesund benytter
ligatur. Aleris Trondheim bruker cyklokapron intravengst preoperativt til 92 % av sine registrerte
pasienter, som et forsgk pa a redusere andelen reinnleggelser pga blgdning.
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3.2.5.2 Blgdning fgr hjemreise

Figur 49 Blgdning fgr hjemreise som krever tiltak, nasjonalt
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Figur 49 viser andel postoperativ blgdning f@r hjemreise som krever tiltak. Dette er postoperative
blgdninger som har oppstatt fgr hjemreise og krevd tiltak i observasjonstiden pa sykehuset rett etter
operasjonen. Det er blgdninger som oppstar etter at pasienten er ekstubert. Pa spgrreskjemaet skal
det tiltaket som gjennomfgres for a stoppe blgdningen registreres. Dette er Cycklokapron/Octostim,
transfusjon, eventuelt behov for narkose eller andre metoder. Profylaktiske legemidler som gis for a
minske risikoen for blgdning skal ikke registreres.

For 1 % av de opererte (n=35) er det registrert at det oppstod en postoperativ blgdning fgr hjemreise
fra sykehuset. 12 av disse 35 pasientene ble lagt i narkose pa nytt for a fa stoppet blgdningen, mens
for 18 pasienter ble det benyttet Cyklokapron/Octostim og for de 5 siste ble de lagt til observasjon
eller benyttet lokal kompresjon med Tetracaine Adrenalin for a stoppe blgdningen.

94 % av pasientene (33/35) som hadde blgdning fgr hjemreise ble operert med teknikken kaldt stdl, i
to tilfeller ble det brukt diatermisaks.
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3.3 Andre analyser - PROM-skjema

3.3.1 Bruk av smertestillende etter tonsilleoperasjon

Nar man ser pa figurene 50, 51 og 52, som handler om smertestillende og nar pasienten begynner a
spise vanlig mat, ser man at det er tre topper i diagrammet pa alle figurene. 7 dager, 10 dager og 14
dager. Det er nzerliggende a tro at man far disse toppene fordi pasienten blir informert fra legen om
a bruke smertestillende i enten 7 dager, 10 dager eller 14 dager, og de far beskjed om a vente med
vanlig mat like lenge. Dette er spekulasjoner, men Tonsilleregisteret planlegger a se naeermere pa
dette etter hvert, og giennomfgre et prosjekt som gar pa smertebehandling. Eller kan det vaere
relatert til usikkerhet i tidsanslaget for pasient/pargrende, siden besvarelsen gis > 30 dager
postoperativt?

Figur 50 Bruk av smertestillende etter tonsilleoperasjon, nasjonalt
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Figur 50 viser at 3 % (84/3290) har svart at de ikke brukte smertestillende i det hele tatt, mens 31
pasienter har brukt smertestillende > 3 uker.

Median ligger pa 7 dagers bruk av smertestillende etter operasjonen for barn < 12 ar, mens
medianen for voksne > 12 ar ligger pa 11 dager. Dette er tilsvarende funn som i 2019.
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Figur 51 Bruk av smertestillende, <12 ar fordelt pa operasjonsmetode
100 97
90
80
70 70

70
60 567 Tonsillotomi barn

50 44 H Tonsillektomi barn

41
39

36

40 34 39

30
20 14 13 15 15 15

10 4 / > 70 3 1 1 1

0
0 1 2 3 = 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22

Antall dager
Figur 51 viser en oversikt over bruk av smertestillende for barn < 12 ar (n=821), inndelt etter
operasjosnmetode. Median for barn < 12 ar ligger pa 8 dagers bruk av smertestillende nar det er

utfgrt tonsillektomi, og median pa 5 dager nar det er utfgrt tonsillotomi. Dette er tilsvarende funn
som i 2019.

Til sammenligning ligger median for voksne > 12 ar pa 11 dagers bruk av smertestillende nar det er
utfgrt tonsillektomi, og median pa 4 dager nar det er utfgrt tonsillotomi.

3.3.2 Antall dager etter operasjon fgr inntak av vanlig mat

Figur 52 Matinntak etter operasjon (antall dager), nasjonalt
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Figur 52 viser en oversikt over hvor mange dager det tok fgr de begynte a spise vanlig mat etter
operasjonen, basert pa svar fra 62 % av pasientene (3290/5327).

3 % (96/3290) begynte a spise normal mat allerede samme dag som operasjonen fant sted, mens 26
pasienter har rapportert at de ventet > 3 uker fgr de kunne spise normal mat.

Median for antall dager etter operasjon f@r voksne > 12 ar begynte a spise normal mat ligger pa 9
dager, mens for barn < 12 ar ligger medianen pa 5 dager. Dette er tilsvarende resultat som i 2019.
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3.3.3 Hvordan opplever pasienten informasjon om operasjonen og tiden etter

Figur 53 Opplever pasient/pargrende at gitt informasjon stemmer?
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Figur 53 viser at 93 % (3057/3290) av pasientene/pargrende svarer at de opplever at den
informasjonen de har mottatt i forbindelse med tonsilleoperasjonen har stemt med hvordan de har
opplevd selve operasjonen og tiden i etterkant.

Kun 7 % (233/3290) svarer at de har opplevd at gitt informasjon ikke har stemt. De fleste
kommentarene omhandler smerte. Postoperativt smerte opplevdes ofte verre og med lengre
varighet enn forespeilet i informasjonen som ble gitt i forkant av operasjonen. Flere av disse
beskriver at det tok lengre tid fgr de fikk spist vanlig mat. Mange kommenterer at de hadde gnsket
at de hadde fatt mer informasjon om at smertene ofte vil eskalerte etter noen dager, og at det er
normalt.

Det rapporteres om at det savnes informasjon om blgdningsfaren, og om at smakssansen ble helt
borte en periode. Det er ogsa rapportert fra noen fa om sveert lite informasjon om alvorligheten av
blgdning/fare for blgdning pa selve operasjonsdagen og i etterkant.

Noen av de som beskriver at informasjonen ikke stemte, skriver at det har gatt mye bedre enn

forventet. De rapporterer om mindre smerte, raskere oppstart med a kunne spise vanlig mat etter
inngrepet, og at det postoperative forlgpet gikk veldig bra.

3.3.4 Har pasienten benyttet seg av informasjon pa nettsiden www.halsmandeloperasjoner.no?

Figur 54 Bruk av nettsiden www.halsmandeloperasjoner.no?
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Figur 54 viser at det er 85 % (n=2784) som har svart at de ikke har lest pasientinformasjonen pa
nettsiden www.halsmandeloperasjoner.no. Som man kan lese i kap. 3.3.3 sa var likevel 93 % av
pasientene/pargrende forngyd med den informasjonen de har mottatt i forbindelse med
tonsilleoperasjonen. Basert pa dette kan man tolke at informasjonen som gis i forbindelse med
tonsilleoperasjoner samlet er bra, uavhengig av informasjonen pa denne nettsiden.
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3.4 Enhetenes etterlevelse av nasjonal @NH-veileder

Det eksisterer per i dag ikke noen nasjonale retningslinjer for tonsilleoperasjoner, men det finnes en
veileder for Tonsillitt/Tonsillehypertrofi hos Norsk forening for otorhinolaryngologi, hode- og
halskirurgi (12). Veilederen har lite malbare anbefalinger, men den anbefaler at Kronisk tonsillitt eller
kronisk residiverende tonsillitter behandles med tonsillektomi. Vi har derfor valgt a se pa enhetenes
etterlevelse av dette i figur 55 og 56.

1 2020 var det 70 % (3723/5327) av de registrerte pasientene som hadde kronisk tonsillitt eller
kronisk residiverende tonsillitter som hovedindikasjon. Av disse ble det i 95 % (3550 av 3723) utfg@rt
en tonsillektomi, eventuelt i kombinasjon med adenotomi.
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Figur 55 Etterlevelse av nasjonal @NH-veileder, tonsillektomi ved infeksjon, pa enhetsniva
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@NH-veilederen anbefaler at kronisk tonsillitt eller kronisk residiverende tonsillitter skal behandles
med tonsillektomi, mens isolert tonsillehypertrofi kan alternativt behandles med tonsillotomi (12).
Figur 55 viser enhetenes utfgrelse av tonsillektomi nar hovedindikasjonen er kronisk tonsillitt eller
gjentatte tonsillitter. Analyser av data fra registeret viser at 95 % av pasientene som har kronisk eller
gjentatte tonsillitter far utfgrt en tonsillektomi.

To enheter utfgrer ikke tonsillektomi i forbindelse med indikasjon kronisk tonsillitt eller kronisk
residiverende tonsillitter, i henhold til veileder.

61



Figur 56 Etterlevelse av nasjonal @NH-veileder, tonsillotomi ved hypertrofi, pa enhetsniva
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Figur 56 viser andelen utfgrt tonsillotomi nar hovedindikasjonen er angitt til a veere hypertrofe
tonsiller (n=1486). | fglge @NH-veilederen star kirurgen mer fritt til & velge operasjonsmetode ved
dette som hovedindikasjon, og som figur 56 viser sa er det en stgrre variasjon mellom enhetene for
dette. Nasjonalt utfgres tonsillotomi, med eller uten adenotomi, for 51 % av de registrerte med
hypertrofe tonsiller som hovedindikasjon.
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3.5 Korona-aret 2020
Figur 57 Koronapavirkning - Inkludering til Tonsilleregisteret i 2019/2020
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Figur 57 viser at det var en del variasjon i antall operasjoner pr mnd. Aret 2020 startet med flere
registrerte tonsilleoperasjoner i Tonsilleregisteret i januar og februar enn 2019, noe som indikerer
flere inkluderte pasienter enn aret for.

| mars og april kom korona for fullt til Norge, og nasjonale tiltak for & unnga spredning av

koronaviruset ble innfgrt. Dette fgrte til feerre tonsilleoperasjoner i mars, april, mai og oktober 2020
sammenlignet med 2019. | april 2020 var forskjellen stgrst, sammenliknet med 2019. For hele aret er

det en fordeling av inngrep mellom sykehus og avtalespesialister/privat pa 67 %/33 %. | april var

fordeling pa 53 %/ 47 %. Vi tror sykehusene reduserte vesentlig pa selektiv kirurgi i april for a kunne

veere i beredskap for koronapasienter.
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Figur 58 Koronapavirkning - Fordeling av hovedindikasjon i 2020
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Nar man ser pa gjennomsnittsalder var det en litt yngre populasjon som ble operert i april,
sammenlignet med resten av aret (16,3 ar mot 18,1 ar). Flere pasienter ble operert med tonsillotomi
i april, noe som indikerer prioritering av barn framfor voksne nar det blir mindre ressurser. | juli, hvor
ferie reduserer kapasiteten, ser det ogsa ut som barn blir prioritert da det blir operert oftere pa
indikasjon tonsillehypertrofi (se figur 58 og 59).

Figur 59 Koronapavirkning - Fordeling av operasjonsmetode i 2020
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4 Metoder for fangst av data

Alle pasienter som behandles kirurgisk for infeksjoner eller forst@grrede tonsiller kan inkluderes i
registeret. Registeret omfatter tonsilleoperasjoner som utfgres pa grunn av godartede arsaker. Det
registreres data bade av helsepersonell og av pasienten selv. Data samles inn via elektronisk
sperreskjema pa Norsk helsenett.

Tonsilleregisteret er et samtykkebasert register. All inklusjon gjgres pa bakgrunn av informert og
frivillig samtykke fra pasient/pargrende. Pasient/pargrende informeres bade muntlig og skriftlig i
henhold til samtykkeskjemaet. Dersom pasienten er under 16 ar innhentes skriftlig samtykke fra
pargrende. Etter Helseregisterloven § 23 og 24 har den behandlingsansvarlige informasjonsplikt om
hvilke opplysninger som samles inn om den enkelte deltaker, bade nar det samles inn opplysninger
fra den registrerte selv og nar det samles inn opplysninger fra andre. Sammen med samtykkeskjema
benyttes et skriftlig informasjonsskriv, som per i dag finnes pa 6 ulike sprak:

e Norsk
e Engelsk
e Polsk
e Arabisk
e Urdu
e Somali

Dette for a sikre at pasienter med annen nasjonalitet forstar gitt informasjon i forhold til inklusjon til
registeret.

Barn som er inkludert pa bakgrunn av foreldrenes samtykke skal gis individuell informasjon om at de
er deltakere i Tonsilleregisteret, og hva dette innebaerer. Disse mottar et eget informasjonsskriv per
brev nar de har fylt 16 ar, og har samtykkekompetanse, med informasjon om at de er registrert i
Tonsilleregisteret og hvilke rettigheter de har.

Alle enheter som registrerer til Tonsilleregisteret har en medisinsk ansvarlig lege og en
registeransvarlig lege/sykepleier/sekretaer, samt ulikt antall pasientansvarlige. Brukerne har tilgang
til Medisinsk registreringssystem (MRS), levert av Hemit. Brukertilgangen godkjennes av
registersekretariatet, basert pa sgknad via https://falk.nhn.no. Registerlgsningen er tilgjengelig via
nettsiden https://mrs.nhn.no. Enhetene registrerer online i lokal database. Registreringene
overfgres deretter automatisk til en nasjonal database. Hvert behandlingssted har kun tilgang til
egne data. Tonsilleregisteret er koblet til Folkeregisteret.

Registreringen blir foretatt i tre ulike skjema; et peroperativt skjema som fylles ut av operatgr eller
annet personell ved behandlende enhet og to pasientrapporterte skjema. De pasientrapporterte
skjemaene fylles ut etter 30 dager og etter 6 mnd. Alle registrerte data mellomlagres, slik at man
ikke mister data selv om skjema ikke er ferdigstilt.

65


https://falk.nhn.no/
https://mrs.nhn.no/

Data til peroperativt skjema skjer vanligvis pa to ulike mater:

1. Innregistreringen gjennomfgres direkte i det elektroniske web-baserte
innregistreringsskjemaet av operatgr

2. Registreringen gjennomfgres pa et papirskjema av operatgr og data overfgres deretter til det
elektroniske web-baserte innregistreringsskjemaet av annet personell

Det oppfordres til at peroperativt skjema fylles ut samme dag som gjennomfgrt inngrep for a sikre
best mulig kvalitet pa registreringen og for @ unnga feilkilder, senest innen 1 uke. Dette blir spesielt
viktig for a sikre at utsendelse av pasientskjemaer ved 30 dager og 6 mnd. skjer innen rett tid.

Registrering via Falk krever separat innlogging med dobbel autentisering for brukere i Helse Sgr-@st,
Helse Vest og Helse Nord, avtalespesialister og private helseforetak. For brukere i Helse Midt var det
i 2020 mulig a benytte en lgsning med «singel sign on» som benytter gjenbruk av
personidentifiserbar palogging pa sykehus-PC, slik at lokalregister er tilgjengelig uten ekstra
autentisering.

Registerets brukermanual inneholder blant annet komplett variabelbeskrivelse for alle variablene
som registreres i peroperativt skjiema per i dag. Denne ligger elektronisk tilgjengelig pa nettsiden
https://stolav.no/fag-og-forskning/medisinske-kvalitetsregistre/norsk-tonsilleregister/registerfaglig-
informasjon (11) og er sendt ut pa e-post til alle brukere av registeret. | tillegg har brukermanualen
blitt trykt opp og levert ut til mange av de registrerende enhetene/brukere i forbindelse med
oppleaering av brukere til registeret.

Oppfolgingsskjema (PROM) sendes pasient/pargrende 30 dager og 6 mnd. etter gjennomfert
tonsilleoperasjon. 30-dagers skjema inneholder et begrenset antall spgrsmal om registerets
kvalitetsindikatorer i forhold til blgdning, smerte og infeksjon i etterkant av operasjonen.
Sperreskjema 6 mnd etter operasjon registrerer om inngrepet har vaert vellykket. Lenke til
spg@rreskjemaene sendes via ulike kanaler, avhengig av pasientens alder og om pasienten er digital
aktiv:

Figur 60 Hvilken kanal benyttes for utsendelse av spgrreskjema
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5 Datakvalitet

Tabellen under viser en oppsummering av registerets datakvalitet.

Tabell 3 Oppsummering av registerets datakvalitet

Oversikt

Leverer resultater pa individniva? Ja / nei Ja
Hvis nei, hvorfor ikke?

Nasjonal dekningsgrad pa individniva Ja (2018)

Tilslutningsgrad pa institusjonsniva 67 %

Siste dekningsgradsanalyse mot NPR — arstall 2020

Siste dekningsgradsanalyse mot annen kilde enn NPR — arstall -

Plan for ny dekningsgradsanalyse — arstall 2021

5.1 Antall registreringer

| 2020 er det registrert 5327 tonsilleoperasjoner med ferdigstilte peroperative skjema, hvor
pasient/pargrende har samtykket til registrering. | tillegg er 492 pasienter registrert, men hvor det
ikke finnes samtykke til registrering, slik at det da ikke finnes informasjon pa disse i registeret.

Dekningsgradsanalysen for 2020 viser at 67 % av alle pasienter er registrert etter tonsilleoperasjon
nasjonalt.
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Figur 61 Registreringer i 2020, pa enhetsniva
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Figur 61 viser en oversikt over antall registreringer i 2020 pa enhetsniva.
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Alle pasienter som oppfyller inklusjonskriteriet til Tonsilleregisteret skal bli spurt om a samtykke til
deltagelse. 2017 var oppstartsar for Tonsilleregisteret, og det ble av Norsk Pasient Register (NPR) da
utfgrt en dekningsgradsanalyse pa enhetsniva. Dekningsgradsanalysen ble gjennomfgrt som telling
av antall pasienter med aktuelle operasjonskoder/diagnosekoder, som gjorde det mulig a
sammenlikne aggregerte tall med Tonsilleregisteret for 2017.

Dekningsgradsanalyse ble pa nytt gjennomfgrt av NPR i 2018. Analysen for 2018 baserer seg pa en
individbasert kobling mellom pasienter registrert i Tonsilleregisteret og i NPR. | den sammenhengen
valgte NPR ogsa a gjennomfgre en ny analyse for data fra 2017, denne gangen pa individniva.

Tonsilleregisteret ble ikke prioritert av SKDE og NPR til a fa utfgrt dekningsgradsanalyse for 2019, og
valgte derfor selv a bestille en analyse med telling pa behandlingsenhet som registeret pakostet. Det
ble i den sammenheng forespeilet a fa utfgrt dekningsgradsanalyse pa individniva for 2020, og
spknad om dette ble sendt i januar 2021. Svaret denne gangen var at dekningsgradsanalyse
dessverre med stor sannsynlighet ikke vil bli ferdig til innlevering av arsrapport. Det blir derfor
vanskelig & oppfylle SKDE sine krav om jevnlig dekningsgradsanalyse pa individniva. Avtalen er at
dekningsgradanalyse skal tilbys annet hvert ar. Registeret valgte derfor pa nytt a bestille en telling pa
enhetsniva, for a kunne fglge opp dekningsgraden for de ulike enhetene, samt a fa en oversikt over
dekning pa nasjonalt niva.

Tonsilleregisteret anser en arlig analyse som sveert viktig for et register som er sapass nylig etablert.
Siden dekningsgraden pa individniva er et av kravene i stadieinndelingen, bgr dette vaere en tjeneste
som er tilgjengelig i oppstartsfasen. Dette vil ogsa gi registeret mulighet til a fglge utviklingen for
inkludering, og spesielt kunne jobbe opp mot de enhetene (bade sykehus og
avtalespesialister/private) som fortsatt har lav inkludering.

For a kunne beregne dekningsgraden i Tonsilleregisteret er det definert en total for antall
giennomfgrte tonsilleoperasjoner i Norge. Formelen som NPR bruker for beregning av dekningsgrad
er:

(begge registre)
(kun NPR + begge registre)

Dekningsgrad Tonsille =

Det er viktig a vaere klar over at dekningsgradsanalyser utfgrt pa denne maten er beheftet med noe
usikkerhet. Det kan blant annet vaere feil i kodepraksis som fgrer til manglende registreringer eller
feilregistreringer. For eksempel kan cancerutredning med tonsillektomi fgre til flere pasienter i NPR
enn i Tonsilleregisteret. Dette vil hele tiden medfgre at det er vanskelig a oppna 100 % dekningsgrad.

Dekningsgradsanalysen for Tonsilleregisteret i 2020 ble gjennomfgrt som telling av antall pasienter
med aktuelle operasjonskoder/diagnosekoder, som gjorde det mulig 8 sammenlikne aggregerte tall
mellom NPR og Tonsilleregisteret for 2020.

5.3 Tilslutning

| 2020 samlet registeret data fra HF i alle helseregionene. Totalt var det 39 enheter som utfgrte
registreringer til Tonsilleregisteret i Igpet av 2020, fordelt pa 23 sykehus og 16
avtalespesialister/private helseforetak. | 2020 var det 7 enheter (3 sykehus+4 avtalespesialist/privat
praksis) som gjennomfgrte tonsilleoperasjoner som ikke foretok registreringer i Tonsilleregisteret.
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Tabell 4 Oversikt over enheter som foretar tonsilleoperasjoner i 2020

RHF/HF/Klinikk

| Avdeling/Praksis/Lege

Navn brukt i rapporten

Registrerte 2020

Helse Nord

Finnmarkssykehuset @NH Hammerfest Hammerfest X
@NH Kirkenes Kirkenes
Universitetssykehuset i Nord- @NH Tromsg Tromsg X
Norge @NH Harstad Harstad
@NH Narvik Narvik
Nordlandsykehuset @NH Bodg/Gravdal Bodg/Gravdal X
Helgelandssykehuset @NH Sandnessjgen Sandnessjgen X
Aleris avd Tromsg Aleris avd Tromsg Aleris Tromsg X
Ishavsklinikken Dr. Hansen Ishavsklinikken X
Helse Midt
Helse Nord-Trgndelag @NH Namsos Namsos X
St. Olavs hospital @NH Trondheim/ Rgros St. Olavs hospital X
Helse Mgre og Romsdal @NH Molde Molde X
@NH Alesund Alesund X
Aleris avd Trondheim Aleris avd Trondheim Aleris Trondheim X
@NH Legen Ketil W. Skjgstad Dr. Skjgstad Dr. Skjgstad X
Medi 3 Alesund Medi 3 Alesund Medi 3 Alesund X
Helix AS, Kristiansund sykehus Dr. Gjellan Dr. Gjellan X
Helse Vest
Helse Bergen @NH Haukeland Bergen X
Helse Fonna @NH Haugesund/Stord Haugesund X
Helse Fgrde @NH Fgrde Fgrde X
Helse Stavanger @NH Stavanger Stavanger X
Spesialistsenteret Straume Dr. Grytli Holden Dr. Grytli Holden X
Lege Harald Miljeteig Dr. Miljeteig Dr. Miljeteig X
Fana medisinske senter Dr. Glad Nordahl Dr. Glad Nordahl X
Klinikk Strand, Haugesund Dr. Strand Klinikk Strand X
Birger Kristiansen @NH Dr. Kristiansen Dr. Kristiansen X
@reNeseHals-Senteret, Sandnes | Dr. Ommundsen, Dr. Plaipetch @NHsenteret Sandnes
Aleris Colosseum Stavanger Aleris Stavanger/Colosseum Aleris Stavanger/Colosseum X
Stavanger
Helse Sgr-@st
Akershus universitetssykehus @NH Akershus/Ski/Kongsvinger Ahus X
Lovisenberg Diakonale sykehus | @NH Lovisenberg Lovisenberg X
Oslo Universitetssykehus @NH Rikshospitalet Rikshospitalet X
Sykehuset i Vestfold @NH Tonsberg T@nsberg X
Sykehuset Innlandet @NH Gjgvik Gjovik X
@NH Elverum Elverum X
Sykehuset Telemark @NH Skien/Porsgrunn Skien X
Sykehuset @stfold @NH Kalnes/Moss Kalnes/Moss X
Sgrlandet sykehus @NH Kristiansand/Arendal Kristiansand X
Vestre Viken, Drammen @NH Drammen Drammen X
Vestre Viken, Kongsberg @NH Kongsberg Kongsberg X
Agro @NH Dr. Dglvik, Dr. Roarsen Agro @NH X
Diploma AS Dr. Siem, Dr. Jetlund Diploma X
Bogstadveien @NH Dr. Manheim, Dr. Myrvoll Bogstadveien @NH X
Asker @NH Dr. Nicklasson Asker @NH X

Christiania @NH-klinikk

Dr. Telnes Gotheim

Christiania @NH-klinikk

Faust Medisinske Senter

Dr. Mydske Vegsgaard

Faust Medisinske Senter

Ski @NH
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5.4 Dekningsgrad

Det ble registrert 5327 tonsilleoperasjoner totalt i Tonsilleregisteret i 2020, fordelt pa 39
sykehus/klinikker.

Dekningsgrad pa individniva var 65 % for 2019. Det vil si at 65 % av alle pasienter som ble
tonsilleoperert ved sykehus eller avtalespesialist/privat og som foretok registreringer i Igpet av hele
aret ble registrert. Dekningsgardanalysen ble utfgrt av NPR i september 2020 for aret 2019. For 2020
fikk Tonsilleregisteret utfgrt en analyse med telling pa enhetsniva fra NPR i juni 2021 (ref. kap. 5.2),
som viste en dekningsgrad pa 67 % (5327/7931).
Figur 62 Dekningsgrad i Tonsilleregisteret 2020, fordelt pa RHF
Helse Midt (n=1090)
Helse Vest (n=1492)

Helse Ser-@st (n=2376)

Helse Nord (n=369)

0% 20% 40 % 60% 80% 100 %

Andelen pasienter

Figur 62 viser at det er en viss variasjon i dekningsgrad mellom de ulike helseregionene, med hgyest
dekning i Helse Midt og Helse Vest.

Dekningsgrad pa enhetsniva er presentert i figur 62. Nasjonal dekningsgrad i 2020 var 67 %.

e 18 av 39 sykehus/klinikker har en dekningsgrad pa > 80 %
e 10 enheter har dekningsgrad mellom 60 - 80 %

e 7 enheter har dekningsgrad mellom 40 — 60 %

e 4 enheter har dekningsgrad <40 %

e 7 enheter har per 2020 ikke startet med registrering

Enheter med < 60 % dekning (11 enheter) er i figurene pa enhetsniva i rapporten merket med *.
Registersekretariatet har fortsatt fokus pa gkt inkludering i hele landet.

Dekningsgrad for PROM-skjema er beskrevet i kapittel 3.1.
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Figur 63 Dekningsgrad i Tonsilleregisteret 2020, pa enhetsniva
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Figur 63 viser at det totalt var 39 enheter som utfgrte tonsilleoperasjoner og registrerte i
Tonsilleregisteret i 2020, fordelt pa 23 sykehus og 16 avtalespesialister/private. 7 enheter har ikke
startet med registreringer i 2020.
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Figur 64 Dekningsgrad i Tonsilleregisteret 2019 og 2020, pa enhetsniva
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Figur 64 viser utvikling pa dekningsgrad fra 2019 til 2020. Lysebla s@yler viser niva fra 2019, mens
merkebla sgyle representerer tall fra 2020 med antall (n) og andel (%).

73



5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

For & ivareta riktige og komplette data fra innregistrerende enheter har registersekretariatet
giennomfgrt ulike tiltak:

e Etablert kontaktperson ved nye registrerende enheter

e Revidert brukermanual som veiledning for utfylling av spgrreskjema og bruk av
rapporteringslgsningen i MRS

o Utfert kontinuerlig opplaerings- og informasjonsarbeid, gjennom skriftlig informasjon og
brukerstgtte per e-post og telefon, samt som undervisning

e Jevnlig kontakt per e-post med kontaktpersoner

e Oppdatert hjemmeside

e Jevnlig kontroll av hvem som har tilgang til innregistreringslgsningen

e Kontinuerlig samarbeid med Hemit for a sikre riktig og komplette data

e Omfattende kvalitetssikringsarbeid pa innkomne data fra alle enheter i forbindelse med
bearbeiding av data til arsrapport

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Tonsilleregisteret gjennomfgrte i 2017-18 en valideringsstudie, med kontroll av registerdata opp mot
kildedata. Hensikten med studien var & undersgke om det som ble registrert i kvalitetsregisteret
faktisk samsvarer med det som star i pasientenes journal, for @ sjekke om variablene var korrekt
registrert. Pasientjournalen var derfor informasjonskilden og grunnprinsippet var at journalen
fungerte som fasit. Det ble viktig a sjekke om registrerings- og kodingsrutiner var tydelige og likt
brukt av de ulike legene ved avdelingen. For a sjekke enighet mellom det som stod i journalen og det
som var fgrt i registeret ble det beregnet observert enighet, Cohen’s kappa og Gwet’s AC1. Alle
variablene i det peroperative spgrreskjemaet ble sjekket (13).

Tonsilleregisteret mottok prosjektmidler fra SKDE til en ny datakvalitetsstudie i 2019, med fokus pa
intra-rater reliabilitet for 30-dagers PROM skjema. Datakvalitetsstudien av det elektroniske
spgrreskjema som pasienter/pargrende svarer pa 30 dager etter operasjonen (PROM) med tittel
«Intra-rater reliabilitet, relevans og gkt dekningsgrad for PROM-skjema» ble gjennomfgrt i 2020.
Studiens fgrste del ble utfgrt ved at pasientene/pargrende fikk stilt de samme spgrsmalene per
telefon en uke etter at de hadde svart pa det elektroniske spgrreskjemaet. Studien ble gjennomfgrt
som en deskriptiv studie. Datakvalitetsdimensjonene som ble undersgkt er reliabilitet og relevans,
som definert i «Datakvalitet pa 1-2-3», utgitt av Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre (14). Se mer utdypende om studien under kap.9.

Enighet mellom det som pasient/pargrende svarte pa det elektroniske sp@rreskjemaet og det som
pasienten/pargrende svarte nar de fikk de samme spgrsmalene pa telefon ble beregnet ved bruk av
observert enighet og Gwet’s AC1 (15, 16). Alle variablene i 30-dagers PROM spgrreskjema ble
sjekket.
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5.7 Vurdering av datakvalitet

5.7.1 Kompletthet

Dekningsgraden i Tonsilleregisteret var 67 % i 2020, og registeret har fortsatt stort fokus pa gkning.
Tilslutningsgraden gker jevnt siden oppstart, og innen 2021 er det et mal om at alle aktuelle enheter
rapporterer til registeret.

Dekningsgraden pa PROM har ogsa gkt det siste aret. | siste del av datakvalitetsstudien som ble
giennomfgrt ble det avdekket noe av grunnene til at ikke alle svarer pa det elektroniske
spgrreskjemaet. Blant annet var det for anonym avsender og noen hadde tekniske problemer med a
fa levert. Ny Igsning for besvarelse av ePROM for pargrende til barn < 18 ar kom pa plass vinteren
2021. Med denne Igsningen vil alle ePROM-skjema kunne sendes via Helsenorge.no eller tilsvarende,
noe som antas vil bidra til gkt andel besvarelser.

Variabelkomplettheten til registeret er av meget hgy grad. Fra mars 2018 ble alle variablene i
registeret obligatoriske (for bade peroperativt skjema og PROM-skjemaene). Dette fgrer til at man
unngar manglende registreringer (ingen missing). Hgy variabelkomplett er en forutsetning for at
kvalitetsindikatorene skal kunne benyttes til 3 evaluere behandlingskvaliteten.

5.7.2 Korrekthet

Valideringsstudien «Validering av Norsk tonsilleregister — kontroll av registerdata mot kildedata»,
som ble gjennomfgrt i 2017-19 ved St. Olavs hospital, viste at det er et godt samsvar mellom
registeret og gullstandard (journal). Alle variablene viste en verdi pa 0,92 - 1,00 for observert
enighet. Artikkel fra studien ble publisert i 2019 (13).

Datakvalitetsstudien fra 2020 «Intra-rater reliabilitet, relevans og gkt dekningsgrad for PROM-
skjema» viser god samstemthet (reliabilitet). Resultat viser at det er hgyt samsvar mellom
innsamlede data i prosjektet og svarene pa det elektroniske spgrreskjemaet. Spgrsmalene forstas
slik de er tenkt og svarene gjenspeiler det pasientene hadde av komplikasjoner (17).

Resultat fra begge studiene viser hgy variabelkorrekthet. Dette har stor betydning for tolkning av
resultater fra registeret.

Vare studier, og analyser mot NPR, viser at alle pasienter som er inkludert i registeret er
tonsilleoperert. Det indikerer hgy korrekthet i Tonsilleregisteret.

5.7.3 Reliabilitet

Det er blitt utfgrt to datakvalitetsstudier i Tonsilleregisteret. Fgrste valideringsstudie ble giennomfgrt
ved St. Olavs hospital i 2017-19. Journalen ble ansett som gullstandarden. Resultatene viste at det
var sveert stor grad av validitet i registeret, med svaert hgy enighet mellom registeret og journal.
Dette tyder pa at registreringsskjemaet bidrar til god datakvalitet ved a unnga misforstaelser ved
registrering, og at de som registrer har hgy kvalitet ved innregistrering.
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Resultater basert pa tolkning av observert enighet, Cohen’s kappa og Gwet’s AC; for hver variabel:

e Observert enighet: Alle variablene med verdi pa 0,92 - 1,00

e Tolkning av Gwet’s AC; og Cohen’s kappa: Alle variabler 13 innen omradet «Nesten perfekt
enighet» med unntak av teknikken Kaldt stdl/ som hadde «Betydelig til nesten perfekt
enighet»

Studien av inter-rater reliabilitet konkluderte med at variablene i peroperativt skiema har hgy
palitelighet, det vil si at det er gode og entydige variabler registrert av medisinsk personell (13).

Tonsilleregisteret mottok prosjektmidler til en ny datakvalitetsstudie i 2019, med fokus pa intra-rater
reliabilitet for 30-dagers PROM skjema. Datakvalitetsstudien ble utfgrt i 2020 av det elektroniske
spgrreskjemaet som pasienter/pargrende svarer pa 30 dager etter operasjonen (PROM). Studien
viser at det er hgyt samsvar mellom innsamlede data i prosjektet og svarene pa det elektroniske
spg@rreskjemaet.

Malet med studien var a

e Validere 30-dagers PROM-skjema

e Vurdere forbedringspotensialet til skjemaet
Kartlegge arsak til manglende besvarelse
Sammenligne besvarelser pa papir med elektronisk

Hovedhensikten med studien var a undersgke om det som blir registrert i kvalitetsregisteret fra 30-
dagers spgrreskjema (PROM) faktisk samsvarer med det som pasient/pargrende oppgir muntlig per
telefon.

Resultat fra den studien viser at det er hgyt samsvar mellom innsamlede data i prosjektet og svarene
pa det elektroniske spgrreskjemaet. Alle 13 spgrsmalene, med to unntak, er vurdert til 8 ha nesten
perfekt samsvar. De to unntakene kommer i kategorien betydelig samsvar. Spgrsmalene forstas slik
de er tenkt og svarene gjenspeiler det pasientene hadde av komplikasjoner.

Resultatene i del 1 er presentert ved deskriptiv statistikk og observert enighet og Gwet's AC1
koeffisient med 95 % konfidensintervall.

Tabell 5 Resultat fra datakvalitetsstudie av PROM-skjema 2020

Spersmal pa 30 dagers sperreskjema (n = 305) Gwet's AC1
Har du/barnet kontaktet helsetjenesten pa grunn av blgdning fra halsen? 0,99
Om Ja, hvor mange dager etter operasjonen begynte det a blg? 0,88
Har du/barnet veert innlagt pa sykehus pa grunn av blgdning fra halsen? 0,98
Pa hvilket sykehus ble du/barnet innlagt? 1,00
Ble det utfart ytterligere operasjon pga blgdning? 0,92
Oppsto det infeksjon under sykehusoppholdet eller i lzpet av 30 dager etter operasjonen? 0,99
Hvilken type infeksjon? 0,89
Har du/barnet kontaktet helsevesenet pa grunn av infeksjonen? 0,98
Har du/barnet fatt antibiotikabehandling pa grunn av infeksjonen? 0,99
Hvor mange dager etter operasjonen tok du/barnet smertestillende medisin? 0,70
Hvor mange dager etter operasjonen begynte du/barnet a spise vanlig mat? 0,70
Har informasjonen du fikk fer inngrepet stemt med hvordan operasjonen og tiden etter opplevdes? 0,91
Har du funnet pasientinformasjon pa www.halsmandeloperasjoner.no? 0,84
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| del 2 av studien, hvor pasientene fikk tilleggsspgrsmal, viser resultatene at det elektroniske
sp@rreskjemaet kan endres/forbedres ved bruk av hjelpetekst, tilleggsspgrsmal og/eller
svaralternativ. For a fa mere utfyllende opplysninger og med det gkt nytteverdi fra svarene som
omhandler komplikasjoner, hadde det vaert en fordel med noen endringer pa spgrreskjemaet.

Resultat fra del 3 viser at det er varierende arsaker til manglende besvarelse pa det elektroniske
sporreskjemaet. Hele 43 % angir at de hadde svart om de hadde fatt spgrreskjemaet pa papir, og
20% svarer at de hadde tekniske problemer med a apne eller sende det elektroniske spgrreskjemaet.
Mange vil hevde at de som svarer pa 30-dagers spgrreskjema har mer komplikasjoner enn de som
ikke svarer. Var studie viser derimot at de som i utgangspunktet har unnlatt a svare, har like mange
komplikasjoner som de som svarer pa spgrreskjema. Til tross for at ikke alle svarer, tyder dette pa at
svarene vi far fra registeret representerer pasientgruppen.

Denne studien viser at datakvaliteten som er undersgkt er hgy, og at opplysningene som innhentes
fra 30-dagers PROM-skjema i Tonsilleregisteret er komplette og korrekte, og viser hgy reliabilitet.
Resultatet fra hoveddelen i studien tyder pa at man kan stole pa de data som er innhentet.
Sluttrapport ligger ute pa SKDE sine nettsider (17).

5.7.4 Aktualitet

Rask ferdigstilling av skjema er viktig for at sykehusene skal kunne bruke registeret i
kvalitetsforbedrende arbeid og for at registeret skal kunne samle inn pasientrapporterte resultater
(PROM). 12020 var det i Tonsilleregisteret gjennomsnittlig 23 dager fra operasjonsdato til
registrering.

En ny rapporteringslgsning i MRS ble innfgrt i desember 2020. Denne nye Igsningen vil gi alle
avdelingene en unik mulighet til 8 fglge sine egne resultater pa kvalitetsindikatorene i registeret,
samt gi en mulighet for selv a kontrollere gjennomsnittlig tid fra operasjon til registrering. Disse
dataene oppdateres kontinuerlig, slik at de som registrerer kan til enhver tid se sine egne oppdaterte
resultat.
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6 Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Registeret skal vaere et nasjonalt kvalitetsregister som inkluderer alle bergrte
behandlingsinstitusjoner i landet. Alle norske sykehus, avtalespesialister og private behandlere som
utfgrer tonsillektomi/tonsillotomi inviteres til 4 delta. Fra september 2019, med innfgring av egen
forskrift for medisinske kvalitetsregistre, er det plikt til a registrere i nasjonale registre (18).

Data hvor pasient/pargrende har fylt ut samtykkeerklaering vil bli registrert. Registeret vil inkludere
alle pasienter som far operativ behandling og som oppfyller inklusjonskriteriene, uavhengig av
indikasjon og bruk av metode. Tonsillektomi/tonsillotomi ved cancer/utredning for cancer skal ikke
inkluderes i registeret.

Registeret er koblet til Folkeregisteret. For pasienter som ikke er registrert i Folkeregisteret var det i
2020 ikke mulig a inkludere pasienter uten norsk fgdselsnummer i registeret.

Dersom pasient/pargrende ikke samtykker til registrering, kan det likevel registreres fgdselsnummer
og apnes et peroperativt skjiema, men da registreres det med at samtykke ikke er gitt.
Pasient/pargrende vil da senere ikke motta sp@rreskjema etter 30 dager og 6 mnd. | slike tilfeller vil
det i nasjonalt register kun registrere antall ikke-samtykket fra de enkelte lokale instanser, men ikke
noe ytterligere informasjon om pasienten.

Aktuelle diagnosekoder:

e J35.0 Kronisk tonsillitt

e J351 Tonsillehypertrofi

e J353 Tonsillehypertrofi og hypertrofi av adenoid
e J35.8 Spesifisert sykdom i mandel

e J359 Uspesifisert sykdom i mandel

e J36 Peritonsillzer abscess

e J39.0 Retro eller parafaryngeal abscess
e J03.0 Streptokokktonsillitt

e J03.8 Uspesifisert bakterie

e J03.9 Spesifisert bakterie

o G47.3 Obstruktiv sgvnapné

Aktuelle operasjonskoder for ISF-finansierte sykehus:

e EMBI10 Tonsillektomi

e EMBI12 Reseksjon av tonsillevev/tonsillotomi

e EMBI15 Intrakapsulaer tonsilledestruksjon

e EMB20 Adenotonsillektomi

e EMB30 Adenotomi (i kombinasjon med EMB12/EMB15)

For avtalespesialister benyttes de samme diagnosekodene i kombinasjon med takstene:

e KO02a Tonsillektomi

o KO02e Tonsillektomi ved samtidig paracentese med ventilasjonsdren

o KO2f Tonsillektomi ved samtidig adenotomi

e KO02g Tonsillektomi ved samtidig adenotomi og paracentese med ventilasjonsdren
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6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

Registeret har kodebok tilgjengelig i innregistreringslgsningen MRS. Her beskrives alle
registervariablene. Kodeboken er dermed lett tilgjengelig for den som skal benytte registeret.

Tonsilleregisteret har fire kvalitetsindikatorer, som alle er resultatindikatorer. Kvalitetsindikatorene
er indirekte mal i forhold til kvaliteten pa det omradet som males. For at kvalitetsindikatorene skal
kunne veere til nytte er det viktig med god dekningsgrad. Se mer informasjon om kvalitetsindikatorer
pd nettsiden til SKDE (19).

Malet er at registeret skal bidra til kvalitetsforbedring i diagnostikk og behandling av pasienter som
tonsilleopereres. Kvalitetsindikatorene til Tonsilleregisteret er bygget opp rundt internasjonale
retningslinjer. Graderingen for maloppnaelse er laget med hensyn til tonsillektomi. Ved tonsillotomi
forventes noe mindre plager postoperativt. Grenser for spesifikke mal for de ulike indikatorene kan
diskuteres, og har ogsa veert drgftet med fagradet. Malverdiene kan eventuelt bli justert i framtiden,
basert pa gkt kunnskap om fagfeltet via registeret.

e Kuvalitetsindikator 1 — Reinnleggelse pga blgdning
Alle pasienter som utskrives til hjemmet vil motta et spgrreskjema 30 dager etter utreise for
a undersgke hvordan pasientene har det etter operasjonen. Denne kvalitetsindikatoren er
definert som andel reinnleggelse pa grunn av blgdning etter tonsilleoperasjon, basert pa
besvarelse fra pasient/pargrende. Indikatoren sier ikke noe om grad av blgdning, og heller
ingenting om tiltak som settes inn eller hvor reinnleggelse skjer. Resultatene kobles opp mot
enheten som har gjennomfgrt tonsilleoperasjonen, og ikke enheten hvor pasienten

reinnlegges.
e Hgy maloppnaelse <4 %
e Moderat maloppnaelse 4-10%
e Lav maloppnaelse >10%

e Kvalitetsindikator 2 — Kontakt med helsevesenet pga smerter
Denne kvalitetsindikatoren besvares via spgrreskjema til pasient/pargrende 30 dager etter
utreise. Kvalitetsindikatoren er definert som andel pasienter som har tatt kontakt med
helsevesenet pa grunn av smerte etter tonsilleoperasjon. Indikatoren sier ikke noe om grad
av smerte, bare om pasient/pargrende har veert i kontakt med helsevesenet pa grunn av
smerte i Igpet av 30 dager etter operasjon. Hva som defineres som helsevesenet er ikke
beskrevet, sa det kan tolkes som ulike deler av helsevesenet.

e Hgy maloppnaelse <15%
e Moderat maloppnaelse 15-25%
e Lav maloppnaelse >25%

e Kvalitetsindikator 3 — Kontakt med helsevesenet pga infeksjon
Denne kvalitetsindikatoren besvares ogsa via spgrreskjema til pasient/pargrende 30 dager
etter utreise. Kvalitetsindikatoren er definert som andel pasienter som har tatt kontakt med
helsevesenet pa grunn av infeksjon etter tonsilleoperasjon basert pa besvarelse fra
pasient/pargrende. Grad og hvilken type infeksjon er ikke definert i sp@rreskjemaet, bare om
pasient/pargrende har vaert i kontakt med helsevesenet pa grunn av infeksjon i Igpet av 30
dager etter operasjon. Hva som defineres som helsevesenet er ikke beskrevet, sa det kan
tolkes som ulike deler av helsevesenet.
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e Hgy maloppnaelse <5%
e Moderat maloppnaelse 5-10%
e Lav maloppnaelse >10%

e Kvalitetsindikator 4 — Symptomfri etter 6 mnd.
Alle pasienter vil etter en tonsilleoperasjon motta et nytt spgrreskjema 6 mnd. etter utreise
for @ undersgke hvordan pasientene har det etter operasjonen. Malet med dette
sporreskjemaet er a innhente informasjon om hvordan pasientens plager har forandret seg
etter operasjonen.

Det besvares om hvordan pasientens situasjon er 6 mnd etter operasjon:

o Plagene er borte

e Har blitt ganske bra av plagene
e Har fortsatt plagene

e Plagene har forverret seg

Maloppnaelsen for indikatoren baserer seg pa en sammenslaing av svar innen kategoriene
«Plagene er borte» og «Har blitt ganske bra for plagene».

e Hgy maloppnaelse >90%
e Moderat maloppnaelse 80-90%
e Lav maloppnaelse <80 %

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Tonsilleregisteret fikk etablert en teknisk I@sning for elektronisk innsamling av pasientrapporterte
resultatmal (PROM) i mars 2017. Lgsningen er utviklet i samrad med Hemit, og benytter MRS som
plattform for datainnsamling.

PROM-skjema sendes pasient/pargrende 30 dager og 6 mnd. etter gjennomfgrt tonsilleoperasjon.
Tilsvarende som med variablene som benyttes i det peroperative spgrreskjemaet, sa er ogsa PROM-
skjemaene en kopi av spgrreskjemaene som er utarbeidet og benyttes av det svenske
Tonsillopertionsregisteret.

30-dagers skjema inneholder et begrenset antall spgrsmal om registerets kvalitetsindikatorer i
forhold til blgdning, smerte og infeksjon i etterkant av operasjonen. Det er ogsa spgrsmal om antall
dager med bruk av smertestillende og hvor mange dager etter operasjon man kunne begynne a spise
vanlig mat igjen. | tillegg er det spgrsmal om man opplevde at informasjonen man fikk fgr inngrepet
stemte med hvordan operasjonen og tiden etter opplevdes, og om man har benyttet seg av
informasjon pa nettsiden www.halsmandeloperasjoner.no.

Spgrreskjema 6 mnd. etter operasjon registrerer om inngrepet har veert vellykket. For Arsrapport
2020 benyttes besvarelser pa 6 mnd.skjema som ble innhentet i 2020, og ikke basert pa de som ble
operert innevaerende ar. Dette skyldes at innleveringsfristen for arsrapporten er framskyndet, og at
ikke alle besvarelser pa 6 mnd.skjema for de som er operert i 2020 har kommet inn.
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For at automatisk utsendelse av skjema skal fungere som gnsket, er systemet avhengig av at
registrerende enheter ferdigstiller peroperativt skjiema sa snart som mulig etter at operasjonen er
utfgrt. Ved forsinket ferdigstilling av peroperativt skjema vil fortsatt PROM-skjema sendes ut, men
da med en forsinkelse i forhold til planlagt tidsrom.

For a sikre god kvalitet pa besvarelser fra pasienter ble det gjennomfgrt en valideringsstudie av 30-
dager spgrreskjema etter operasjon i 2020. Prosessen med studien startet i 2019. Dekningsgraden pa
PROM er per i dag noe lav for Tonsilleregisteret. Data fra 2018 viste at det var 44 % som besvarte
sporreskjema etter 30 dager. | tillegg til spgrsmalene i 30-dagers skjemaet, ble det stilt noen
tilleggssp@rsmal for a vurdere relevansen til spgrsmalene og forbedringspotensialet til eksisterende
spgrreskjema. Valideringsprosjektet undersgkte om det som blir registrert i kvalitetsregisteret faktisk
samsvarer med det som pasient/pargrende oppgir muntlig per telefon innen kort tid etter
elektronisk besvarelse. Prosessen med besvarelse av PROM-skjema ble ogsa kartlagt. Dette for a se
pa arsaker til manglende besvarelse pa 30-dagers skjema og ulike variasjoner. Studien viste at
datakvaliteten som ble undersgkt er hgy, og at opplysningene som innhentes fra 30-dagers PROM-
skjema i Tonsilleregisteret er komplette og korrekte, og viser hgy reliabilitet.

Registeret benytter per i dag ikke PREM.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Nar det opprettes en ny registrering i registeret skjer det automatisk opp mot Folkeregisteret.
Tonsilleregisteret har opplysninger om alder, kjgnn og bostedskommune. Opplysninger om kjgnn og
alder er brukt ved formidling av resultater i Kap. 3. Registersekretariatet har derimot valgt ikke a se
pa data knyttet opp mot bostedskommune for 2020. Dette vil fa mer fokus etter hvert.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale kvalitetsindikatorer o.l.

Tonsilleregisteret, ved fagrad og sekretariat, har i forbindelse med etablering av registeret definert
fire kvalitetsindikatorer for tonsilleoperasjon. Og det er i den sammenheng satt malverdier for de
ulike indikatorene. Ingen av disse har per i dag fatt status som nasjonale kvalitetsindikatorer i regi av
Helsedirektoratet (Hdir). Registersekretariatet mener at kvalitetsindikatorene 1 (Reinnleggelse pga
blgdning etter tonsilleoperasjon) og 4 (Symptomfri 6 mnd etter tonsilleoperasjon) ville egne seg bra
som nasjonale kvalitetsindikatorer. Seksjonen for medisinske kvalitetsregistre ved St. Olavs hospital
har i 2020 tatt kontakt med Hdir for a undersgke om muligheten for a fa etablert nye nasjonale
kvalitetsindikatorer. Svaret var at per i dag har Hdir ikke planer om & innfgre nye.

Det eksisterer per i dag ikke noen nasjonale retningslinjer for tonsilleoperasjoner, men det finnes en
veileder for Tonsillitt/Tonsillehypertrofi av Norsk forening for otorhinolaryngologi, hode- og
halskirurgi. Veilederen har lite malbare anbefalinger, men den anbefaler at Kronisk tonsillitt eller
kronisk residiverende tonsillitter behandles med tonsillektomi (12).

Et av malene for Tonsilleregisteret er etter hvert a bidra til utarbeidelse av nasjonale retningslinjer
for tonsilleoperasjoner, ut fra den allerede eksisterende @NH-veilederen.

6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

Veilederen for Tonsillitt/Tonsillehypertrofi som er utarbeidet av Norsk forening for
otorhinolaryngologi, hode- og halskirurgi har lite malbare anbefalinger, men den anbefaler at kronisk
tonsillitt eller kronisk residiverende tonsillitter skal behandles med tonsillektomi, mens isolert
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tonsillehypertrofi kan alternativt behandles med tonsillotomi (12).

| 2020 var det 70 % (3723/5327) av de registrerte operasjonene som hadde kronisk tonsillitt eller
kronisk residiverende tonsillitter som hovedindikasjon. Av disse ble det i 95 % av operasjonene (3550
av 3723) utfgrt tonsillektomi, eventuelt i kombinasjon med adenotomi. Dette viser hgy etterlevelse
av faglig veileder. To enheter utfgrer ikke tonsillektomi i forbindelse med indikasjon kronisk tonsillitt
eller kronisk residiverende tonsillitter, i henhold til veileder. Se figur 55.

6.7 Identifisering av pasientrettede forbedringsomrader

Tonsilleregisteret er et ungt register, med oppstart i 2017, sa hovedfokuset er fortsatt a gke
inkluderingen til registeret og gradvis ha gkt fokus pa a identifisere kliniske forbedringsomrader.

Basert pa funn i registeret ble det i 2018 startet opp et kvalitetsforbedringsprosjekt for a redusere
andelen reinnleggelser pga blgdning, for de avdelingene med lav mdloppndelse pa
kvalitetsindikatoren. Dette prosjektet ble avsluttet i 2020.

Analyser fra registeret sa langt tyder pa at det er flere omrader som man bgr ha fokus pa med tanke
pa kvalitetsforbedring. Med tanke pa mdloppndelse i forhold til registerets kvalitetsindikatorer sa
viser flere enheter lav mdloppndelse ogsa i 2020. ldentifiserte omrader i 2020 viser at det blant
annet bgr settes inn en innsats for a bedre smertebehandling ved a gjennomfgre et prosjekt.

6.8 Tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring

6.8.1 Kvalitetsforbedringsprosjekt - reduksjon i reinnleggelse pga blgdning

Tonsilleregisteret startet i 2018 et prosjekt for a redusere antall reinnleggelser grunnet postoperativ
blgdning etter tonsilleoperasjoner. Registeret fikk bevilget penger fra Nasjonalt Servicemilj@ for
medisinske kvalitetsregistre (SKDE) til & giennomfgre prosjektet. Prosjektet ble avsluttet i 2020.

Bakgrunnen for prosjektet var at resultatet pa kvalitetsindikatoren «Reinnleggelse pga blgdning» i
Tonsilleregisteret viste moderat mdloppndelse (8 %) nasjonalt i 2017, med en variasjon mellom
enhetene fra 0 — 19 %. | Sverige hadde det tidligere veert gjort tilsvarende funn, og gjennomfgring av
et forbedringsprosjekt der fgrte til signifikant reduksjon i antall reinnleggelser (20).

Malet med prosjektet var a redusere antall reinnleggelser grunnet postoperativ blgdning etter
tonsilleoperasjoner, og a bidra til 3 identifisere hvilke tiltak som skulle til for a oppna lavere
reinnleggelsesprosent. Internasjonal forskning viser at valg av operasjonsteknikk kan ha stor
betydning for komplikasjoner i etterkant av operasjon, hvor endring fra varm til kald teknikk kan
veere viktig (7). Et delmal i prosjektet var fokus pa operasjonsteknikk, gkt inkludering til registeret og
gkt besvarelse pa PROM.

Syv sykehusavdelinger ble inkludert, med representanter fra alle helseregionene, basert pa lav
mdloppndelse pa kvalitetsindikatoren (avd. med resultat > 10 %). Det ble avholdt workshop over to
dager i januar 2019 for de inkluderte avdelingene. Det ble filmet tonsillektomier utfgrt av leger fra
fire andre avdelinger som hadde hgy méloppndelse (< 5 %) pa kvalitetsindikatoren. Hver av de syv
avdelingene har i etterkant av workshopen laget en lokal plan med mal om a bedre egen praksis. |
desember 2019 ble det gjennomfgrt et oppfelgingsmgte, og sluttmgte ble avholdt desember 2020.
Avdelingene har fatt oppfeglging og regelmessig tilbakemelding pa resultat, med hovedfokus pa
endringer i antall reinnleggelser.
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Avdelingene som har deltatt i kvalitetsforbedringsprosjektet har bedret sine resultat pa
kvalitetsindikatoren «Reinnleggelse pga blgdning». Deltageravdelingene har redusert
reinnleggelsene fra et gjennomsnitt pa 14 % i 2017 til 6 % i 2020. Tilsvarende endring er ikke
observert ellers nasjonalt.

Tabell 6 Dekningsgrad og svarprosent hos deltageravdelingene 2017-2020

Gjennomsnitt for deltageravdelingene 2017 | 2018 | 2019 | 2020
Dekningsgrad 36% | 62% | 73% | 81%
Svarprosent 30-dagers skjema 35% | 45% | 51% | 58 %

Sluttrapport med mere detaljert beskrivelse ligger pa SKDE sine nettsider og registerets hjemmeside,
med lenker til filmene (21, 22).

6.8.2 Kvalitetsforbedringsprosjekt - smertebehandling

Registeret har startet arbeidet med a planlegge prosjekt med tanke pa kvalitetsforbedring i forhold
til smertebehandling etter tonsilleoperasjon. Smerter og smertebehandling etter tonsilleoperasjoner
er en utfordring for pasientene, for helsevesenet og samfunnet. Per i dag finnes det ingen nasjonale
retningslinjer for smertelindring etter tonsilleoperasjon i Norge. Det er ulik praksis pa landsbasis
hvordan behandling og forebygging av smerter etter tonsillotomi og tonsillektomi er. Registerdata
synliggj@r en stor forskjell i mellom enhetene satt opp mot behovet for kontakt med helsevesenet i
etterkant av operasjon pga smerter. Det finnes ingen konsensus pa hvilken smertelindring som bgr
giennomfgres.

Det ble i april 2020 sendt en spknad om prosjektmidler til kvalitetsforbedringsprosjekt med tittel
«Smertebehandling etter tonsilleoperasjoner» til Samarbeidsorganet i Helse Midt- Norge. Sgknaden
ble ikke innvilget. Det er fortsatt et meget stort behov for a fa gjennomfgrt et slikt prosjekt, sa det
planlegges a gjgre et nytt forsgk pa a seke om midler for utfgring av prosjektet.

PROM-studien avdekket ogsa at det er forskjellige arsaker til at pasientene tar kontakt med
helsevesenet etter tonsilleoperasjon, noe som er viktig a se naeermere pa, blant annet for a kunne
bedre kvaliteten pa behandlingen som gis postoperativt.

Kvalitetsregisterdata viser at 1 av 4 av de opererte som besvarte 30-dagers sp@rreskjema, har tatt
kontakt med helsevesenet pga smerter postoperativt. Registerdata fra 2020 viser at det fortsatt er
stor forskjell mellom enhetene i hvor stor andel av pasientene/pargrende som tar kontakt med
helsevesenet pga smerter etter operasjon, med en variasjon fra 8 % til 38 %. Valideringsstudien fra
2020 viser ogsa at det er flere og sammensatte arsaker til at pasienten tar kontakt. Fglgende punkter
dukker opp i den forbindelse:

e Er det ulike tradisjoner for bruk av smertestillende?
e Kan smertene veere relatert til operasjonsmetode?
e Har operasjonsteknikk betydning?

e Type smertestillende?

e Administrering og dosering av smertestillende

e Informasjon som gis til pasient/pargrende
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Malet med prosjektet vil veere a identifisere hvorfor pasienter tar kontakt pga smerter. Med
bakgrunn av funn er det et mal 3 utarbeide forslag til evidensbaserte retningslinjer. Dette kunne
igjen resultere i utvikling og implementering av nasjonal retningslinje for smertebehandling etter
tonsillekirurgi hos voksne. | tillegg gnsket prosjektet & undersgke om mer pasientsentrert
informasjon vil fgre til bedre pasientbehandling.

6.9 Evaluering av tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring (endret praksis)

Tonsilleregisteret gjennomfgrte i 2018-2020 et kvalitetsforbedringsprosjekt «Reduksjon av antall
reinnleggelser pga blgdning etter tonsilleoperasjon». Gjennom et systematisk og kontinuerlig
forbedringsarbeid har avdelingene som deltok i kvalitetsforbedringsprosjektet bedret sine resultat
pa kvalitetsindikatoren «Reinnleggelse pga blgdning» i lgpet av prosjektperioden, og fatt en gkt
dekningsgrad.

Figur 65 Reinnleggelse pga blgdning — Kvalitetsforbedringsprosjekt
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2017 2019 2020

Nasjonalt e==Deltageravd.

Figur 65 viser en vesentlig forbedring av maloppnaelsen pa kvalitetsindikatoren for
deltageravdelingene, fra et gjennomsnitt pa 14 % i 2017 til 6 % i 2020. Tilsvarende endring er ikke
observert ellers nasjonalt. Kvalitetsforbedringsprosjektet ble avsluttet i 2020, med sluttrapport
inkludert resultat fra alle de deltagende avdelinger (21). Dette prosjektet gav viktige indikasjoner pa
hvilke grep som skulle til for a redusere andelen reinnleggelser.

Etter avsluttet prosjekt formidlet avdelingene at de vil fortsette med de innfgrte endringene, og
fortsatt ha fokus pa forbedringsomradene og bevare de tiltakene som fgrte til lavere andel
blgdninger etter tonsillekirurgi.

Kunnskapen og erfaringen som er anskaffet via prosjektet vil formidles til resten av @NH-miljget i
Norge gjennom presentasjon av prosjektet pa relevante mgter i fagmiljpet (Hgstmgtet @NH),
nasjonal nettforelesning @NH, registerseminar, hjemmeside og nyhetsbrev fra registeret, og vil i
tillegg veere viktig i opplaering av nye spesialister innen fagfeltet.

Registeret vil fortsette @ monitorere andelen reinnleggelser pga. blgdning etter tonsilleoperasjon, og
vil gi rask tilbakemelding til de aktuelle enhetene dersom det oppstar negative endringer etter at
prosjektet er avsluttet. Registeret vil ogsa jobbe for at den enkelte avdeling kan benytte sine egne
data fra registeret til 3 monitorere kvaliteten ved behandlingen som gis og utfallene av denne selv.

Det kom en ny og viktig rapporteringslgsning i MRS i desember 2020. Dette vil gi alle avdelingene en
unik mulighet til 3 fglge sine egne resultater fortlppende pa kvalitetsindikatorene i registeret. De
som registrerer selv kan na se hvordan de ligger an sammenlignet med enhetens og de nasjonale
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resultatene. Registeret har sendt ut informasjon om denne Igsningen til alle brukere av registeret,
med opplaering og oppmuntring til 3 benytte denne til egen forbedring og oppfalging (11). Denne
Igsningen er en videreutvikling av manedsrapportene som deltakeravdelingene i prosjektet har
mottatt. Det har veert gitt tilbakemelding om at rapportene har vaert nyttig i arbeidet med a na
malene om reduksjon i reinnleggelse pga blgdning etter tonsilleoperasjonene.

Planen er, etter gnske fra deltakeravdelingene, a viderefgre utsendelse av manedsrapporter.

Filmene som ble laget under fgrste dag i workshopen er na ogsa tilgjengelig for avdelinger/klinikker
som ikke er involvert i prosjektet, men som likevel vil kunne ha nytte av kunnskapen, bl.a. i
forbindelse med opplaring av nye @NH-leger (22).

Informasjon og opplaering i bruk av data fra Tonsilleregisteret var ogsa et fokus i
kvalitetsforbedringsprosjektet.

Pa lengre sikt kan erfaringene og resultatene fra forbedringsprosjektet bli viktige bidrag med tanke
pa a fa utarbeidet nasjonale retningslinjer for tonsillektomi i Norge.

Prosjektgruppen har tanker om a viderefgre erfaringer fra forbedringsprosjektet til andre enheter
som trenger forbedring pa kvalitetsindikatoren «Reinnleggelser pga blgdning».

Prosjektet ble referert i Statusrapporten til SKDE 2020 (23).

6.10 Pasientsikkerhet
Felgende komplikasjoner registreres:
e Blgdningskomplikasjoner — dersom det er postoperativ blgdning fgr hjemreise som krever
tiltak, og i sa fall hvilke tiltak
e Blgdningskomplikasjoner i etterkant av hjemreise

e Komplikasjoner med smerte i etterkant av operasjonen
o Komplikasjoner med infeksjon i etterkant av operasjonen

Registeret rapporterer ikke til pasientsikkerhetsprogrammet.
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7 Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

En meget viktig elektronisk Igsning for rapportering i MRS er innfgrt for at fagmiljget skal fa
kontinuerlig oppdaterte tilbakemeldinger. De som registrerer selv kan i den nye rapporteringslgsning
na til enhver tid se hvordan de ligger an pa kvalitetsindikatorene sammenlignet med enhetens og de
nasjonale resultatene. Sekretariatet har sendt ut informasjon om denne Igsningen til alle brukere av
registeret, med opplaering og oppmuntring til 3 benytte denne til egen forbedring og oppfglging (11).
Det fgrer til at alle registrerende enheter i Tonsilleregisteret har mulighet til 8 generere elektroniske
rapporter pa lokalniva gjennom MRS. | tillegg er det mulig @ hente ut en fil med lokale data for videre
analyser gjennom MRS.

Forelgpige resultat fra registeret ble presentert pa @NH hgstmgte og nasjonal nettundervisning for
@NH i 2020. | tillegg ble det gjennomfgrt en presentasjon pa Avdelingslederforum @NH.

Tonsilleregisteret startet i 2018 med formidling av resultater pa Resultatportalen, samt med en mer
detaljert presentasjon av resultat med anonyme data pa registerets hjemmeside
https://stolav.no/fag-og-forskning/medisinske-kvalitetsregistre/norsk-tonsilleregister/rapporter
Nettsidene vil jevnlig oppdateres. | tillegg utarbeides det arsrapport som sendes ut i papirversjon til
alle behandlingsenhetene, samt legges tilgjengelig pa hjemmeside.

De sju avdelingene som deltok i kvalitetsforbedringsprosjektet mottar fortsatt jevnlige rapporter for
egne avdelinger, med spesielt fokus pa kvalitetsindikatoren «Reinnleggelse pga blgdning». Flere
avdelinger/klinikker har vaert i kontakt med registersekretariatet og etterspurt rapporter/oversikt fra
egne avdelinger. Slike rapporter har blitt utsendt fortlgpende pa etterspgrsel.

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Tonsilleregisteret ble etablert i 2017, og leverte sin fgrste arsrapport 1.oktober 2018. Arlig nasjonal
og regional rapport gar til sykehusledelse og administrasjon. | tillegg giennomfgres muntlige
presentasjoner av resultat til ulike klinikkledere i Helse Midt-Norge av representant fra
Servicemiljget i Helse Midt. Rapportene vil pa sikt ha et spesielt fokus pa maloppnaelse for
kvalitetsindikatorene.

Registeret presenterer i tillegg resultater for sine kvalitetsindikatorer pa Resultatportalen, som
finnes apent tilgjengelig pa internett, tilgjengelig for fagmiljg, administrasjon og ledelse og pasienter,
se kapittel 7.1.

7.3 Resultater til pasienter

Den registrerte har etter helseregisterloven § 24 rett til bade generell informasjon om registeret og
en rett til innsyn i opplysninger om seg selv. Dette betyr at man som pasient/pargrende nar som
helst kan be om a fa se eller fa utlevert all informasjon som er registrert. | forhold til opplysninger
som er inkludert i Tonsilleregisteret kunne man fra 2019 fa digitalt innsyn direkte til dataene sine via
palogging i Helsenorge.no https://helsenorge.no/om-min-helse/helseregistre. Slik vil man kunne
verifisere og kontrollere at dataene som er registrert er riktige, uten a kontakte registeret og be om
det. Innsynsrapport pa Helsenorge.no vil vise hvor man er oppfgrt og hvilke opplysninger som er
registrert.
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De som tonsilleopereres har ingen brukerorganisasjon. Resultater fra registeret finnes fra 2017-2020
tilgjengelig for alle pa nettsidene https://stolav.no/fag-og-forskning/medisinske-
kvalitetsregistre/norsk-tonsilleregister og https://www.kvalitetsregistre.no/registers/norsk-
kvalitetsregister-ore-nese-hals-tonsilleregisteret.

Brukerrepresentant i fagradet far presentert resultater fra registeret.

Resultater publiseres pa avdeling-/klinikkniva, slik at pasienter/pargrende kan sammenligne
resultatene mellom de ulike enhetene.

Informasjon om hvor man kan finne opplysninger om og resultat fra registeret formidles til pasienter
og pargrende skriftlig, som pasient/pargrende mottar i forbindelse med innhenting av skriftlig
samtykke.

Registeret presenterer resultater for sine kvalitetsindikatorer pa Resultatportalen, som finnes apent
tilgjengelig pa internett, tilgjengelig for fagmiljg, administrasjon og ledelse og pasienter, se kapittel
7.1.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Alle fire kvalitetsindikatorer i Tonsilleregisteret presenteres pa nettsiden kvalitetsregistre.no.
Resultat pa enhetsniva fra 2020 er tilgjengelig pa Resultatportalen, samt pa registerets hjemmeside.
For enheter med feaerre enn 5 pasienter inkludert i registeret vil resultat for kvalitetsindikatorene ikke
presenteres, men de vil innga i totaltallene nasjonalt. Med gkende inkludering til registeret vil
resultat for alle enheter publiseres med oppdateringer pa Resultatportalen flere ganger i aret, samt
fra 2021 vil data fra 2018 til dags dato veere tilgjengelig pa Sykehusviseren pa SKDE sin nettside.
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8 Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Tonsilleregisteret er organisert under Seksjon for medisinske kvalitetsregistre, Fagavdelingen, ved St.
Olavs hospital. Registeret er samlokalisert med Norsk hjerneslagregister, Norsk hjerteinfarktregister,
Norsk hjertesviktregister, Norsk karkirurgisk register og Norsk ryggmargsskaderegister. Det er et tett
samarbeid mellom de ulike registrene i forhold til administrative oppgaver og registerfaglige
vurderinger. Fag- og serviceenheten er samlokalisert ved seksjonen, og server registrene med
kompetanse fra kvalitetsradgiver og statistiker.

8.1.1 Nordisk samarbeid

Tonsilleregisteret bygger pa det svenske Tonsilloperationsregistret, som ble etablert i 1997 (3).
Registrene benytter de samme variablene i alle tre spgrreskjema, og Tonsilleregisteret har hatt god
hjelp fra det svenske registeret i opprettelsen. Det jobbes med tilsvarende opprettelse av nasjonale
registre i de andre nordiske landene.

Det er etablert en Nordisk fagradsgruppe for tonsilleregistre (Nordic Tonsil Surgery Steering
committee), med representanter fra Norge, Sverige, Danmark og Finland. Island er i oppstart av a
etablere et tonsilleregister og vil naturlig veere representert i den Nordiske fagradgruppen etter
hvert. Faglig leder og daglig leder i Tonsilleregisteret i Norge er deltagere i Nordic Tonsil Surgery
Steering committee. Siden oppstart i 2016 har det veert et arlig samarbeidsmgte hvor alle land har
hatt med representanter. | tillegg har det vaert jevnlig kontakt pa telefon og med e-post om felles
arbeid. Gruppen har publisert en felles artikkel (4) og er i siste fase med skriving av ny artikkel.

Hensikten med a ha like spgrreskjema er at deler av datasettet vil vaere likt i de nordiske landene, slik
at sammenligning pa aggregert niva er mulig. Det planlegges @ sammenligne datasett en gang i aret,
og sa snart som mulig igangsette internasjonal forskning basert pa de nordiske registrene.

Norge og Sverige har startet et samarbeidprosjekt hvor begge land skal evaluere 30-dagers
sperreskjema. Det er avholdt mgter i 2019 for a diskutere hvordan dette kan gj@res, og begge land
har begynt prosessen. Pga Covid-19 har dette arbeidet blitt forsinket, men i Norge vil dette bli en av
vare hovedoppgaver videre i 2021.
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8.2 Vitenskapelige arbeider

| 2017 startet samarbeidet om en fgrste artikkel med utgangspunkt i det nordiske samarbeidet:
Ruohoalho J, @stvoll E, Bratt M, Bugten V, Back L, Makitie A, Ovesen T, Stalfors J. Systematic review
of tonsil surgery quality registers and introduction of the Nordic Tonsil Surgery Register. 2018.
European Archives of Oto-Rhino-Laryngology 2018;275:1353-1363 (4)

Registersekretariatet gjennomfgrte i 2017-19 en valideringsstudie av skjemat som fylles ut pa
operasjonsdagen:

Wennberg, S., Karlsen, L.A., Stalfors, J. et al. (2019) Providing quality data in health care - almost
perfect inter-rater agreement in the Norwegian tonsil surgery register. BMIC Medical Research
Methodology 19:6. https://doi.org/10.1186/s12874-018-0651-2 (13)

Aggregert sammenstilling av data for Norge, Sverige og Danmark, utlevert i desember 2019. Det
jobbes med a skrive en felles artikkel hvor operasjonsindikasjoner og operasjonsmetoder i de
nordiske landene blir sammenliknet. Tittel pa arbeidet blir, planlagt publisert i 2021:
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, Vegard Bugten, Siri Wennberg, Ola
Sunnergren
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9 Videre utvikling av registeret

9.1 Datafangst, dekningsgrad og metodisk kvalitet

Datafangst er et omrade som krever kontinuerlig innsats fra registersekretariatet. | 2020 fortsatte
arbeidet med a holde kontakt ut mot aktuelle sykehus og avtalespesialister/private for oppfglging,
bade for a opprettholde innsatsen med innregistrering, samt oppstart for registrering for de som ikke
er i gang. Kontakten har vaert per e-post og telefon/videokonferanse for opplaering i forbindelse med
oppstart for registrering ved ulike enheter. Dette arbeidet er viktig a viderefgre for a fa de siste
enheter til 3 starte registrering av tonsilleoperasjoner, samt a gke dekningsgraden hos de som
allerede har startet med inkludering. Etter tidligere gjennomfgrte besgk pa enheter er det observert
positive endringer i dekningsgrad. Dette viser at besgk er et viktig verktgy i 8 na malet, og noe som
registeret gnsker a prioritere for a kunne oppna stadium 4 med dekningsgrad pa > 80 %. Registeret
har som mal etter hvert a kunne gjennomfgre flere besgk hos behandlingsenhetene nar dette blir
mulig.

En forskrift for medisinske kvalitetsregistre ble vedtatt av Kongen i Statsrad fredag 21.juni 2019 (18).
Med forskriften har helsepersonell plikt til 8 melde inn relevante opplysninger til nasjonale
kvalitetsregistre. Forskriften tradde i kraft 1.september 2019. Forskriften er et viktig verktgy i jobben
videre med a inkludere alle enheter som utfgrer tonsilleoperasjoner.

Tonsilleregisteret gnsker a jobbe for reservasjonsrett, med hensyn til gkt dekningsgrad. Forskriften
apner for at opplysninger kan registreres uten pasientens samtykke, men pasienten far rett til 3
reserve seg mot at opplysninger blir registrert. Vedtak om mulig endring vil skje i etterkant av en
vurdering av personvernkonsekvenser (Data Protection Impact Assessment - DPIA), som skal sikre at
personvernet til de som er registrert i Igsningen ivaretas.

Kvalitetsforbedringsprosjektet som startet i 2018, og fortsatte i 2019-20, har ogsa gkt innregistrering
som et av fokusomradene for de deltagende avdelingene. Se kap. 6.8 for mer detaljer.

Valideringsstudien som ble gjennomfgrt i 2017-19 pa peroperativt skjema konkluderte med at de
fleste/alle variablene i Tonsilleregisteret har hgy palitelighet, det vil si at det er gode og entydige
variabler (13).

Datakvalitetsstudien som ble gjennomfgrt i 2020, med fokus pa intra-rater reliabilitet for 30-dagers
PROM skjema, viste at datakvaliteten er hgy og at opplysningene som innhentes fra 30-dagers
PROM-skjema i Tonsilleregisteret er komplette (17). Se punkt 5.7.1

Registeret har kun obligatoriske variabler i det peroperative spgrreskjemaet, slik at registerets
kompletthet er meget hgy.

Registeret jobber kontinuerlig med & kvalitetssikring av innregistrerte data, med opprydning av
dobbeltregistreringer og feilregistreringer.

| Helseplattformen, én journal for hele helsetjenesten i Midt-Norge, ble det i 2019 avgjort at
Tonsilleregisteret skulle delta som er pilotregister for Igsningen. Dette vil pa sikt innebaere en
automatisk overfgring av opplysninger fra journal til registeret, noe som antas a gke dekningsgraden
og ¢kt kvalitet pa dataen. Arbeidet som gjgres i Midt-Norge er et mulig startpunkt for en felles
nasjonal lgsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste.
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9.2 Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Siden Tonsilleregisteret er et nyetablert register er det per i dag ikke grunnlag for a etablere nye
kvalitetsindikatorer eller variabler. Registerets fokus vil i fgrste omgang veere pa gkt inkludering til
registeret, samt fokus pa de etablerte kvalitetsindikatorer.

Registersekretariatet vil pa sikt i samrad med fagradet foresla kvalitetsforbedringsarbeid pa grunnlag
av eventuelle variasjoner av:

e Indikasjonsstilling for operasjon

e Praksis for valg av operasjonsmetodene tonsillektomi versus tonsillotomi
e Postoperative tonsilleblgdninger

e Postoperative infeksjoner

e Postoperative smerter

e Behandlingseffekt og-varighet

Registeret har startet arbeidet med a planlegge prosjekt med tanke pa kvalitetsforbedring i forhold
til smertebehandling etter tonsilleoperasjon. Med bakgrunn i stor variasjon pa kvalitetsindikatoren
gnsker registersekretariatet a se naermere pa dette i et framtidig prosjekt. Malet med prosjektet vil
veere a identifisere hvorfor pasienter tar kontakt pga smerter. Det vil utarbeides forslag til
evidensbasert retningslinje, som kan prgves ut pa utvalgte sykehus. Dette kan igjen resultere i
utvikling og implementering av nasjonal retningslinje for smertebehandling etter tonsillekirurgi hos
voksne. | tillegg gnsker vi i dette prosjektet a undersgke om mer pasientsentrert informasjon vil fgre
til bedre pasientbehandling.

Tonsilleregisteret vil etterhvert inneholde mye data som vil hjelpe de ulike enhetene med a velge
riktig teknikk basert pa egne resultater, men ogsa ved @ sammenlikne seg med andre enheter og
kirurger. Det er i tillegg etablert samarbeid med det svenske og danske tonsilleregisteret. Dette
samarbeidet vil hjelpe oss, @NH-foreningen og Tonsilleregisteret, til 3 utarbeide nasjonale
retningslinjer i Norge for tonsilleoperasjoner.

| tillegg til pasientinformasjon angaende smertebehandling vil sekretariatet jobbe mer med skriftlig
informasjon pa egen nettside. Dette vil bli ekstra viktig dersom registeret gar over til
reservasjonsrett.

9.3 Formidling av resultater

Tonsilleregisteret rapporterer fra 2018 sine resultat fra oppstart i 2017 pa Resultatportalen
https://kvalitetsregistre.no og delvis ogsa pa registerets hjemmeside https://stolav.no/fag-og-
forskning/medisinske-kvalitetsregistre/norsk-tonsilleregister/rapporter.

Fra 2021 vil resultat fra registeret ogsa presenteres pa Sykehusviseren pa nettsiden
https://kvalitetsregistre.no. Her vil bade pasienter/pargrende, fagmiljget, samt administrasjon og
ledelse ha tilgang til oppdaterte data pa registerets kvalitetsindikatorer.

Sekretariatet vil i samarbeid med Servicemiljget jobbe for a videreutvikle Resultatportalen for a gjgre
resultatformidlingen enda mer brukervennlig og visuelt tiltalende.

Sekretariatet har i samarbeid med Hemit utviklet en ny og viktig rapportlgsning pa sensitivt niva for
fagmiljget i MRS-plattformen. Denne ble tatt i bruk fra desember 2020.
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| forbindelse med kvalitetsforbedringsprosjektet sendes det jevnlig ut rapporter til
deltageravdelinger. Disse rapportene er ogsa sendt ut til en del av de andre enhetene, pa
forespgrsel. | tillegg leveres det jevnlig ut andre oversikter fra registeret pa enhetsniva, for de som
gnsker dette.

Tonsilleregisteret utarbeidet i 2019 en innsynsrapport for a forbedre formidlingen av data som er
registrert om den enkelte pasient i registeret. Rapporten henter automatisk ut variabler fra
registeret og er tilpasset brukeren for best mulig forstaelse av innholdet. Innsynsrapporten gir
pasient/pargrende tilgang til informasjon fra alle variablene i de tre spgrreskjema som benyttes i
registeret. Rapporten er tilgjengelig for alle som er registrert i Tonsilleregisteret og kan bestilles via
Helsenorge.no https://helsenorge.no/om-min-helse/helseregistre.

9.4 Samarbeid og forskning

Nordic Tonsil Surgery Steering committee vil fortsette sitt arbeid. Gruppen mottok i 2017 og 2018
midler fra Nordforsk til etablering og samarbeid. Samarbeidet vil fortsette med mgter og felles
prosjekter. Svensk, dansk og norsk tonsilleregister jobber med en felles artikkel med data fra
registrene. Det har blitt gjort en sammenstilling av data, med fokus pa likheter og ulikheter i de
nordiske landene.

Tonsilleregisteret fikk tildelt midler for a giennomfgre et kvalitetsforbedringsprosjekt «Reinnleggelse
pga blgdning» i 2018-20. Dette i samarbeid med flere sykehus i Norge. Resultat av prosjektet har
blitt publisert i et tidsskrift i 2021 (24), samt planlegges for ytterligere en publisering internasjonalt i
Igpet av aret.

Registeret gjennomfgrte ogsa en valideringsstudie for 30 dagers spgrreskjema (PROM) «Intra-rater
reliabilitet, relevans og gkt dekningsgrad for PROM-skjema» i 2020. Resultat av studien planlegges
publisert internasjonalt i Igpet av 2021/22. Studien gjennomfgres i samarbeid med det svenske
tonsilleregisteret.

Helsedataprogrammet, i regi av E-helsedirektoratet, utvikler nye tjenester og Igsninger for a gi
raskere og sikrere tilgang til helsedata fra flere kilder. Dette inkluderer medisinske kvalitetsregistre.
Tonsilleregisteret tok i 2019 i bruk Innsynsrapport, hvor pasienter/pargrende kan se egne registrerte
data pa Helsenorge.no.

Mot slutten av 2020 og inn i 2021 vil arbeidet med nytt sgknadsskjema, metadata og innfgringen av
ny saksbehandlingsl@gsning vaere viktige oppgaver for registersekretariatet.

o Nytt felles sgknadsskjema pa helsedata.no, hvor sgknader om registerdata til helseforskning
na skal sendes inn

e Metadataarbeidet innebaerer a tilfgre registerets variabler til Metadataportalen og klargjgre
data for integrasjon pa Helseanalyseplattformen

e Ny saksbehandlingslgsning er et system hvor sgknader som kommer inn gjennom
helsedata.no skal behandles i en felles I@gsning hvor registersekretariatet har tilgang. Her er
det en malsetning at koblingssgknader fra de ulike datakildene pa helsedata.no skal bli
enklere, og at saksbehandlingen skal bli mer effektiv.
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10 Referanser til vurdering av stadium

10.1 Vurderingspunkter

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Navn pd register og registerets egen evaluering.

Egen vurdering [drstall]

Nr Beskrivelse Kapittel Ja Nei
Stadium 2

1 Samler data fra alle aktuelle helseregioner 3,53 av’ |

2 Presenterer kvalitetsindikatorene pa nasjonalt niva 3 av’ ]

3 Har en konkret plan for gjennomfgring av dekningsgradsanalyser 5.2 av’ O
Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og jevnlig

4 rapportering av resultater pa enhetsniva tilbake til deltakende 7.1,7.2 av’ |
enheter

5 Har en oppdatert plan for videre utvikling Del ll, 9 av’ |
Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet av kvalitetsindikatorer 5.7 av’ |

. . . o ¢ .
7 Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 60 % i Ippet av siste to 52 5.4 o/ 5

ar
Registeret skal minimum arlig presentere
8 kvalitetsindikatorresultater interaktivt pa nettsiden 7.4 av’ |

kvalitetsregistre.no

Registrerende enheter kan fa utlevert eller tilgjengeliggjort egne

9 . 7.1,7.2 av’ o
aggregerte og nasjonale resultater
Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste 6.6 Y q
faglige retningslinjer = =

11 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del ll, 9 av’ ]
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12

13

14

15

16

17

18

19

Stadium 4

Har i lgpet av de siste 5 ar dokumentert at innsamlede data er

korrekte og reliable

Kan dokumentere dekningsgrad pa minst 80% i Igpet av siste to ar 5.2, 5.

Registrerende enheter har tilgang til oppdaterte egne
personentydige resultater og aggregerte nasjonale resultater

Registerets data anvendes vitenskapelig

Presenterer resultater pa enhetsnivd for PROM/PREM (der dette

er mulig)

Niva A

Registeret kan dokumentere resultater fra kvalitetsforbedrende
tiltak som har vaert igangsatt i Igpet av de siste tre ar. Tiltakene

skal vaere basert pa kunnskap fra registeret

Niva B

Registeret kan dokumentere at det i rapporteringsaret har
identifisert forbedringsomrader, og at det er igangsatt eller
kontinuert/viderefgrt pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid

Niva C

Oppfyller ikke krav til niva B
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10.2 Registerets oppfalging av fjorarets vurdering fra ekspertgruppen

Ekspertgruppens kommentarer i vurderingstekst til forrige arsrapport:

«Tonsilleregisteret er et prosedyreregister som ble etablert i 2017, - dette er 2. gangen registeret blir vurdert av
ekspertgruppen. Registeret har levert en oversiktlig og lettlest arsrapport, med informativ grafikk. Dekningsgraden pa
enhetsniva har veert stigende siden oppstart, og var i 2019 65 % for de 33 enhetene som foretok registreringer giennom
hele dret. Alle helseregionene har hatt en gkning i dekningsgraden i 2019. Enkelte av enhetene har lav dekningsgrad, og
dekningsgraden er fremdeles lavest i Helse Nord (53 %). Registeret gnsker drlig dekningsgradsanalyse pd individniva fra
NPR. Data er samtykkebasert og samles inn elektronisk via spgrreskjema pd Norsk Helsenett. Registeret har fire
kvalitetsindikatorer som hentes fra PROM. Mdloppndelsen for kvalitetsindikatorene deles inn i kategoriene
hgy/moderat/lav mdloppndelse. Grensen for de ulike mdlene er gjenstand for diskusjon, og registeret er dpen for at de
kan justeres i framtiden. Ingen av kvalitetsindikatorene har per i dag status som nasjonale kvalitetsindikatorer (Hdir).
Dekningsgraden fra PROM er fremdeles lav (50%), men har steget noe fra 2018 (44%). PREM registreres ikke. Registeret
har i 2019 innhentet midler til & giennomfgre en datakvalitetsstudie med fokus pd intra-rater reliabilitet, relevans og gkt
dekningsgrad for 30-dagers PROM-skjema. Studien er utsatt til 2020. Resultater fra valideringsstudien i 2017-19 ble
publisert i 2019. | falge registeret finnes det ikke nasjonale retningslinjer eller «best practice» for tonsilleoperasjoner i
Norge. Registeret mener dette arbeidet bgr drives av @NH-foreningen, med innspill fra registeret. Ekspertgruppen mener
at nasjonale eller internasjonale retningslinjer for mdloppndelse legges til grunn ved at man har et fagmiljg i ryggen.
Registeret vil framover fokusere pa gkt dekningsgrad og pd de fire kvalitetsindikatorene som er etablert, heller enn & gke
antallet kvalitetsindikatorer. Ekspertgruppen vurderer at registeret er i stadium 2A.»

Tilbakemelding fra ekspertgruppen pa arsrapport for 2019 var i hovedsak positiv. Registeret jobber
videre med a fa gkt dekningsgraden. Malet er innen 2021 at alle enheter har startet med
registrering. Pandemien har satt en stopper for planlagte mgter med aktuelle enheter, slik at
oppfelging ma skje pa annen mate. | tillegg er det noen enheter som fortsatt har noe lav inkludering.
Samme oppfelging vil kreves for disse.

Tonsilleregisteret har heller ikke for aret 2020 blitt prioritert til 3 fa utfgrt dekningsgradsanalyse pa
individniva innen fristen for innlevering av arsrapport. Etter gjentatt forespgrsel har registeret fatt en
analyse pa aggregerte data fra NPR. Denne er lagt til grunn for beregning av dekningsgraden i
arsrapporten. Den viser fortsatt en gkning av inkludering til registeret fra oppstart til na.

Via prosjekter har registeret avdekket mangler ved innrapporteringslgsningen, blant annet at
utsendelsen av PROM har veert for anonym. Ny teknisk I@sning for utsendelse av PROM-skjema til
pargrende er tatt i bruk @ bedre svarprosenten. Lgsningen antas ogsa fgre til tidsbesparelse ved
utfylling av peroperativt skjema, ved at man ikke lengre trenger a innhente e-postadresse og
mobilnummer. Dette igjen kan fgre til gkt inkludering til registeret og gkt dekningsgrad.

Det eksisterer fortsatt ikke noen nasjonale retningslinjer for tonsilleoperasjoner, men det finnes en
veileder for Tonsillitt/Tonsillehypertrofi hos Norsk forening for otorhinolaryngologi, hode- og
halskirurgi fra 2018. @NH-veilederen har fa malbare anbefalinger, men det anbefales i veilederen at
kronisk tonsillitt eller kronisk residiverende tonsillitter skal behandles med tonsillektomi, mens isolert
tonsillehypertrofi kan alternativt behandles med tonsillotomi. Registeret har i arets rapport valgt a se
pa enhetenes etterlevelse av denne anbefalingen. Nasjonalt fglger 95 % av kirurgene veilederen
angaende kirurgisk behandling av kronisk/residiverende tonsillitt. For mer detaljert informasjon se
kap. 3.4 og 6.6.
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