HAKIR Registerprofil Nationella Kvalitetsregister 2023

Registrets syfte och bakgrund
VAD AR HAKIR OCH VAD VILL VI UPPNA?

HAKIR &r ett nationellt kvalitetsregister foér handkirurgi startat 2010 pa initiativ av Svensk
Handkirurgisk foérening. Vara framsta syften ar att genom individbaserad uppféljning av bland annat
vardinsatser och behandlingsresultat mojliggora forbattringsarbete och forskning som successivt
forbattrar varden, exempelvis genom att minska undvikbara komplikationer och reoperationer.
Genom utdkat nationellt och interprofessionellt samarbete vill vi verka for god och likvardig
handkirurgi for alla i vart land. Ett viktigt syfte &r dven att 6ka patienternas delaktighet i varden.

HUR SKALL VI KOMMA DIT?

Vi efterstravar en heltdckande nationell forankring och rapportering. Vi vill langsiktigt helt integrera
registerarbetet i den kliniska vardagen och skapa registerrutiner som &r sa enkla som mojligt. Vi skall
fortlépande folja upp och forbattra validitet och reliabilitet och se till att data ar kompletta. Vi
utvecklar kontinuerligt anvdandarvanliga modeller for att fortlépande aterkoppla registerdata bade till
patienter och till vardgivare sa att dessa data kan anvandas, exempelvis i forbattringsarbeten och
som underlag for nationella riktlinjer. HAKIRs registerdata kan anvandas vid foérdjupade resonemang
med vara patienter och bidra till en individuell anpassning av varden.

Vardkedja
Grundregistrering i HAKIR
1. Vid operationsanmalan registreras alla patienter och de fyller i preoperativ enkat via 1177.

2. Under operation forbereds webregistrering genom att skdterskan skriver in diagnos-(ICD10) och
operationskoder (KKA97). Vid reoperation anges om denna beror pa en komplikation och i s& fall
vilken. Lakaren kontrollerar att datan ar korrekt. All inloggning sker via SITHS-kort eller bank-ID och
personliga behdrigheter.

3. Efter operationen skickas det automatiskt ut enkéater via 1177, vid 3 v, 3 manader och 12 manader
postoperativt. Patienterna far ett meddelande via sms samt paminnelse. Inloggning i 1177 gors med
bankid.

For utokad registrering galler steg 1-3 enligt ovan med dessa tillagg (lokal variation i rutiner
forekommer) 1. P4 mottagningen undersoker arbetsterapeut, fysioterapeut eller lakare handstatus
och registrerar i HAKIR antingen pa pappersformular eller direkt i registret 2. Pa operation ifylls ett
utokat formular dar operationsmetod/implantat etc anges mer specifikt 3. Postoperativt bokas
patienten efter 3 och 12 man till handrehabiliteringsenheten dar handstatus underséks och
registreras. FOr plexuskirurgin sker dven en grundregistrering vid nybesok pa mottagningarna i
Stockholm och Umea

HAKIR foljer patienten i hela vardkedjan fran mottagningsbesok till operation och postoperativ
rehabilitering fram till ett ar postoperativt, med mojlighet att félja upp langre for vissa diagnoser. Ett
omvardnadsformular gick i drift varen 2017. Variabler kring sarvard och férband, postoperativ smaérta
och patientens upplevelse av omvardnaden inkluderas. Ytterligare variabler planeras framover.
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Ge argument for behovet av ett Nationellt kvalitetsregister for att sdkra och utveckla
verksamheten

Utan kvalitetsuppféljning kan vi inte garantera god och lika specialiserad handkirurgisk vard i hela
landet. Manga handkirurgiska operationsmetoder baseras pa erfarenhet och har svag vetenskaplig
evidens. Det finns stor variation i behandlingsrutiner mellan olika delar av Sverige och nationella
riktlinjer saknas. Internationella randomiserade studier ar fa och ofta med otillrdckligt antal
patienter. Volymerna av vissa typer av ingrepp ar sma vid varje enskild regionklinik, vilket férsvarar
genomférandet av randomiserade studier for utvardering. Ett viktigt skal for ett handkirurgiskt
kvalitetsregister ar att vi nu snabbt kan samla stora patientmaterial for vetenskaplig utvardering av
specifika operationsmetoder. Stora forandringar avseende behandlingsmetoder har skett de senaste
10 aren, t ex vad géller fraktur- och proteskirurgi inom handskelettet, ligamentrekonstruktion i
handleden, rekonstruktion efter nervskador och behandling av Dupuytrens kontraktur. Manga av de
nya operationsteknikerna ar dyra och kraver specialistkunskap. Nya rehabiliteringsmetoder efter
handoperation eller skada kraver specialiserad kompetens. Allt detta leder till ett 6kat tryck pa de
handkirurgiska regionklinikerna och det ar extra angelaget att kunna redovisa cost-benefit analys for
olika behandlingar for att sakerstalla ratt vardniva. Det har tidigare inte funnits ndgot handkirurgiskt
kvalitetsregister i Sverige. HAKIR ar i nuldget det enda kvalitetsregistret inom specialiteten i varlden
som bade inkluderar all typ av kirurgi och patientrapporterade resultat

Beskriv avgransning till narliggande register

HAKIR &r helt fristaende och har for ndrvarande inga avgransningsproblem gentemot nagot annat
register.

NPO

Rorelseorganens sjukdomar

Startar

2010

Vilket artal registrerades den forsta patienten i registret?

2010

Vilket/vilka registercentrum ar registret anslutet till?

RC Syd

Kommentar angaende anslutning eller kontakt med Registercentrum eller RCC

Registerplattformen finns inom Region Skane, anslutningsavtal och PuB avtal med CPUA finns.
Samarbetet med RC Syd fungerar bra. Vi har dragit stor nytta av tidigare erfarenheter fran uppstart
av andra register pa RC Syd, bl a CPUP, som registerhallaren ocksa ar delaktig i. HAKIR har
tillsammans med RC Syd utvecklat registrets utskick via 1177, uppstart i december 2022. Ett problem
med var plattform &r en bristande kapacitet att leverera 6verskadliga och tydliga presentationer av
registerdata for anvandarna. Vi har i samarbete med RC Syd utvecklat en Qlikview-applikation dar
enheternas specifika data askadliggors. For att férenkla utskicken av var webbenkat sker ett
samarbete med Enira/1177.
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Exempel pa forbattringar som registret har bidragit med eller som ett nytt register kan forvintas
bidra med

HAKIR &r det enda kvalitetsregister i varlden for handkirurgi som omfattar bade patientrapporterade
resultat och variabler fran hela vardkedjan, inkl rehabilitering. Detta har resulterat i 6kad
multidisciplindr nationell och internationell samverkan.

Genom att samla in patientrapporterade resultat for alla patienter har vi skapat en bredare och mer
rattvisande bild av behandlingsresultaten. HAKIRs registerdata kan bidra till ett fordjupat
resonemang med patienten och ge forutsattningar for en individuell anpassning av varden.

Lokala koordinatorer och ansvariga ldkare finns pa alla deltagande enheter, vilket ger en lokal
forankring i verksamheten.

Rehabiliteringsgruppen i HAKIR har utarbetat standardiserade matmanualer for kraft och rorlighet i
handen samt for utvardering av nervfunktion efter skada. Dessa manualer har dversatts till flera
sprak och finns 6ppet tillgangliga pa hemsidan, de anvands nu dven i undervisning pa flera
universitet. Genom funktionsuppfdljningar har komplikationer kunnat identifieras, exempelvis
senrupturer, vilket lett till férandrade behandlingsrutiner. Under 2021 startades ett
samverkansprojekt mellan rehabenheterna i syfte att verka for en 6kad standard. Inventering av
befintliga rehabilteringsprogram och framtagande av gemensam mall.

HAKIR har under 2020 reviderat specialitetens "lathund" for diagnos- och operationskoder. Korrekt
kodning ar viktig inte bara for HAKIR utan for all uppfdéljning av produktion och fér forskning pa
registerdata. En nationell valideringsstudie pa koder i HAKIR genomfoérdes 2019-20 och har
identifierat forbattringsomraden.

Sedan 2020 skickar HAKIR ut manadsrapporter med process- och resultatdata till alla deltagande
enheter som underlag for lokala férbattringsarbeten. Med hjalp av manadsrapporterna kan
enheterna dven jamfora sig nationellt avseende patientrapporterade resultat (PROM) och
patienternas upplevelser av varden (PREM). Pa hemsidan finns dynamiska rapporter som dppet visar
patientrapporterade resultat, komplikationer, tackningsgrad med mera.

Pa Varden i Siffror har vi tva kvalitetsindikatorer, tdckningsgrad i HAKIR samt andel patienter som
blivit opererade for sin bojsenskada inom 2 dygn. Sedan 2020 medverkar HAKIR i den nationella
arbetsgruppen (NAG) for tumbasartros och vi kommer dar att arbeta med nationella riktlinjer och
kvalitetsindikatorer. HAKIR deltar ocksa i samverkansgruppen for kvalitetsregister inom
rorelseorganen och i nationella kvalitetsregisterforeningen (NKRF)

Registerforskning pa HAKIR data sker nu i stor omfattning, ofta i nationell samverkan. Genom att
lyfta fram dven patientrapporterade resultat skapas en bredare forstaelse av behandlingsresultaten. |
publicerade registerstudier har vi bland annat studerat tumbasartros, Dupuytrens kontraktur, sen-
och nervskador och nervfrilaggningar hos patienter med eller utan diabetes.

Certifieringsniva

1

Samverkan med naringslivet
Nej

Styrgrupp
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Sektionschef handkirurgi, dverlakare Asif Aslam, Ortopedi och Handkirurgi, Akademiska sjukhuset,
Uppsala

Verksamhetschef, 6verlakare med dr Tobias Laurell, Handkir klin, Sédersjukhuset, Stockholm
Verksamhetschef, 6verldkare, med dr Carina Reinholdt, Handkir klin, Sahlgrenska Univ sjh, Goteborg

Verksamhetschef, 6verlakare med dr Minette S6derstréom, Hand- och plastikkir klin, Norrlands Univ
sjh, Umea

Overlikare Erika Nyman Hand- och plastikkir klin, Universitetssjukhuset, Linképing
Verksamhetschef, 6verldkare med dr Charlotte Jeppsson, Handkir klin, Skanes Univ sjh, Malmo
Klinikchef, 6verlakare, med dr Mattias Hedspang, Handkir klin, Univ sjh, Orebro
Arbetsterapeut, Enhetschef Anna Zeipel Stockholm HandCenter

Representant for Svensk Handkirurgisk Forening (SHF) dverlakare med dr Gustav Andersson, Hand-
och plastikkir klin, Norrlands Univ sjh, Umed

Representant for Svensk Forening for Handterapi (SFH) Leg fysioterapeut Sara Larsson Handkir klin,
Skanes Univ sjh, Malmo

Registerhallare 6verldkare, professor Marianne Arner, Handkir klin, S6dersjukhuset, Stockholm
Nationell registerkoordinator leg sjukgymnast Annika EImstedt, HAKIR
Férankring

HAKIR startades pa uppdrag fran Svensk Handkirurgisk Férening. Registret har byggts upp
gemensamt i nationell samverkan dar alla regioner och yrkeskategorier inom handkirurgin varit
representerade. Bade den handkirurgiska och den handterapeutiska specialistforeningen star bakom
registret och har egna representanter i styrgruppen. Genom att alla regioner finns representerade i
styrgruppen av verksamhetsansvariga finns goda forutsattningar att genomdriva de organisatoriska
fordandringar som behdévts i samband med inférandet av HAKIR och dven att driva forbattringsarbeten
lokalt och nationellt. Alla nya enheter besdks av registerkoordinatorn och registerhallaren infor
uppstart. Den nationella koordinatorn har fortldpande kontakt med de lokala koordinatorerna.
Nationella HAKIR dagar genomférs tva ganger per ar for natverkande och utbildning. Vi rapporterar
arligen pa Svensk Handkirurgisk féreningsmote och pa Svensk Férening for
Handrehabiliteringsutbildningsdagar.

Finns samverkan med patient- brukarforening?
Nej men Sodersjukhusets patientrad tillfragas vid behov av patientmedverkan.
Kommentar till ovanstaende fragor

Det finns ingen specifik intresseférening for handkirurgiska patienter eftersom bredden ar sa stor
betraffande aldrar, diagnoser och behandlingar, alltifran nyfédda med en medfédd handavvikelse, till
yngre patienter med svara handskador och aldre personer med artros. Vi samlar in
patientrapporterat utfall for alla opererade vuxna patienter och barnenkat planeras inom snar
framtid. Patientfokusgrupper har anvants for specifika fragestéallningar t ex nar vi utvecklat vara
enkater.

Har registrets styrgrupp hanterat jav?
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Ja

Har registret ett tekniskt system som varnar for orimliga/osannolika virden?

Ja

Har registret ett tekniskt system som stoppar ologiska svar?

Ja

Gors systematiska kvalitetsgranskningar pa annat satt an jamférelse mot journaldata?
Ja

Om ja, beskriv

Vi har nyligen publicerat en vetenskaplig studie dar vi validerat var egenutvecklade patientenkat
HAKIR -8 (HQ-8) och funnit god innehallsvaliditet och bra férmaga att mata forandring efter
behandling.

Vi har ocksa under 2020 gjort en storre valideringsstudie av 230 journaler dar vi granskat diagnos-
och operationskodning. Information om detta finns pa var hemsida och finns som bilaga i
Registerprofilen.

Fortl6pande mindre valideringar gors och misstankt felaktiga registreringar kontrolleras. Vi lagger in
sk pop-ups och informationsrutor i registret for att guida till korrekt inrapportering. Sparrar finns for
orimliga varden och automatisk datahamtning mellan olika formuldr for att minska risk for fel.

Har kvalitetsregistret en metodbeskrivning for validering?

Ja

Registrets variabellista finns publicerad hos Registercentrum, pa egen webb, RUT eller liknande.
Ja

Finns registret inlagt i verktyget RUT hos Vetenskapsradet?

Ja

Registrets inklusionskriterier

Alla operationer vid respektive enhet laggs in i registret (utom for pat som helt avbéjer deltagande,
saknar svenskt personnummer eller har skyddad identitet)

Alla opererade patienter dver 16 ar far enkat fére, samt 3 och 12 manader efter operation. Undantag
ar pat som genomgar flera ingrepp inom ett ar, som aktivt avbojer deltagande eller som av olika skal
ej kan fylla i enkat.

Hur ar téljaren och namnaren i tackningsgradsberdkningen definierad?
Tackningsgrad = Antal registrerade operationer / antal utférda operationer (%)

Malvardet ar >90% eftersom en andel patienter inte har svenskt personnummer eller har avbojt
deltagande.

Vad ar det totala antalet patienter i registret?

Ca 170000
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Finns registret i andra lander?
Nej
Om ja, beskriv samarbetet och vilka lander det handlar om

Vi har nordiskt samarbete kring medfédda avvikelser och kommer att harmonisera variabler daven om
registren kommer att vara separata.

Flera lander (Holland, Schweiz, Finland, Island, Norge, UK, USA, Nya Zealand) har uttryckt intresse,
men vi har inget etablerat samarbete dnnu.

I samband med vilken/vilka patientkontakter registreras data?

Se ovan. Patienten registreras i HAKIR i samband med operationsplanering, oftast sker detta pa
handmottagningen. Operationsdata registreras direkt efter utférd operation inne pa operationssalen.
Enkaterna skickas till patienterna via 1177. Postoperativ undersékning vid den utékade uppfdljningen
gors 3 och 12 manader efter operation och registreras direkt av den som utfért undersdkningen eller
av registeransvarig koordinator.

Registrets processmatt

Deltagande i handkirurgisk kvalitetsuppfoljning = tackningsgrad i HAKIR, se definition ovan.
Presenteras som kvalitetsindikatorer pa Varden i Siffror sedan 2018. 2.Tid mellan skada och
operation vid bojsenskada. Variabeln finns sedan 2016. Finns som kvalitetsindikator pa Varden i
Siffror sedan 2019. Resultaten kan sedan korreleras till férekomst av komplikationer som
postoperativ infektion och senruptur. 3. Reoperationer. For patient som reopereras i samma hand
registreras uppgift om orsak och om re-operationen ar en del i behandlingsprogram eller en
komplikation. Typ av komplikation (t ex infektion, senruptur, nervskada, blodning, proteslossning etc)
registreras. Postoperativ infektion efter primar kirurgi kommer att inféras som kvalitetsindikator.
Reoperation efter proteskirurgi ar ocksa en sannolik framtida kvalitetsindikator. 4. Postoperativt
rehabiliteringsprogram. Registreras for vissa av operationstyperna i den utékade uppféljningen.
Denna uppgift ar extra viktig t ex vid bdjsenkirurgi dar postoperativ rehabilitering ar en av de
viktigaste faktorerna for ett gott resultat. Rehabiliteringsprogram kan sedan korreleras till resultat
och férekomst av komplikationer (senrupturer, adherenslosning) 5. Genom registrering av diagnos-
och atgardskoder kan vi ocksa analysera case-mix och variation i behandlingsrutiner vid de olika
enheterna.

Registrets resultatmatt

1. Patientupplevda symptom fore och efter operation. (PROM). | patientenkaten anges grad av
smarta / vark, kdnselnedsattning, svaghet, stelhet, koldkanslighet samt upplevd handfunktion i
dagliga aktiviteter (0—100) i den behandlade handen. Genom pre- och postoperativ utvardering av de
olika symptomen kan vi fa en battre uppfattning om var kirurgi har effekt pa det, for patienten,
viktigaste symptomet. QuickDASH enkaten (11 fragor, score 0—100) ger en uppfattning av hur
patientens dagliga liv paverkas och innehaller fragor kring livskvalitet relaterad till handproblemen. 2.
Patientupplevd néjdhet med operationsresultatet och bemotande (PREM) (anges 0—100). 2 fragor
som ingar i postoperativ patientenkat efter 3 och 12 manader. Vi kommer under 2021 testa en ny
PREM enkat med fler fragor vilka skickas ut tre veckor efter operation via 1177. 3. Reoperation pga
postoperativ komplikation, som t ex infektion eller ruptur av sydd sena registreras i
komplikationsformularet om komplikationen kravt reoperation annars i det utokade
funktionsformularet. Kan ses bade som ett resultat- och ett processmatt. 4. Handfunktion utvarderad
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med klinisk undersokning av relevanta parametrar (kraft, rorlighet, kdnsel etc). Ingar i de utokade
funktionsformularen for de utvalda 10 diagnoserna. Ledrérlighet ar viktig for att utvardera resultat av
viss typ av kirurgi, t ex senkirurgi. Kraft &r en god objektiv indikator pa handens funktionsniva. Alla
kliniker deltar inte annu i de utdkade registreringarna. 5. Rontgenundersdkning ingar i vissa av de
utdkade funktionsformuladren. Uppgiften ar obligatorisk vid frakturkirurgi, t ex pa batben och handled
(radiusfraktur) samt vid proteskirurgi. Uppgift om frakturlakning, ev. lossning av ledprotes eller andra
komplikationstecken registreras.

Innehaller registret PROM/PREM?

Ja

Om ja, for vem registreras PROM/PREM?

For alla i registret

Innehaller registret professionsbedémda matt pa patientens funktionsformaga?
Ja

Innehaller registret patientrapporterade matt inom nagot av foljande omraden?
EQ-5D

Nej

RAND 36

Nej

Annat generiskt instrument for hilsorelaterad livskvalitet

Nej

Sjukdomsspecifikt instrument for hdlsorelaterad livskvalitet

Ja

Annat patientrapporterat matt

Ja

Beskriv hur patientrapporterade matt mats och i vilken utstrackning (inklusive
datainsamlingsmetod och svarsfrekvens)

Matningar av rorlighet i handens leder, kraft i handgrepp, nyckelgrepp, trepunktspinch,
kdnselbedomning (2 punktsdiskrimination, Semmes Weinstein monofilament m m) undersdks inom
sk utokad registrering for vissa operationstyper. Vid de flesta kliniker gérs dessa matningar av
legitimerad fysio- och/eller arbetsterapeut.

Hur samlas PROM in?

Via enkater via 1177

Hur/var redovisas PROM-resultat?

Oppen redovisning av aggregerade resultat pa hemsida och i manadsrapporter till klinikerna. Djupare

analyser gors i arsrapporterna.
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Har registret avtal om att samla in uppgifter pa vardgivarens uppdrag?
Nej

Information/statistik riktad till patienter/allménhet finns pa webben
Ja

Vilka typer av inloggningar finns till registret?

SITHS kort med specifik behérighet samt inloggning med BankiD.

Vilka typer av inloggningar finns till registret?

SITHS-card | SWE:SITHS-kort

Other login | SWE:Annan inloggning

Uppskatta fordelning hur rapportering sker (i procent)

Webb (tomt formular)

100

Papper

0

Beskriv eventuell teknisk integration med journalsystem for datainsamling till registret

Redan under hosten 2016 tog HAKIR kontakt med Svenskt PeriOperativt Register (SPOR) angaende
automatisk overforing av operationsdata fran deras variabellista. Flera kirurgiska register ar
intresserade av samma l6sning. Under 2020 fick vi tillsammans med SPOR, UCR, RC Syd och AddPro
klart en 16sning som skulle fungera bade tekniskt, juridiskt och ekonomiskt.

Tyvarr har SKR motsatt sig fortsatt arbete med kopplingen mellan SPOR och HAKIR, vilket ar olyckligt
da vi skulle kunna fa tillgang till flera viktiga kvalitetsvariabler (vintetider, operationstider,
antibiotikaprofylax, ASA klass mm).

Under 2020 startade Region Skane en egen datadverforingslosning fran journal till HAKIR. Den
fungerar tekniskt, men maste uppdateras sa snart vi gér andringar i HAKIR centralt. En nationell
funktion for 6verforing av data fran journal ar mycket efterfragad.

Under 2021 startar ett pilotprojekt med enkatutskick via 1177 till HAKIR for upplevelsefragor (PREM).
| december 2022 permanentades projektet nationellt for alla delaktiga enheter.

Hur stor del (procent) av patienterna registreras
Under vardtillfallet:

100,00

Finns dokumentation av registrets uppbyggnad?
Ja

Pagar arbete med att anpassa registrets variabler till nationella standarder?
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Registervariabler som diagnos- och operationskoder féljer Socialstyrelsens riktlinjer och Svensk
Handkirurgisk Forenings kodbok. For standardisering av funktionsvariablerna (rérelseférmaga kraft
etc) utformade HAKIR 2010-11 en nationell matmanual som finns pa hemsidan och som nu anvands
inom handrehabiliteringen. Manualen visar hur handfunktionsmatningar skall utféras och
dokumenteras. Manualen har 2017 utdkats med undersékningsmetoder vid nervskador. For ovrigt
finns varken nationella standarder eller nationella riktlinjer inom handkirurgin, men HAKIR kan bidra
med att skapa sadana. 2023

Ny matmanual for patienter med fodelserelaterad plexuskada
IT-plattform/IT 16sning

3C

Pa vilken plattform kérs/driftas registret?

3C, driftas av Add Pro pa uppdrag av RC Syd.

Vilka klassifikationer finns i registret?

KVA

CD10

/Annika Elmstedt Marianne Arner 2023-01-20
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