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E-post �ll CPUA's dataskyddssombud
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Tillfällig plats för e-post registerhållare
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Tillfällig plats för e-post extra kontaktperson

annika.elmstedt@regionstockholm.se

Medarbetare / Extra kontaktperson �ll registret

Annika Elmstedt
Na�onell registerkoordinator, Handkirurgiska kliniken

Registrets sy�e och bakgrund

VAD ÄR HAKIR OCH VAD VILL VI UPPNÅ?

HAKIR är e� na�onellt kvalitetsregister för handkirurgi startat 2010 på ini�a�v av Svensk Handkirurgisk förening. Våra
främsta sy�en är a� genom individbaserad uppföljning av bland annat vårdinsatser och behandlingsresultat
möjliggöra förbä�ringsarbete och forskning som successivt förbä�rar vården. Vi strävar e�er a� kunna minska
undvikbara komplika�oner och reopera�oner och tydligare inkludera pa�ent-rapporterade resultat i utvärdering av
behandlingsresultat. Genom utökat na�onellt och interprofessionellt samarbete vill vi verka för god och likvärdig
handkirurgi för alla i vårt land. E� vik�gt sy�e är även a� öka pa�enternas delak�ghet i vården.

HUR SKALL VI KOMMA DIT?

Vi e�ersträvar en heltäckande na�onell förankring och rapportering. Vi vill långsik�gt helt integrera registerarbetet i
den kliniska vardagen och skapa registerru�ner som är så enkla som möjligt. Vi skall fortlöpande följa upp och
förbä�ra validitet och reliabilitet och se �ll a� data är komple�a. Vi utvecklar kon�nuerligt användarvänliga modeller
för a� fortlöpande återkoppla registerdata både �ll pa�enter och �ll vårdgivare så a� dessa data kan användas,
exempelvis i förbä�ringsarbeten och som underlag för na�onella riktlinjer. HAKIRs registerdata kan användas vid
fördjupade resonemang med våra pa�enter och bidra �ll en individuell anpassning av vården.

Registret omfa�ar delregister

Nej

Vårdkedja

Grundregistrering i HAKIR 1. Vid nybesök alterna�vt i samband med opera�onsanmälan informeras alla pa�enter om
HAKIR, de registreras i registret och fyller i preopera�v PROM-enkät via 1177 Vårdguidens e-tjänster. 2.
Under opera�on eller e�er diktat görs webregistrering av relevanta variabler inklusive diagnos-(ICD10) och
opera�onskoder (KKÅ97). Vid reopera�on anges om denna beror på en komplika�on och i så fall vilken. Läkaren,
alterna�vt medicinsk sekreterare, kontrollerar a� allt är korrekt ifyllt innan alla data sparas. All inloggning sker via
SITHS-kort eller bank-ID och personliga behörigheter. 3. Opera�onsdatum styr utskick av de postopera�va enkäterna
som även de går ut via 1177 med en påminnelse e�er 48 �mmar. Utskicken av enkät sker vid 3 v för PREM-enkät
(upplevelsefrågor) och vid 3 samt 12 månader för uppföljande PROM-enkät. All registrering och hela enkä�lödet är
helt webbaserat.

För utökad registrering gäller steg 1-3 enligt ovan med dessa �llägg (lokal varia�on i ru�ner förekommer) 1. På
mo�agningen undersöker arbetsterapeut, fysioterapeut eller läkare handstatus och registrerar i HAKIR. 2. På
opera�on eller e�er diktat registreras e� utökat formulär där opera�onsmetod/implantat etc. anges mer specifikt 3.
Postopera�vt bokas pa�enten e�er 3 och 12 mån �ll handrehabiliteringsenheten där handstatus undersöks och
registreras. För vissa diagnoser följer vi även upp pa�entens egen ska�ning av ak�vitetsnivå med instrumentet COPM
(Canadian Occupa�onal Performance Measure).

HAKIR följer pa�enten i hela vårdkedjan från mo�agningsbesök �ll opera�on och postopera�v rehabilitering fram �ll
e� år postopera�vt, med möjlighet a� följa upp längre för vissa diagnoser. E� omvårdnadsformulär gick i dri� våren
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2017. Variabler kring sårvård och förband, postopera�v smärta och pa�entens upplevelse av omvårdnaden
inkluderas. 

Ge argument för behovet av e� Na�onellt kvalitetsregister för a� säkra och utveckla
verksamheten

HAKIR är idag en samlande kra� för handkirurgin i Sverige. Utan kvalitetsuppföljning kan vi inte garantera
likvärdig specialiserad handkirurgisk vård av god kvalitet i hela landet. Många handkirurgiska opera�onsmetoder
baseras på erfarenhet och har svag vetenskaplig evidens. Det finns stor varia�on i behandlingsru�ner mellan olika
delar av Sverige och na�onella riktlinjer saknas. Interna�onella randomiserade studier är få och o�a med o�llräckligt
antal pa�enter. Volymerna av vissa typer av ingrepp är små vid varje enskild regionklinik, vilket försvårar
genomförandet av randomiserade studier för utvärdering. E� vik�gt skäl för e� handkirurgiskt kvalitetsregister är a�
vi nu snabbt kan samla stora pa�entmaterial för vetenskaplig utvärdering av specifika opera�onsmetoder. Stora
förändringar avseende behandlingsmetoder har ske� de senaste 10 åren, t ex vad gäller fraktur- och proteskirurgi
inom handskele�et, ligamentrekonstruk�on i handleden, rekonstruk�on e�er nervskador och behandling av
Dupuytrens kontraktur. Många av de nya opera�onsteknikerna är dyra och kräver specialistkunskap. Nya
rehabiliteringsmetoder e�er handopera�on eller skada kräver specialiserad kompetens. Allt de�a leder �ll e� ökat
tryck på de handkirurgiska regionklinikerna och det är extra angeläget a� kunna redovisa cost-benefit analys för olika
behandlingar för a� säkerställa rä� vårdnivå. Det har �digare inte funnits något handkirurgiskt kvalitetsregister i
Sverige. HAKIR är i nuläget det enda kvalitetsregistret inom specialiteten i världen som både inkluderar all typ av
kirurgi, rehabiliteringsmetoder och pa�entrapporterade resultat. Planering pågår och medel har sökts för a�
möjliggöra genomförande av en registerbaserad randomiserad studie (RRCT).

Beskriv avgränsning �ll närliggande register

HAKIR är helt fristående och har för närvarande inga avgränsningsproblem gentemot något annat register.

NPO

Rörelseorganens sjukdomar

Startår

2 010

Vilket årtal registrerades den första pa�enten i registret?

2 010

Vilket/vilka registercentrum är registret anslutet �ll?  

 RC VGR
 RC Syd
 UCR, Uppsala Clinical Research Center
 QRC Stockholm
 RC Norr
 RC Sydost
 RCC Mellansverige
 RCC Väst
 RCC Syd
 RCC Sydöst
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 RCC Stockholm-Gotland
 RCC Norr

Kommentar angående anslutning eller kontakt med Registercentrum eller RCC

Registerpla�ormen (3C) finns inom Region Skåne, anslutningsavtal och PuB avtal med CPUA finns. HAKIR har
�llsammans med RC Syd utvecklat registrets webenkät där alla enkätutskick sedan december 2022 sker via 1177.
De�a har underlä�at mycket för personal på enheterna och har också förbä�rat svarsfrekvensen. Successivt görs
tekniska förbä�ringar �llsammans med RC Syd av 3C pla�ormen. Varje månad skickas en rapport ut �ll alla
deltagande enheter med övergripande informa�on om täckningsgrad, svarsfrekvens, reopera�oner och PROM svar,
under 2024 planeras en uppdaterad rapport a� tas i dri�. På vår hemsida finns även en dynamisk Qlikview-
applika�on där aggregerade data med mer detaljerad nivå kan tas fram �ll exempel för pa�entupplevda resultat
kopplat �ll specifik opera�on, postopera�va komplika�oner, täckningsgrad över �d, svarsfrekvens m m. Möjlighet �ll
urval av data e�er enhet, ålder, kön etc och grafisk presenta�on finns i applika�onen. 

Exempel på förbä�ringar som registret har bidragit med eller som e� ny� register kan förväntas
bidra med

HAKIR är det enda kvalitetsregister i världen för handkirurgi som omfa�ar både pa�entrapporterade resultat och
variabler från hela vårdkedjan, inkl rehabilitering. De�a har resulterat i ökad mul�disciplinär na�onell och
interna�onell samverkan.

Genom a� samla in pa�entrapporterade resultat för alla pa�enter har vi skapat en bredare och mer rä�visande bild
av behandlingsresultaten. HAKIRs registerdata kan bidra �ll e� fördjupat resonemang med pa�enten och
ge förutsä�ningar för en individuell anpassning av vården.

Lokala koordinatorer och ansvariga läkare finns på alla deltagande enheter, vilket ger en lokal förankring i
verksamheten.

Rehabiliteringsgruppen i HAKIR har utarbetat standardiserade mätmanualer för kra� och rörlighet i handen samt för
utvärdering av nervfunk�on e�er skada. Dessa manualer har översa�s �ll flera språk och finns öppet �llgängliga på
hemsidan, de används nu även i undervisning på flera universitet.

Genom funk�onsuppföljningar har komplika�oner kunnat iden�fieras, exempelvis senrupturer, vilket le� �ll
förändrade behandlingsru�ner. Under 2021 startades e� samverkansprojekt mellan rehabenheterna i sy�e a� verka
för en ökad standard. Inventering av befintliga rehabilteringsprogram och framtagande av gemensam mall. 

HAKIR har under 2020 reviderat specialitetens "lathund" för diagnos- och opera�onskoder. Korrekt kodning är vik�g
inte bara för HAKIR utan för all uppföljning av produk�on och för forskning på registerdata. En
na�onell valideringsstudie på koder i HAKIR genomfördes 2019-20 och har iden�fierat förbä�ringsområden.

Under 2023 ini�erade HAKIR en na�onell arbetsgrupp med uppgi� a� enas om standardiserade journaltermer för
handkirurgi. Alla sju handkirurgiska regionkliniker är representerade och ini�a�vet stö�as av Svensk Handkirurgisk
Förening. Tanken är a� förbereda för datahämtning av kvalitetsvariabler från journal �ll HAKIR när sådan
funk�onalitet finns framtagen.

Under 2023 genomför HAKIR även e� pilotprojekt med skanning av streckkoder för ledimplantat direkt �ll HAKIR.
De�a kommer a� förenkla och förbä�ra registreringen av ledproteser och både möjliggöra na�onell kvalitetskontroll
och göra så a� pa�enter enklare kan få ut detaljerade uppgi�er om sina inopererade implantat.

Sedan 2020 skickar HAKIR ut månadsrapporter med process- och resultatdata �ll alla deltagande enheter som
underlag för lokala förbä�ringsarbeten. Med hjälp av månadsrapporterna kan enheterna även jämföra
sig na�onellt avseende pa�entrapporterade resultat (PROM) och pa�enternas upplevelser av vården (PREM). På
hemsidan finns dynamiska rapporter som öppet visar pa�entrapporterade resultat, komplika�oner, täckningsgrad
med mera.
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På Vården i Siffror har vi två kvalitetsindikatorer, täckningsgrad i HAKIR samt andel pa�enter som blivit opererade för
sin böjsenskada inom 2 dygn. HAKIR medverkade i den na�onella arbetsgruppen (NAG) för tumbasartros som
presenterade sin rapport under 2022. Vi tog fram fem kvalitetsindikatorer för tumbasartros från HAKIR data och vi
planerar a� lägga ut några av dessa på ViS när vi samlat �llräckligt med data för presenta�on på enhetsnivå. HAKIR
deltar också i na�onella kvalitetsregisterföreningen (NKRF).

Registerforskning på HAKIR data sker nu i stor omfa�ning och i en na�onell samverkan som �digare varit sällsynt.
Genom a� ly�a fram även pa�entrapporterade resultat skapas en bredare förståelse av behandlingsresultaten. I nu
tre�o publicerade registerstudier har vi bland annat studerat tumbasartros, pa�entens medverkan i samband med
kirurgi och rehabilitering, triggerfinger, Dupuytrens kontraktur, sen-, nerv- och skele�skador samt nervfriläggningar
hos pa�enter med eller utan diabetes. 

Samarbete sker med angränsande register, bland annat bidrar HAKIR med kunskap i utvecklingen av
omhändertagande av pa�enter med artros i handen som drivs av artrosregistret och vi planerar forskningssamarbete
med registret för uppföljning vid cerebral pares (CPUP). 

Cer�fieringsnivå

1-2

Samverkan med näringslivet

Nej

Om ja, beskriv

I nuläget har HAKIR ingen industrisamverkan, men vi har planer på a� eventuellt starta sådan för a� kunna säkerställa
uppföljning av ledproteskirurgi på na�onell nivå. Protesregistreringen i HAKIR har förbä�rats genom användande av
skanning av implantaten direkt �ll registret, men det finns stort behov av a� skapa utdatarapporter som visar
revisionsfrekvens och även aggregerade resultat för pa�ent-rapporterad outcome (PRO). Med nuvarande ekonomi
kan inte HAKIR bekosta sådant utvecklingsarbete och vi undersöker därför om implanta�irmorna kan tänkas vilja
bidra �ll skapandet av dessa rapporter. Vi avser naturligtvis följa SKRs riktlinje för sådan samverkan.

Ange antal avtal om forskningsprojekt

0

Ange antal avtal om andra typer av rapporter/data

0

Styrgrupp

Överläkare Antje Straatman, Ortopedi och Handkirurgi, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Verksamhetschef, överläkare med dr Tobias Laurell, Handkir klin, Södersjukhuset, Stockholm

� Verksamhetschef, överläkare Mar�n Byström, Handkir klin, Sahlgrenska Univ sjh Mölndal, Göteborg

Verksamhetschef, överläkare MIne�e Söderström, Hand- och plas�kkir klin, Norrlands Univ sjh, Umeå 

Överläkare Erika Nyman Hand- och plas�kkir klin, Universitetssjukhuset, Linköping

Verksamhetschef, överläkare med dr Charlo�e Jeppsson, Handkir klin, Skånes Univ sjh , Malmö 
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� Verksamhetschef, överläkare, Daniel Reiser, Handkir klin, Univ sjh, Örebro 

Verksamhetschef, leg arbetsterapeut Anna Zepel, AtLeva Stockholm HandCenter

Vetenskaplig sekreterare i Svensk Handkir Förening (SHF) specialistläkare, docent Gustav Andersson, Hand-och
plas�kkirurgiska kliniken, Norrlands universitetssjukhus, Umeå

Representant för Svensk förening för Handterapi (SFH), leg fysioterapeut Sara Larsson Handkir klin, Skånes Univ
sjukhus, Malmö

Registerhållare överläkare, professor Marianne Arner, Handkir klin, Södersjukhuset, Stockholm

Na�onell registerkoordinator, leg sjukgymnast Annika Elmstedt

Förankring

HAKIR startades på uppdrag från Svensk Handkirurgisk Förening. Registret har byggts upp gemensamt i na�onell
samverkan där alla regioner och yrkeskategorier inom handkirurgin varit representerade. Både den handkirurgiska
och den handterapeu�ska specialis�öreningen står bakom registret och har egna representanter i styrgruppen.
Genom a� alla regioner finns representerade i styrgruppen av verksamhetsansvariga finns goda förutsä�ningar a�
genomdriva de organisatoriska förändringar som behövts i samband med införandet av HAKIR och även a� driva
förbä�ringsarbeten lokalt och na�onellt. De privata enheterna har sedan 2022 egen representant i styrgruppen. Alla
nya enheter besöks av registerkoordinatorn och registerhållaren inför uppstart. Den na�onella koordinatorn har
fortlöpande kontakt med de lokala koordinatorerna. Na�onella HAKIR dagar genomförs två gånger per år för
nätverkande och utbildning. Vi rapporterar årligen på Svensk Handkirurgisk förenings årsmöte och på Svensk Förening
för Handrehabilterings utbildningsdagar.

Finns samverkan med pa�ent- brukarförening?

Nej

Kommentar �ll ovanstående frågor

Det finns ingen specifik intresseförening för handkirurgiska pa�enter e�ersom bredden är så stor beträffande åldrar,
diagnoser och behandlingar, all�från nyfödda med en medfödd handavvikelse, �ll yngre pa�enter med svåra
handskador och äldre personer med artros. Vi samlar in pa�entrapporterat u�all för alla opererade vuxna pa�enter
och barnenkät planeras inom snar fram�d. Pa�en�okusgrupper har använts för specifika frågeställningar t ex när vi
utvecklat våra enkäter. HAKIR har under 2023 etablerat kontakt med Södersjukhusets pa�ent- och närståenderåd.
Rådets vik�gaste uppgi� är a� involvera och öka pa�entdelak�gheten och a� ge e� pa�ent- och
närståendeperspek�v för a� utveckla vården och kan bidra �ll HAKIR's utveckling framgent.

Har registrets styrgrupp hanterat jäv?

Ja

Bilagor
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Valideringsrapport koder 2020
Filstorlek: 170 kB
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Valideringsmetod se sid 8-9
Filstorlek: 993 kB
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Har registret e� tekniskt system som stoppar ologiska svar?

Ja

Görs systema�ska kvalitetsgranskningar på annat sä� än jämförelse mot journaldata?

Ja

Om ja, beskriv

Vi publicerade 2020 en vetenskaplig studie med validering vår egenutvecklade pa�entenkät HAKIR -8 (HQ-8) som
visade god innehållsvaliditet och bra förmåga a� mäta förändring e�er behandling hos enkäten.Vi har också under
2020 gjort en större valideringsstudie av 230 journaler där vi granskat diagnos- och opera�onskodning. Informa�on
om de�a finns på vår hemsida och finns som bilaga i Registerprofilen.

Fortlöpande mindre valideringar görs och misstänkt felak�ga registreringar kontrolleras. Vi lägger in s.k. pop-ups och
informa�onsrutor i registret för a� guida �ll korrekt inrapportering. Spärrar finns för orimliga värden och automa�sk
datahämtning mellan olika formulär finns för a� minska risk för fel.

Bifogar årsrapport för 2019 där vår valideringsprocess är beskriven samt Valideringsstudien för kodning.

Under 2022 gjordes en större validering av data och 137 poster med felak�ga registreringar iden�fierades. E�er
journalgranskning av lokala koordinatorer för varje aktuell post korrigerades inmatningarna.

Under 2023 gjordes y�erligare en större validering, duble�poster, felak�ga icke exiterande personnummer raderades
och komple�ering av nya/ändrade variabler korrigerades, totalt hanterades 330 poster. Under 2023  validerades och
komple�erades även alla registreringar av handledsproteser.

Har kvalitetsregistret en metodbeskrivning för validering?

Ja

Bilagor

 HAKIR - Resultat av valideringsstudie MA 210129.pdf
Valideringsrapport koder 2020
Filstorlek: 170 kB

 Årsrapport_2019_200729 slutkorr.pdf
Valideringsmetod se sid 8-9
Filstorlek: 993 kB

 160 - HAKIR 201222.pdf

Filstorlek: 311 kB

 1_Publicerade accepterade ar�klar med registerdata från HAKIR 240115.pdf
Publicerade ar�klar med registerdata från HAKIR
Filstorlek: 149 kB

 HAKIR 003 Pa�entenkät_före opera�on (V11 2021-08).pdf
Preopera�v enkät PROM
Filstorlek: 267 kB

 HAKIR 003 Pa�entenkät_e�er opera�on (V12 2022-12).pdf
Postopera�v enkät PROM
Filstorlek: 166 kB

 HAKIR 008 Pa�entenkät-PREM_e�er opera�on (V2 2022-02).pdf

https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvSEFLSVJfLV9SZXN1bHRhdF9hdl92YWxpZGVyaW5nc3N0dWRpZV9NQV8yMTAxMjkucGRm&fnc=0f43870c73dd8f48f2b9eb48f7efc7e7
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvQXJzcmFwcG9ydF8yMDE5XzIwMDcyOV9zbHV0a29yci5wZGY&fnc=087b39efba9bd12bd05b68a2fe25a02e
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvMTYwXy1fSEFLSVJfMjAxMjIyLnBkZg&fnc=dde39fad72c2da24a07576b4bc8798b0
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvMV9QdWJsaWNlcmFkZV9fYWNjZXB0ZXJhZGVfYXJ0aWtsYXJfbWVkX3JlZ2lzdGVyZGF0YV9mcmFuX0hBS0lSXzI0MDExNS5wZGY&fnc=554ddddf6395a53a86459666f39bdb62
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvSEFLSVJfMDAzX1BhdGllbnRlbmthdF9mb3JlX29wZXJhdGlvbl8oVjExXzIwMjEtMDgpLnBkZg&fnc=0ccb0dd65cabf46c4080a965c7ccef6c
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvSEFLSVJfMDAzX1BhdGllbnRlbmthdF9lZnRlcl9vcGVyYXRpb25fKFYxMl8yMDIyLTEyKS5wZGY&fnc=6f5406d4f38cc9ebe0e0feec5bba53df
https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvSEFLSVJfMDA4X1BhdGllbnRlbmthdC1QUkVNX2VmdGVyX29wZXJhdGlvbl8oVjJfMjAyMi0wMikucGRm&fnc=5576899214a363f72c54f9f013b58298
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Postopera�v enkät PREM
Filstorlek: 185 kB

 Jävsdeklara�on HAKIR för 2023 MA 20240228.pdf
Jävsdeklara�on för 2023
Filstorlek: 125 kB

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

Ja

Finns registret inlagt i verktyget RUT hos Vetenskapsrådet?

Ja

Registrets inklusionskriterier

Alla opera�oner vid respek�ve enhet läggs in i registret (utom för pat som helt avböjer deltagande eller saknar
svenskt personnummer).

Alla opererade pa�enter över 13 år (åldersgräns sänkt från 16 år december 2022) får enkät före opera�on, 3 veckor
samt tre och tolv månader e�er opera�on. Enkätutskicken sker sedan december 2022 helt via 1177. Undantag är pat
som genomgår flera ingrepp inom e� år, som ak�vt avböjer deltagande eller som av olika skäl ej kan fylla i enkät.

Pa�enter som saknar svenskt personnummer kan inte registreras. Sedan 2022 registreras antalet sådana pa�enter för
en mer korrekt beräkning av täckningsgraden.

Hur är täljaren och nämnaren i täckningsgradsberäkningen definierad?

Täckningsgrad = Antal registrerade opera�oner / antal u�örda opera�oner (%). Data för nämnaren hämtas från
respek�ve enhets produk�onssta�s�k varje månad. Antal personer som opererats på verja enhet, men som saknar
svenskt personnummer (har reservnummer) registreras också månatligen. 

Målvärdet är höjt �ll 90% under 2022 när vi införde variabeln "antal pa�enter med reservnummer".

Kontakt har tagits med Socialstyrelsens Registerservice och vi hoppas under 2024 kunna kartlägga anslutningsgrad i
riket för enheter som u�ör specialiserad handkirurgi för e� antal specifika diagnosgrupper.

Vad är det totala antalet pa�enter i registret?

127 031

Finns registret i andra länder?

Nej

Om ja, beskriv samarbetet och vilka länder det handlar om

Vi har e� nordiskt samarbete kring medfödda avvikelser och har harmoniserat variabler för dessa formulär, även om
registren kommer a� vara helt separata.

Flera länder (Holland, Schweiz, Finland, Island, Norge, UK, USA, Nya Zealand) har u�ryckt intresse, men vi har inget
etablerat samarbete ännu. 

https://www.researchweb.org/info/dir/filehandler.php?fn=YW5zb2thbi85NjIyMDIvSmF2c2Rla2xhcmF0aW9uX0hBS0lSX2Zvcl8yMDIzX01BXzIwMjQwMjI4LnBkZg&fnc=6987a759b423570cc562a334b64a312f
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Registerhållaren har föreläst om HAKIR vid e� flertal interna�onella konferenser under de senaste åren och är
inbjuden a� föreläsa i Leeds (BSSH) och Ro�erdam (FESSH) under 2024. HAKIR väcker stor interna�onell
uppmärksamhet och �tel för presenta�on har av arrangörerna föreslagits som " HAKIR- the Gold standard för
registries".

Mätmanualen för mätning av rörelse och styrka är översa� �ll engelska och manualen för mätning av handfunk�on
e�er nervrepara�on �ll tyska, e�er önskemål från den erupeiska rehabilteringsföreningen EFSHT.

I samband med vilken/vilka pa�entkontakter registreras data?

Se ovan. Pa�entens personnummer läggs in i HAKIR i samband med opera�onsplanering, o�ast sker de�a på
handmo�agningen. Pa�enten uppmanas ak�vera sin meddelande funk�on i 1177 Vårdguidens e-tjänst.
Opera�onsdata registreras direkt e�er u�örd opera�on inne på opera�onssalen. För postopera�va pa�entenkäter, 3v
samt 3 och 12 månader e�er opera�on skickas meddelande via 1177 ut från registret. Undersökning för den utökade
uppföljningen görs före opera�on samt 3 och 12 månader e�er opera�on och registreras direkt av den som u�ört
undersökningen eller av registeransvarig koordinator.

Registrets processmå�

1. Deltagande i handkirurgisk kvalitetsuppföljning = täckningsgrad i HAKIR, se defini�on ovan. Finns som
kvalitetsindikatorer på Vården i Siffror sedan 2018. 2.Tid mellan skada och opera�on vid böjsenskada. Processmå�et
finns på ViS sedan 2019 och följs även som prissa� sjukhusövergripande kvalitetsvariabel i Stockholm. Resultaten kan
sedan korreleras �ll förekomst av komplika�oner som postopera�v infek�on och senruptur. 3. Postopera�vt
rehabiliteringsprogram. Gäller vissa av opera�onstyperna i den utökade uppföljningen. Denna uppgi� är extra vik�g t
ex vid böjsenkirurgi där postopera�v rehabilitering är en av de vik�gaste faktorerna för e� go� resultat.
Rehabiliteringsprogram kan sedan korreleras �ll resultat och förekomst av komplika�oner (senrupturer,
adherenslösning) 4. Case-mix och analys av regionala skillnader i behandlingsru�ner. Sker med hjälp av registrering
av diagnos- och åtgärdskoder. 

Registrets resultatmå�

1. Antal reopera�oner pga postopera�v komplika�on.  Typ av komplika�on (t ex infek�on, senruptur, nervskada,
blödning, proteslossning etc) registreras och rapporteras månatligen �ll enheterna. Postopera�v infek�on e�er
primär kirurgi kommer a� införas som na�onell kvalitetsindikator. Reopera�on e�er proteskirurgi är också en
sannolik fram�da kvalitetsindikator. 2. Pa�entupplevda symptom före och e�er opera�on. (PROM). I pa�entenkäten
anges grad av smärta / värk, känselnedsä�ning, svaghet, stelhet, köldkänslighet samt upplevd handfunk�on i dagliga
ak�viteter (0-100) före och e�er opera�on i den behandlade handen. QuickDASH enkäten (11 frågor, score 0-100) ger
en uppfa�ning av hur pa�entens dagliga liv påverkas och innehåller frågor kring livskvalitet relaterad �ll
handproblemen. Data redovisas fortlöpande enhetsvis i en automa�serad öppen rapport på hemsidan. Djupare
analyser görs i årsrapporten och i vetenskapliga studier. 3.  Pa�entupplevd nöjdhet med opera�onsresultat och
bemötande (anges 0-100), dessa två frågor ingår i postopera�v pa�entenkät e�er 3 och 12 månader. 4. Upplevelse
av vården (PREM). Sedan 2022 får alla opererade pa�enter även e�er tre veckor en nyutvecklad PREM enkät
utskickad via 1177. Frågorna avser bland annat upplevelse av informa�on och delak�ghet, smärtlinding e�er
opera�on, vänte�der och bemötande/förtroende. Resultaten redovisas månatligen �ll varje enhet för a� användas i
förbä�ringsarbeten. Hi�lls har endast pa�enter från 13 års ålder få� enkäten, men under 2024 hoppas vi kunna
inkludera även de yngre barnen.  5. Handfunk�on utvärderad med klinisk undersökning av relevanta parametrar
(kra�, rörlighet, känsel etc). Ingår i de utökade funk�onsformulären för de utvalda 10 diagnoserna. Ledrörlighet är
vik�g för a� utvärdera resultat av viss typ av kirurgi, t ex senkirurgi. Kra� är en god objek�v indikator på handens
funk�onsnivå. Alla kliniker deltar inte ännu i de utökade registreringarna.

Innehåller registret PROM/PREM?

Ja
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Om ja, för vem registreras PROM/PREM?

För alla i registret

Innehåller registret professionsbedömda må� på pa�entens funk�onsförmåga?

Ja

Innehåller registret pa�entrapporterade må� inom något av följande områden?

EQ-5D

Nej

RAND 36

Nej

Annat generiskt instrument för hälsorelaterad livskvalitet

Nej

Sjukdomsspecifikt instrument för hälsorelaterad livskvalitet

Ja

Annat pa�entrapporterat må�

Ja

Beskriv hur pa�entrapporterade må� mäts och i vilken utsträckning (inklusive
datainsamlingsmetod och svarsfrekvens)

Alla pa�enter som är över 13 år och opereras deltar i vår enkätuppföljning. Vår PROM-enkät fylls i av pa�enten före
opera�on samt 3 och 12 månader e�er opera�on. Pa�enten ska�ar sina symptom i skala 0-100. Å�a frågor är
symptomrelaterade och två frågor är upplevelserelaterade - nöjdhet med opera�onsresultat, nöjdhet med
bemötande. Ak�vitetsförmågan ska�as även med instrumentet QuickDASH, se bilaga PROM-enkät. PREM-enkät med
8 upplevelsefrågor utgår 3 veckor postopera�vt, 5-gradig skala, där hänsyn tas �ll dimensionerna informa�on och
delak�ghet, upplevd vänte�d, smärtlindring, förtroende och bemötande, se bilga PREM-enkät. Alla utskick sker via
1177. Datan sammanställs och redovisa aggregerat, återkopplas �ll enheterna i månadsrapport. Nuvarande
svarsfrekvens för de postopera�va PROM enkäterna ligger runt 50 %

Mätningar av rörlighet i handens leder, kra� i handgrepp, nyckelgrepp, trepunktspinch, känselbedömning (2
punktsdiskrimina�on, Semmes Weinstein monofilament m m) undersöks inom sk utökad registrering för vissa
opera�onstyper. Vid de flesta kliniker görs dessa mätningar av legi�merad fysio- och/eller arbetsterapeut.

Under våren 2021 tog vi fram e� formulär för COPM inom ramen för HAKIR. COPM, Canadian Occupa�onal
Performance Measure är en individualiserad bedömning av en individs egen uppfa�ning av problem som denne
stöter på vid u�örande av en ak�vitet. COPM är välbeforskat och evidensbaserat med en personcentrerad grund.
Arbetet skedde i samverkan med rehab-enheterna som arbetar med utveckling av vården för plexusskador vid
regionklinikerna i Umeå och Stockholm. Målgruppen är barn och vuxna med funk�onshinder och lämpar sig väl vid
utvärdering av olika behandlingsresultat inom vårt ämnesområde. Sy�et med COPM är a� upptäcka förändringar i en
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individs självrapporterade ak�vitetsu�örande över �d och instrumentet kan ge oss bra informa�on om pa�enternas
utveckling e�er insa�a interven�oner. För närvarande använder vi COPM för pa�enter med plexusskador samt på
vissa enheter vid proteskirurgi och andra diagnoser med stor påverkan på pa�entens ak�vitetsförmåga.

EQ5D är e� instrument som inte fungerar för utvärdering av handkirurgi e�ersom det brister både i sensi�vitet och
specificitet för de flesta diagnoser som opereras inom specialiteten. 

Hur samlas PROM in? Kryssa för det eller de alterna�v som stämmer:

 1 - Via papper som samlats in vid vårdmötet
 2 - Via papper som skickas hem �ll pa�enten
 3 - Via dator eller pekskärm på mo�agningen
 4 - Via mail utan BankID (eller motsvarande)
 5 - Via 1177 eller annan E-tjänst

Hur/var redovisas PROM-resultat?

Öppen redovisning av aggregerade resultat på hemsida och i månadsrapporter �ll klinikerna. Djupare analyser görs i
årsrapporterna. 

Har registret avtal om a� samla in uppgi�er på vårdgivarens uppdrag?

Nej

Informa�on/sta�s�k riktad �ll pa�enter/allmänhet finns på webben

Ja

Vilka typer av inloggningar finns �ll registret?

SITHS kort med specifik behörighet samt inloggning med BankID.

Vilka typer av inloggningar finns �ll registret?

 SITHS-card|SWE:SITHS-kort
 Single-use code via cellphone|SWE:Engångskod via mobil
 Other login|SWE:Annan inloggning

Uppska�a fördelning hur rapportering sker (i procent)

Webb (tomt formulär)

100

Webb (delvis förifyllt)

0



962202

HAKIR- Handkirurgiskt kvalitetsregister

Filöverföring

0

Papper

0

Automa�sk överföring (journal �ll register)

0

Annat

0

Beskriv eventuell teknisk integra�on med journalsystem för datainsamling �ll registret

Under 2020 fick vi �llsammans med SPOR, UCR, RC Syd och AddPro klart en lösning för överföring av
opera�onsvariablerna i SPOR direkt �ll HAKIR. Tyvärr har projektet inte stö�ats av SKR och det har därför avslutats.

Region Skåne har sedan 2020 en egen dataöverföringslösning från journal. Den fungerar tekniskt, men måste
uppdateras när vi gör ändringar i HAKIR centralt. En na�onell funk�on för överföring av data från journal är mycket
e�erfrågad!

HAKIR driver i en arbetsgrupp startad 2022 e� arbete med a� standardisera handkirurgisk nomenklatur i
journalanteckningar. Na�onella variabelmallar för handkirurgi har skapats och implementeras förhoppningsvis i
fram�da journalsystem.

Dialog pågår med SKR och e-Hälsomyndigheten om HAKIR kring direktöverföring av data från journal �ll register.
Uppsala/Handkirurgiska kliniken/HAKIR samverkar med Cambio Cosmic för a� skapa en överföringslösning, men i
nuäget saknar HAKIR medel för a� genomföra något mappningsprojekt.

Hur stor del (procent) av pa�enterna registreras

Under vård�llfället:

100

Inom en vecka:

0

Inom en månad:

0

Finns dokumenta�on av registrets uppbyggnad?

Ja
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Pågår arbete med a� anpassa registrets variabler �ll na�onella standarder?

Registervariabler som diagnos- och opera�onskoder följer Socialstyrelsens riktlinjer och Svensk Handkirurgisk
Förenings kodbok. För standardisering av funk�onsvariablerna (rörelseförmåga, kra� etc.) u�ormade HAKIR 2010-11
en na�onell mätmanual som finns på hemsidan och som nu används inom handrehabiliteringen. Manualen visar hur
handfunk�onsmätningar skall u�öras och dokumenteras. Manualen har 2017 utökats med undersökningsmetoder vid
nervskador. Revision pågår av och uppdaterad upplaga kommer publiceras under 2024. I nuläget finns mycket få
(inga) na�onella standards eller na�onella riktlinjer inom handkirurgin. HAKIR var delak�g i framtagandet av det
na�onella vårdprogrammet för tumbasartros under 2022. HAKIR vill och kan bidra för a� skapa na�onell standard
gällande termer/sökord/variabler för journal, en na�onell handkirurgisk arbetsgrupp bildades i slutet av 2022.
Gruppen har tagit fram standardiserade mallar för nybesök, opera�on, flexorsenskada samt tumbas. Beslut har tagits
om fortsa� samarbete gällande projektet inom NPO rörelseorganens sjukdomar.

Om ja, beskriv

De flesta variablerna i HAKIR har anpassats och definierats enligt na�onellt fackspråk vid arbetet med RUT.

IT-pla�orm/IT lösning

3C

På vilken pla�orm körs/dri�as registret?

3C, dri�as av Add Pro på uppdrag av RC Syd.

Vilka klassifika�oner finns i registret?

 KVÅ
 ICD10
 ICD9
 DSM 4
 ICF
 ATC
 None
 Other


