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Inledning

| Sverige finns drygt 150 kvalitetsregister. Kvalitetsregister finns for att vara ett stéd i arbetet
med att utveckla och forbattra halso- och sjukvarden och kvalitetsregisters data kan
anvandas i analys- och forbattringsarbete. Kvalitetsregister utgér ocksa en vardefull kalla for
forskning och innovation. Kvalitetsregister ar individbaserade och innehaller information om
diagnos, atgarder och resultat for patienten. P& sa satt far verksamheterna en I6pande
aterkoppling av sina egna resultat och ges mdjlighet att se hur det gar fér deras
verksamheter i forhallande till andra och i jamférelser med andra regioner.

Syftet med registret grav hdrselnedsattning hos vuxna ar att folja den patientgrupp inom
horselvarden som har de storsta horselnedsattningarna och darmed stora behov av stdd. |
registret foljs de vuxna personer (=18 ar) som har diagnostiserad grav horselnedsattning
med TMV4 > 65 dB HL i en s.k. grundmodul. | en separat Cl-modul f6ljs de patienter som
genomgar Cl-operation och som ar 18 ar eller aldre vid operationstillfallet.

Registret utvarderar effekten och patienters upplevda nytta av rehabilitering inom
hérselvarden. Registret foljer dessutom, i en separat modul, utfallet av Cl-operation.
Registret foljer det Personcentrerade och sammanhallna vardférloppet grav
hérselnedsattning och kan anvandas som stod i uppfdljning av vardforloppet.

Pa registrets hemsida finns information om grav hérselnedsattning och hur registret ar
uppbyggt.

| registrets statistikvisning kan data studeras i detalj pa ars- och regionniva. Grundmodul och
Cl-modul har separata statistikvisningar.

Under 2024 lanserades registrets nya grundmodul da enkater férandrades for att folja det
Personcentrerade och sammanhallna vardférlopp for grav hérselnedsattning som
accepterades 2022. Data som presenteras i denna rapport hamtas primart fran Cl-modulen
som varit i drift sedan hésten 2020. Endast 6versiktlig data presenteras fran grundmodulen
da den varit igang for kort tid for att utféra korrekta analyser.

| registrets grundmodul ar 32 enheter aktiva och dessa representerar 20 av Svergies 21
regioner. | tabell 1 presenteras antal registreringar per region. Registreringsgraden mellan
regionerna varierar och det vore 6nskvart med en 6kad registreringsgrad sa att andelen
registrerade i registret dverensstammer med andel av befolkningen i landet, se tabell 1. |
Sverige bor cirka 23% av befolkningen i Region Stockholm, 17% i Region Vastra Gétaland
och 13% i Region Skane. | 6vriga regioner bor mellan 1 och 4% av Sveriges befolkning enligt
SCB-statistik. Det medfér att Stockholm, Vastra Gétaland och Skane bor ha en évervagande
andel av registrets registreringar. For att registret ska vara representativt for svensk
horselvard ar det av stor vikt att alla regioner har sa hdg registreringsgrad som mgjligt.


https://hnsv.registercentrum.se/
https://hnsv.registercentrum.se/statistik/statistikvisning/p/SksuMgk2d

Tabell 1: antal registreringar per region i grundmodulen fér 2024 och 2025

Region Antal Antal
registrerade registrerade
31112 2024 112 2025
Blekinge 45 97
Dalarna 40 87
Gotland 21 31
Gavleborg 25 122
Halland 90 247
Jamtland 9 31
Jonkoping 61 219
Kalmar 6 46
Kronoberg 64 162
Norrbotten 45 122
Skane 29 106
Stockholm 2 5
Sormanland 69 251
Uppsala 0 0
Varmland 26 127
Vasterbotten 46 146
Vasternorrland 0 37
Vastmanland 2 45
Vastra 1100
Goétaland 361
Orebro 71 239
Ostergétland 43 164
Totalt antal 1055 3384

I genomsnitt genomférs 150-200 cochleaimplantatoperationer per ar i Sverige, pa vuxna
personer med grav horselnedsattning. Under pandemiaret 2020 uppstod en kraftig minskning
av antalet Cl-operationer. Sedan 2021 syns en tydlig 6kning av Cl-operationer dver tid.
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Figur 1. Antal cochleaimplantatoperationer drligen sedan 2013, Socialstyrelsens patiendataregister.



| registrets Cl-modul registreras operationerna for respektive team som opererar vuxna
personer i Sverige. | registret ar alla 7 opererande team aktiva.

Tabell 2: antalet operationer som registrerats fér respektive team over tid.

Team 2020 2021 2022 2023 2024 2025*
Uppsala 12 23 28 42 31 23
Stockholm 24 49 37 34 22
Umea 11 25 19 21 13
Goteborg 25 5 7 43 6
Lund 2 19 19 31 22
Link6ping 1 9 28 24 12
Orebro 1 11 11 10 12 16
Riket 13 106 146 162 196 114

*Data presenteras for 1/1 till 1/12 2025

Av genomfdrda registrerade operationer ar 82% operation for att fa sitt férsta Cl, s.k.
primaroperation. 13% av operationerna ar stereokomplettering, nar patienten far sitt andra
Cl, pa andra 6rat. Endast i 3% av fallen har s.k. reoperation gjorts, dar tidigare Cl-elektrod
bytts ut.

Registerplattform och CPUA

Registret grav horselnedsattning hos vuxna ar ett delregister av Nationellt kvalitetsregister foér
ONH-sjukvard och har i samarbetet inom ONH kunnat utvecklas till ett fullvardigt nationellt
kvalitetsregister. Registret dverfordes 2013 till den nuvarande registerplattformen Stratum vid
Registercentrum i Vastra Gétalandsregionen.

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) ar Karolinska Universitetssjukhuset.

Publik statistikvisning

Pa registrets hemsida presenteras statistik fran databasen i realtid. For narvarande finns inte
statistik redovisad da registret nyligen ar omstartat. P4 hemsidan finns statistik redovisad
fran den tidigare versionen av grundmodulen.

Separat finns statistik for Cl-modulen redovisad i realtid pa nationell niva. Data redovisas €j
Oppet pa teamniva. Da registercentrum Vastra Goétaland infort censurering for att minska
risken for r6jande (se aven under Varden i siffror) har registret valt att inte presentera statistik
pa teamniva eftersom censurerad statistik inte ar representativ eller anvandbar.

Registerdata finns pa Varden i Siffror (VIS) sedan 2025. Registercentrum Vastra Gétaland
har vid leverans av data infért censurering i syfte att minska risken fér rojande av kansliga
personuppgifter och for att forbattra den statistiska kvalitén. Detta har lett till att de data som
visas pa VIS ar helt oanvandbara. Registret rekommenderar darfér att man inte anvander
data fran VIS for att fa information om utfallet av omhandertagande i multiprofessionellt team,
varken pa nationell eller enhetsniva. Det enda skalet till att registrets data ligger pa VIS ar att
SKR kraver detta for att registret ska finansieras.



Referensgrupp

Registret leds av en referensgrupp dar ordférande ar medlem i styrgruppen for Nationellt
kvalitetsregister for ONH-sjukvard.

Asa Skagerstrand (ordférande), audionom och medicine doktor, Region Orebro 14n
Marie Klafver, hérselpedagog och audionom, Region Vastra Gétaland

Radi Jénsson, dverlakare och medicine doktor, Region Vastra Gétaland.

Satu Turunen Taheri, audionom och medicine doktor, Region Stockholm

Hanna Ulvenfalk, kurator, Region Vasterbotten

Christian Léfvenberg, adjungerad, ST-lakare och doktorand, Region Varmland

O O O 0O O O

Under 2025 avslutade Hanna Ulvenfalk sitt deltagande i referensgruppen och ersattes av:
o Malin Andersson, kurator, Region Orebro lan
Under 2025 tillkom dessutom:

o Anna §jo, ingenjor Cl-teamet, Region Skane

Verksamheter under aret

Under 2024 och 2025 har det hallits nio digitala referensgruppsmoéten.

| samband med uppstarten av den nya grundmodulen pabdrjades med manatliga 6ppna
digitala méten for alla som arbetar med kvalitetsregistret vid de deltagande enheterna. Vid
dessa moéten kan fragor stallas om registerarbetet. Vid varje moéte har registrets ordférande
alltid deltagit och vid olika tillfallen andra personer fran referensgruppen. Det har varit mycket
uppskattat fran professionella inom hérselvarden med dessa diskussionsstunder och vi
kommer att fortsatta med detta aven under kommande ar.

I juni 2024 reviderades grundmodulens enkater for att pa ett battre satt folja det
personcentrerade och sammanhallna vardférloppet for grav hérselnedsattning. Det innebar
att enkaternas fragor andrades och aven insamlingsfrekvensen. Grundmodulen bestar fran
2024 av en patientenkat och en professionsenkat. For att folja vardforloppet grav
hérselnedsattning kommer patienterna foljas vartannat ar med grundmodulens enkater.

For Cl-modulen har inga revideringar av enkaterna skett sedan starten 2020.

Certifieringsgrad

Under 2024 har nagon ny certifieringsbedémning inte gjorts fran SKRs sida.

Anslutnings-, tacknings-, och uppfdljningsgrad

Anslutningsgraden ar mycket hog. | registrets grundmodul var under 2024 20 av 21 regioner
aktiva och 2025 har alla regioner varit aktiva, men i varierande grad. Fér Cl-modulen ar
anslutningsgraden 100%, de 7 Cl-team som gor Cl-operationer pa vuxna rapporterar till
registret.

Tackningsgraden for grundmodulen ar inte mojlig att berakna for 2024 och 2025. Tidigare
har ingen diagnoskod funnits for grav hérselnedsattning och darmed ingen registrering i



patientregistret. Sedan 2023 finns majlighet att satta diagnoskod tillsammans med en tillaggs
kod U973 som visar att hdrselnedsattningen ar grav. Tillaggskoden ar under implementering

i landet och det kommer troligen drdja ytterligare nagra ar innan tillforlitlig tackningsgrad kan

beraknas fér grundmodulen.

For Cl-modulen finns majlighet att berakna tackningsgrad nedan illustreras registrets totala
tackningsgraden fér 2013-2024 (figur 2). Tackningsgradsanalys gors av Socialstyrelsen och
tackningsgraden for 2024 var 79%. Cl-modulen startade 2020, men nagra team har valt att
lagga in nagra tidigare genomférda Cl-operationer, darav tackningsgradsberakning aven for
aren 2013-2019.
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Figur 2. Tdckningsgrad i relation till Patientdataregistret (PAR)

Tackningsgradsanalysen per team visar pa god tackningsgrad for alla enheter utom en.
Malet ar att tackningsgraden bor vara éver 85% och 6 av 7 team uppfyller detta, endast
Stockholms Cl-team ligger lagre éan 85%.



Tabell 3: Tdckningsgrad for respektive opererande enhet for 2024.

Godkant 285%* Kravs for att registret ska vara representativt for enheten och for att hoja registrets
certifieringsniva och framtida finansiering.

Otillfredsstallande Kraver verksamhetsforbattring pa enheten for att hdja tackningsgraden till minst
60-84%* 85%.

Enhet Kvalitetsregister Totalt antal Tackningsgrad
[%]
Goteborg 39 45 95,6
Linképing 24 26 92,3
Lund 31 31 100
Stockholm 34 81 _
Umed 12 12 100%**
Uppsala 31 32 96,9
Orebro 12 12 100**
Riket 199 252 79

*Krav for Registrets certifieringsniva: Tackningsgrad 285% kravs fér den hogsta certifieringsniva (Cert.
niva 1) Tackningsgrad 260% kravs for den nast hogsta certifieringsniva (Cert. niva 2)

**Enligt Socialstyrelsens utrakning av tackningsgrad finns inga registreringar i patientregistret.
Registreringar finns enbart i kvalitetsregistret.

Datakvalitet, validering och bortfallsanalys

Vid inmatning av registerdata finns det sakerhetskontroller som gér inmataren uppmarksam
pa misstankt felaktig inmatning (till exempel felaktiga eller osannolika audiogramvarden). |
databasen ar de flesta uppgifter obligatoriska och inmataren uppmarksammas om
inmatningar saknas.

Pa grund av de lag aktivitet i vissa regioner i grundmodulen sanks kvaliteten for aktuell
region men paverkar ocksa rikets datakvalitet. Det ar viktigt att 6ka aktiviteten fran alla
deltagande regioner sa att registrets data ar relevant och sa heltdckande som mdgjligt. For
kommande period ar det av hdg vikt att referensgruppen arbetar med att uppmuntra alla
deltagande enheter att forbattra sitt deltagande. Cl-modulen bedéms halla hog datakvalitet
da alla enheter ar aktiva i registret och med hdog kvalitet pa inmatad data.

Validering av databasen planeras for bade grundmodul och Cl-modul att ske under de
narmsta aren. Under 2026 kommer planering for validering att ske fér genomférande under
2027 och 2028. Aven bortfallsanalyser planeras for narmsta aret fér bada modulerna.



Kvalitetsindikatorer i Cl-modulen

Utfallet av Cl-operationen kan méatas pa flera olika satt. Har redovisas utfallet av
anvandningstid och patientens skattade nytta av att fa Cl. Anvandningstid baseras pa den
loggningsfunktion som finns i de flesta Cl och som lases av pa klinik. | snitt anvands CI 12,5
timmar per dygn 12 manader efter operationen. Hég anvandningstid bedoms som ett matt pa
god nytta efter operationen och med anvandandet av Cl. Anvandningstiden har legat stabilt
pa 12,5 timmar under de ar som Cl-registret varit aktivt.

Nyttan med CI utvarderas aven i patientenkaten med hjalp av det standardiserade
frageformularet 10I-CI. IOI-CI bestar av 7 fragor dar resultatet sammanvags till ett
medelvarde som visar pa upplevd nytta med hjalpmedlet. | Cl-modulen uppskattas nyttan
med Cl av patienterna till 4,1 for riket pa en fem-gradig skala. | snitt 6kar nyttan med 0,3
jdmfort med att anvanda hérapparat. Nyttan med Cl ar signifikant hdgre for aktuell
patientgrupp jamfért med resultat fran motsvarande frageformular for personer med
hérselnedsattning som anvander hdrapparat, dar medelvardet ar 3,93 nationellt (data fran
Nationellt kvalitetsregister for hdrselrehabiliterings arsrapport for 2024).

| uppfoljningsenkaten i Cl-modulen efterfragas om eventuella komplikationer som uppstatt
under det forsta aret efter operation. For hela Cl-modulen ar andelen komplikationer lag
(10%). Av 201 operationer som foljts upp under 2024 och 2025 har 23 personer haft kontakt
med varden pga behov av extra omhandertagande. | 3 fall har man behovt koppla bort
elektroder pga paverkan pa facialisnerven eller problem med elektroden. Det har uppstatt
smarta och trycksar i 2 fall och smakbortfall i 2 fall. Det vanligaste besvaret ar nytillkomna
yrsel/balansbesvar som kravt behandling (9 fall). | 3 fall har det tillkommit eller blivit dkade
besvar av tinnitus.

Registret betydelse for battre och sakrare vard

Resultaten fran de tidigare enkéaterna i registret 1ag till grund for att NPO ONH beslutade att
svensk horselvard behdvde ett vardforlopp for att sékerstélla saker och jamlik vard for
patientgruppen i hela landet. Som en f6ljd av det framtagna vardférloppet har registret
andrats for att folja vardforloppet och kan nu anvandas som en del i uppféljningen av
vardforloppet. Kvalitetsregistret har bidragit till att patientgruppen ar mer uppmarksammad
inom svensk horselvard och att man sakerstaller att varje individ far den hérselvard som
finns behov for varje enskild individ.

PROM/PREM

Registret har i grundmodulen en patientenkat som foljer patienten éver tid. Enkaten fylls i av
patient vartannat ar for att folja utvecklingen av horselsituation, tinnitus- och yrselsituation
samt néjdhet med erhallna atgarder fran horselvarden. Enkaten tillhandahalls patienten fran
vardgivande region och kan distribueras per post eller per 1177. Svarsfrekvensen for
patientenkaten ar 82%. Andelen "missing” ar mycket lag (<1%). N6jdhet med horselvarden,
nytta med hjalpmedel och fragor om tinnitus och yrsel bevakas och féljs 6ver tid i registret.

I Cl-modulen anvands patientenkat infér operation samt 12 manader efter operation. Bada
enkaterna fylls i i samband med fysiska besdk hos Cl-teamen. Svarsfrekvens for
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patientenkaten ar 71% infér operation och 78% vid 12-manadersuppféljningen. Andelen
"missing” (obesvarade fragor) ar mycket lag (<5%). N6jdhet och delaktighet med
hérselvarden samt nytta av Cl utvarderas i enkaten och presenteras i registrets
statistikvisning.

Patientmedverkan

Registret har regelbunden avstamning med representant inom HRF (Horselskadades
Riskférbund) for att sakerstalla registrets relevans och anvandbarhet ur patientsynpunkt.

Forskning
For narvarande pagar tva doktorandprojekt som delvis baseras pa registerdata och som
kommer publiceras i internationella tidskrifter:

o Severe-to-profound hearing loss: prevalence, audiological rehabilitation and
audiovestibular characteristics

o Rehabilitering och livskvalitet hos vuxna med grav hérselnedsattning. Projektets syfte
ar att undersoka rehabiliteringsinsatser utifran kvalitetsregistret for personer med grav
hérselnedsattning. Bland annat fokuseras prediktorer fér om patienten far utdkad
audiologisk rehabilitering, hérapparat eller cochleaimplantat.

o Asymmetric hearing across varying hearing levels and its impact on rehabilitation in
severe-to-profound hearing loss. Léfvenberg C, Lyckberg H, Lundman L, Westman E,
Carlsson PI. Otology and Neurotology. 2025 Nov 5. Online ahead of print.

Nyttan av bilaterala Cl (presentation vid ONH regiondag, Orebro mars 2025). Asa
Skagerstrand

Registret grav hérselnedséttning (presentation vid Horselchefsféreningens méte, maj 2025).
Asa Skagerstrand.

Planer for kommande ar

Under 2026 fortsatter arbetet med att upparbeta ny statistikvisning fér grundmodulen. Arbete
sker for att kunna presentera sa bra statistik som majligt trots censureringen av data fran
Registercentrum Vastra Goétaland. Det kommer att innebara att statistik inte kommer vara sa
detaljerad och begransad i sina filtreringsmaéjligheter. Pa grund av detta kommer separata
statistikredovisningar i rapportform behéva upparbetas for att kunna distribueras till
deltagande enheter.

For 2026 planeras ett arbete med att sammanstalla data fér den tidigare grundmodulen som
kommer att presenteras i separat rapport pa registrets hemsida. Da data ar sammanstalld
kommer statistikvisningen att stangas ner till forman for statistik fran den nya grundmodulen.

11



Validering av Cl-modulen planeras for att ske under 2026-2027, medan validering av
grundmodulen planeras for att ske under 2028.

Pa Registercentrum Vastra Gotaland pagar det ett arbete som avser att succesivt férandra
alla anslutna registers ut-data presentationer. Ledorden ar minimering av réjanderisk och
statistisk vederhaftighet. De statistikvisningar styrgruppen fér ONH-registret hittills har fatt ta
del av, innebar en avsevard férsamring av méjligheten att via dynamisk och dppen visning
férmedla och jamféra resultat fran och mellan deltagande enheter. | manga fall blir
visningarna meningslésa. Detta géller ocksa visningar pa Varden i siffror (se ovan).

Om denna situation inte forbattras kommer flera av delregistren, inklusive detta, att behdva
vanda sig till statistikleverantdrer utanfér Registercentrum VG fér att skapa begripliga och for
professionen anvandbara visningar och rapporter.
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