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Registret for grav horselnedsattning hos vuxna

Vivill har presentera vad som hant under 2021, i registret och inom referensgruppen. For Registret
for grav horselnedsattning hos vuxna dr malet att ge stod till horselvarden i rehabiliteringen med
patientgruppen, och att bidra till att 6ka kvaliteten i det rehabiliteringsarbete som genomférs inom
Svensk horselvard.

Resultat 2021

Registerarbete under en pagaende pandemi

Corona-pandemin har fortsatt under 2021 och paverkat horselvardens
arbete. Under 2021 har man kunnat ateruppta en del av rehabiliterings-
arbetet inom horselvarden vilket dven syns i Kvalitetsregistret. Hiar
presenteras en sammanstiallning av 2021 ars data fran Baseline-enkit och
uppfoljningsenkit samt en inblick i kvalitetsregistrets nystartade CI-del.

Baselinenkaten fylls i vid start av ny rehabiliteringsprocess for aktuell individ och f6ljs upp efter 12
manader med en uppféljningsenkat. Uppfdljningsenkéten har en del som besvaras av professionen
och en del som besvaras av patienten.

Data som presenteras har baseras pa de 1008 enkatsvar som samlats in under 2021, samt jamfors
mot totala antalet registreringar 2015-2020, 3 894 stycken. Totalt fanns i registret, den 31 december
2021, 4914 registrerade Baseline-enkater for lika manga individer. Vid samma datum fanns 3 118
professionella uppféljningar och 2 472 patientuppfoljningar.

Som tidigare ar inklusionskriterierna for registret:

Att man i ett kliniskt horseltest uppnar tonmedelvarde 70 dB eller simre pa basta
orat och/eller att taluppfattningen ar samre an 50 %.

Med horapparater och utan lappavldsningsstod uppfattar patienter med grav
horselnedséattning inte ord och meningar fran en meters hall i vardagsmiljo.

Inklusionskriterierna avseende horseln motsvarar de nationella indikationerna fér cochleaimplantat
(CI) (Socialstyrelsen, 2011). Det innebar att alla personer som &r aktuella i registret ocksa ar aktuella
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for stallningstagande till operation av Cl. Det ar darfor av intresse att via kvalitetsregistret folja
utvecklingen av hur manga av patientgruppen som har Cl.

Registrets enkatfragor belyser situationen for personer med grav horselnedsattning, bade vad galler
livssituation, omhéndertagande i varden och individernas maende.

| kvalitetsregistret ges mojlighet till att studera ett stort antal variabler, dar de 4 viktigaste ar;

1. ES (Estimation Scale). Ett matt pa sjalvupplevd paverkan av horselnedsattningen pa det
dagliga livet.

2. Andel patienter som deltagit i utvidgad rehabilitering. Utvidgad rehabilitering innebar att
man fatt del av vardatgéarder fran flera yrkesprofessioner, nagot som visat sig vara av vikt for
denna patientgrupp. Det kan vara professioner som audionom, ldkare, psykolog, logoped etc.

3. Nytta av horselvardens insatser.

4. Andel personer som anvander Cl (cochlea implantat).

Registreringsgrad

Pandemin paverkade under 2020 arbetet i registret, antalet registreringar sjonk jamfort med tidigare
ar. Under 2021 har patienter ater kunnat kallas till hérselvarden och antalet registreringar i registret
har 6kat (se figur 1). Under 2021 har 1008 personers svar fran Baseline-enkaten lagts in i registret,
vilket motsvarar en 6kning med 25% jamfort med 2020. Under samma period har 666 professionella
uppfoljningar registrerats och 508 patientuppféljningar. Andelen uppféljningar har minskat med 13%
for bade professionell uppféljning och patientuppfoljning. Det medfor att uppfdljningsgraden 2021 &r
65% vilket ar en minskning med 14% jamfoért med resultaten for 2020.

Antal registreringar per ar
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Figur 1. Antal registreringar presenterade over tid, 2015-2021.
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Av Sveriges 21 regioner har 20 varit anslutna och varit aktiva i registerarbetet. | dessa 20 regioner har
26 kliniker/enheter varit aktiva. Antal registreringar samt uppféljningsgrad per region presenteras i
tabell 1.

Tabell 1. Deltagande regioner och antal registreringar samt uppféljningsgrad per 2021-12-31.

Region Antal registreringar | Antal registreringar av | Uppféljningsgrad
av Baseline-enkat uppféljningsenkat totalt
2021 Totalt 2021 Totalt [%]
Blekinge 18 121 42 99 82
J6nkdping 30 245 23 201 82
Orebro 51 326 36 260 80
Dalarna 31 169 35 127 76
Stockholm 23 183 52 137 75
Sédermanland 25 163 41 119 74
Uppsala 6 238 45 168 71
Vastra Gotaland 344 1346 132 930 70
Varmland 43 269 38 186 69
Skane 24 180 20 122 69
Ostergétland 77 287 64 193 67
Norrbotten 10 140 18 94 67
Jamtland/ 30 129 24 80 62
Harjedalen
Gévleborg 19 146 12 86 59
Gotland 32 131 25 72 55
Kronoberg 78 301 23 152 50
Vasterbotten 89 199 19 82 41
Kalmar 21 177 0 10 6
Halland 28 98 0 0 0
Vastmanland 29 86 0 0 0
Vasternorrland Deltar ej i kvalitetsregistret
Totalt antal 1008 | 4902 | 666 3118 64
Rehabilitering

Ett viktigt syfte med kvalitetsregistret ar att studera att patientgruppen far rehabilitering och vilken
typ av rehabilitering som erbjuds. Evidens visar att personer med grav horselnedsattning har behov
av multiprofessionellt stoéd och att fa del av olika atgardstyper efter behov (t ex. Turton et al, 2020).
For kvalitetsregistret har riktlinjer tagits fram om att minst 80 % bor ha fatt del av utvidgad
rehabilitering, pa grund av de 6kade behov denna patientgrupp har. Med utvidgad rehabilitering
menas att man fatt del av grupprehabilitering eller rehabiliteringsinsatser fran minst tre
yrkesprofessioner. Att fa traffa flera yrkesprofessioner anses borga fér att man som person ocksa far
ta del av olika rehabiliteringsinsatser da professionerna har olika kompetens och arbetsuppgifter. De
professioner som namns i kvalitetsregistret ar;

Audionom, Lakare, Ingenjor, Tekniker, Pedagog, Kurator, Psykolog, Logoped, Fysioterapeut.
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En av registrets huvudvariabler ar att studera hur stor andel av personerna som fatt del av utvidgad
horselrehabilitering (UHR). Att fatt del av UHR berdknas for de senaste 10 aren. Vi kan se att av de
som registrerats med Baseline-enkat under 2021 har 38 % fatt del av UHR och av de som registrerats
med uppfoljningsenkat under 2021 har 46 % fatt del av UHR. Totalt for hela registret (2015-2021) sa
har 46 % fatt del av UHR enligt Baseline-enkaten och 52 % enligt Uppfoljningsenkaten. Det finns
utrymme for forbattringar for att uppna malet att 80% far del av UHR.

De personer som uppfyller inklusionkriterierna for registret uppfyller dven kriterierna fér att kommai
fraga for overvdagande om cochlea implantat (Cl). En viktig del for att avgéra om en person ar aktuell
for Cl ar att utvardera funktionen med hérapparat, vilket mats med ljudfaltsmatning. | registret ser vi
en mycket positiv utveckling av anvandandet av ljudfaltsmatningar 6ver landet. Enligt Baseline-
enkaten for 2021 har 23% genomgatt ljudfaltsmatning och i uppfdljningsenkaten har detta dkat till
45%. Lika stor andel av kvinnorna som av mannen testas med ljudfaltsmatning.

Om ljudfaltsmatning med horapparat visar daligt resultat (< 50 % enligt Cl-indikationerna) bor Cl-
utredning startas for individen for att sedan avgdra om det ar ett lampligt alternativ for individen.
Andelen personer som paborjar eller genomgar Cl-utredning under 2021 ligger pa 14% och andelen
Cl-anvandare enligt registrerade enkater for 2021 ar 6%.

Patientrapporterade mdtt

| kvalitetsregistret for grav horselnedsattning vuxna ingar patientrapporterade matt som mater
patienternas omdéme om upplevd paverkan av horselnedsattning pa det dagliga livet samt upplevd
nytta av horselvarden och nytta av hjalpmedel.

Horselnedsattningens paverkan pa det dagliga livet méats med en skala fran 0-100 dar personen anger
hur stor negativ paverkan hoérselnedsattningen har pa deras dagliga liv. 100 indikerar en total negativ
inverkan pa det dagliga livet till foljd av hérselnedsattningen medan 0 indikerar ingen negativ
inverkan pa det dagliga livet. Som mal har satts att minst 80 % av personerna i kvalitetsregistret bor
ligga under vérdet 70 for att anses vara ett bra varde. Malvardet ar satt till 70, vilket skulle kunna
anses hogt, men med tanke pa den horselnedsattning som personerna har kommer
horselnedsattningen att paverka det dagliga livet. Om man for hela gruppen ser pa medelvardet i
skalan, sa ligger det for 2021 pa 64. Jamfort med 2020 har medelvardet 6kat med 5, andelen som
anger varden 6ver 70 har ocksa 6kat, fran 34 % for 2020 till 60 % for 2021. Anledningen till 6kningen
skulle kunna vara relaterad till pandemin, eftersom fysiska méten mellan manniskor reducerats och
anvandandet av telefon och webmoten dkat. Telefon och webméten &r troligen svarare att
genomfora for personer med grav horselnedsattning dn fysiska moten. | figur 2 visas fordelningen
Over personernas skattade varde pa horselnedsattningens paverkan pa dagligt liv.



Registret for grav
hérselnedsattning hos vuxna

Horselnedsattningens paverkan pa dagligt liv
20%
18%
16%
14%

12%

10%

8%

6%

4% I I
0

o . [

10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 B0-89 90-
Skala

Andel

=

Figur 2. Den sjilvskattade paverkan av horselnedsattningen i det dagliga livet enligt ES-skalan for personer
som ingar i registret.

Personer med grav horselnedsattning har ofta ett stort behov av stdd fran horselvard och
horhjalpmedel. Av de svarande under 2021 uppger 94 % att de har god eller mycket god nytta av
horselvardens insatser och 84 % uppger sig ha god eller mycket god nytta av de hjalpmedel
(horapparat eller Cl) som de anvénder.

Registret for Cochlealmplantat (CI)

Den 1 september 2021 startades en separat Cl-modul inom Registret for grav horselnedséattning hos
vuxna. Denna separata registerdel omfattar de 7 Cl-team som genomfoér Cl-operationer pa vuxna
personer. Dessa 7 team finns i Géteborg, Linkdping, Lund, Stockholm, Ume3, Uppsala och Orebro. |
registret redovisas bade data fran professionen och fran patienten. Professionsdata omfattar
information bland annat om operationen, anvant cochlea-implantat och utfall av operation och
nyttan av Cl i form av taluppfattningsmatningar. Patientdata omfattar hur patienten upplevt
utredningen infor Cl, genomforandet av operation och upplevd nytta av Cl. Vid tidpunkt for
datauttag for denna arsrapport 2021-12-31 hade det dnnu inte kommit in tillrdckligt med data for att
kunna géra en total analys av data. Aven Cl-teamen har paverkats av pandemin vilket medfért att
farre operationer genomforts an planerat.

Den 31 december 2021 fanns totalt 103 personer registrerade. Dessa var i olika stadier i Cl-utredning,
Cl-operation och Cl-uppféljning. Registrering i registret sker sa som visas i figur 3. Registrets forsta 4
manader, som redovisas har, har varit en uppstartsperiod varfor variationer i hur registreringar skett
kan synas. Bade i hela registret och mellan Cl-team. Pa grund av fatal registreringar i vissa led och
vissa Cl-team redovisas endast ett fatal data gemensamt for alla Cl-team.
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Figur 3. Processkarta for att visa nar patienter registreras i Cl-modulen.

Personer registrerade i Cl-modulen férdelade sig for de olika tidpunkterna/aktiviteterna enligt tabell
2 nedan. Pa grund av Corona-pandemin har en del operationer flyttats fram, darfor ar fler personer
aktiverade i registret an vad som sedan genomgatt operation vid datauttaget 211231.

Tabell 2. Antal registrerade fordelat pa registrets olika tidpunkter.

Antal
Antal personer Antal Antal uppféljnings- | uppfoljnings-
aktiverade i patientenkater infor | Antal enkater av enkater av
registret operation operationsenkater professionella patient
103 78 59 6 3

Av personer som opererats syns att 80% av operationerna ar implantation av ett férsta Cl, 19% ar
implantation av Cl nummer 2 och 1% &r en sa kallad reoperation nar ursprungligt Cl behovt bytas ut.
Huvudindikation till att Cl-operation genomforts ar i alla fallen horselnedséattning.

En av huvudvariablerna i CI-modulen &r patienternas egenskattade Tillfredsstallelse/Nytta infor och
efter Cl-operation. Variabeln berdknas utifran de 7 ingaende fragorna i IOI-HA, som &r en del av
patientenkaten. | denna rapport kan endast den variabeln presenteras infor Cl-operation. Varibeln pa
gruppniva beskriver patienternas tillfredsstallelse nytta med hdrapparat innan Cl-operation. Vardet
for hela gruppen ar 3,25. Detta kan jamféras med resultatet fran Nationella kvalitetsregistret for
horselrehabilitering som ocksa utvarderar med I0I-HA, dar vardet for Tillfredsstallelse/Nytta ar 3,97.
Personer med grav horselnedsattning upplever alltsa lagre Tillfredsstallelse/Nytta &n hela gruppen
med hérapparater som utvarderas i Nationella kvalitetsregistret for horselrehabilitering.
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Verksamhetsberidittelse 2021

Referensgrupp

| samband med det nya aret 2021 avgick en mangarig medarbetare fran registerarbetet, Elisabeth
Ternevall. Vi ar i registret mycket tacksamma for allt arbete du lagt ner och den kunskap du delat.

Representerade professioner i referensgruppen ar lakare, audionomer kurator och pedagog.

Referensgruppen har under 2021 sett ut som nedan:

Asa Skagerstrand, ordférande, audionom och medicine doktor, Region Orebro I4n
Per-Inge Carlsson, overlakare och medicine doktor, Region Varmland

Margareta Edén, audionom, Region Vastra Gotaland

Jennie Hjaldahl, forskningsaudionom och doktorand, Region Orebro l4n

Radi Jonsson, overldkare och medicine doktor, Region Vastra Gotaland
Christian Lofvenberg, ST-lakare och doktorand, Region Varmland

Satu Turunen Taheri, audionom och doktorand, Region Stockholm

Hanna Ulvenfalk, kurator, Region Vasterbotten

Madelene Osterberg, horselpedagog, Region Blekinge

Aktiva enheter i kvalitetsregistret

| Kvalitetsregistret har 20 och 21 landsting varit aktiva. Dessa har férdelats pa 26 vardgivande
enheter.

Kontaktpersondag

Kontaktpersondag har hallits digitalt, 19 mars, med 46 representanter fran 19 regioner av de
registrerande enheterna. Under dagen diskuterades arbetet med kvalitetsregistret och hur vi
tillsammans kan 6ka kvaliteten och sakerheten i arbetet. Resultat av kvalitetsregisterarbetet och
klinikndra forbattringsarbete formedlades till deltagarna.

Klinikbesok

Under 2021 har inga fysiska klinikbes6k kunnat genomféras. Kontakt har i stallet skett via digitala
plattformar. Aven om man saknar fysiska méten har mycket av arbetet kunnat genomféras via de
digitala kanalerna. Detta har dven minskat kostnaderna for klinikbesék och underlattat kontakt med
kliniker och enheter i hela landet. Méjligheten till digitala moten ar nagot som fallit positivt ut och vi
tar med oss den erfarenheten infér kommande ar.

Referensgruppsarbete

Under aret har referensgruppen skett via digitala moten. En stor del av arbetet har fokuserats pa
framtagandet av den nya registerdelen for Cl-operationer hos vuxna. Cl-modulen i registret
lanserades och startade den 1 september 2021.
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Databasen - dndring av utdata och rapporter

Utdatarapportering har uppdaterats p& hemsidan. Data presenteras nu pa regionniva. Aven
presentation av data har uppdaterats for att tydligare visa pa registrets utfall och likheter/skillnader
mellan regioner.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

En staende inbjudan finns till HRF (Horselskadades Riksforbund) om deltagande vid var arliga
kontaktpersondag.

Kontinuerlig kontakt finns med representanter fran HRF.

Forskningsaktiviteter under aret
Pabdrjade forskningsprojekt

Tre doktorandprojekt dr pagaende som bygger pa kvalitetsregisterdata.
Doktoranderna ar dessutom medlemmar i referensgruppen. Férutom detta finns
ytterligare 3 doktorandprojekt som har delstudier som baserats pa
kvalitetsregisterdata dar datautlamning skett tidigare ar.

Vetenskapliga publikationer

| november 2021 disputerade Satu Turunen-Taheri med avhandlingen ”Adult patients
with severe-to-profound hearing impairment : a clinical, register-based, and interview
study”. Hennes avhandling baseras till stor del pa data fran Kvalitetsregistret. Lank till
avhandlingen finns pa registrets hemsida. Satu ar ocksa medlem i kvalitetsregistrets
referensgrupp.

Inga ytterligare publikationer utifran registerdata har accepterats eller publicerats
under 2021.

Tackningsgrad

Tackningsgrad for kvalitetsregistret kan ej berdaknas da diagnoskod for patientgruppen saknas,
antalet personer med grav hérselnedsattning som varit hos hérselvarden finns inte nationella data
for. For att kunna gora tackningsgradsberakningar maste diagnoskod implementeras inom varden.
Kontakt med Socialstyrelsen har tagits under aret fér att undersdka mojligheten till diagnoskod for
aktuell patientgrupp.

Validering av datakvalitet

Under 2021 har ett valideringsprojekt inletts under ledning av Radi Jénsson. | detta valideringsarbete
kontrolleras inmatade data for utvalda variabler mot journaldata. Enligt valideringsplan, som finns
presenterad pa registrets hemsida, har ett slumpmassigt urval av enheter och individer som
kontrolleras genomférts. Projektet kommer att slutféras under 2022 och resultat presenteras.
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