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Registret for grav horselnedsattning hos vuxna

For Registret for grav horselnedsattning hos vuxna ar malet att ge stod till horselvarden i
rehabiliteringen med patientgruppen, och att bidra till att 6ka kvaliteten i det rehabiliteringsarbete
som genomfors inom svensk horselvard. | registret finns tva separata delar, en grundmodul som
studerar alla personer med grav hérselnedsattning som kommer till hérselvarden for
rehabiliteringsatgarder, och en modul som studerar de personer som opereras med cochleaimplantat
(Cl). Dessa tva delar presenteras separat nedan. Minsta antalet svarande maste vara 10 stycken for
att ett varde ska anges.

Resultat 2023

Registerarbete

Hir presenteras en sammanstillning av 2023 ars data fran grundmodulens
Baseline-enkit och uppfoljningsenkit samt fran CI-modulens registreringar
2023. Detta blir sista gangen en rapportering av helar med Baseline och
uppfoljningsenkit presenteras. Den 1 juni 2024 implementerades nya
enkiter som foljer det personcentrerade och sammanhallna vardforloppet
grav horselnedsittning. Kommande arsrapporter kommer att redovisa data
for de nya enkiterna. En separat sammanstillning av Baseline- och
Uppfoljningsenkiter kommer att genomfoéras och presenteras i
rapportform pa registrets hemsida.

Grundmodul

| grundmodulen av registret dar personer med grav horselnedséattning aktuella inom horselvarden
registreras anvands en Baselinenkat som fylls i vid start av ny rehabiliteringsprocess for aktuell
individ och féljs upp efter 12 manader med en uppfoljningsenkat. Bade Baseline-enkéat och
Uppféljningsenkat har en del som besvaras av professionen och en del som besvaras av patienten.

Vid arsslutet 2023 var 27 enheter med i registret som representerade Sveriges 21 regioner. Den
regionala organisationen skiljer sig at dar nagra regioner har flera enheter som arbetar med
patientgruppen medan andra regioner har en enhet som tar hand om patientgruppen. All data som
presenteras visas pa regionniva.

Totalt fanns i registret, den 31 december 2023, 7077 registrerade Baseline-enkater for lika manga
individer. Vid samma datum fanns totalt 4 932 professionella uppféljningar och 3 900
patientuppfoljningar. Data som presenteras har baseras pa de 1012 personer som besvarat
Baselineenkaten och Uppfdljningsenkat for 953 personer genomférd under 2023.



Registrets inklusionskriterier ar for 2023:

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

Inklusionskriterierna avseende horseln motsvarar de nationella indikationerna for cochleaimplantat
(CI) (Socialstyrelsen, 2011). Det innebar att alla personer som &ar aktuella i registret ocksa ar aktuella
for stallningstagande till operation av Cl. Det ar darfor av intresse att via kvalitetsregistret folja
utvecklingen av hur manga i 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 vardatgarder fran flera yrkesprofessioner, ndgot som visat sig vara av vikt for

denna patientgrupp. Det kan vara professioner som audionom, ldkare, psykolog, logoped etc.

Nytta av horselvardens insatser.

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

w



Registreringsgrad

| figuren nedan presenteras utvecklingen av antalet registreringar i registret for de ar som registret i
nuvarande form funnits. Den nedgang som syns fér 2020 ars Baseline-enkater och 2021 ars
uppfoljningsenkater ar en effekt av den da pagdende pandemin. Efter pandemin har antalet
registreringar ater 6kat (se figur 1). Under 2023 har 1 012 personers svar fran Baseline-enkéaten lagts
in i registret. Under samma period har 954 professionella uppféljningar registrerats och 745
patientuppfoljningar. Uppféljningsgraden for 2023 ar 85% for den professionella uppfoljningen.
Konsfordelningen av registrerade personer ligger stabilt med 45% kvinnor och 55% méan per ar men
viss variation syns mellan regionerna, se tabell 1.1.
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Figur 1. Antal registreringar presenterade dver tid, 2015-2023, for Baselineenkat samt uppfoljningsenkat
efter 12 manader, separat for profession och patient.



Anslutningsgrad

Av Sveriges 21 regioner har 20 varit anslutna hela aret och varit aktiva i registerarbetet. Under slutet
av aret tillkom den sista regionen, Vasternorrland, sa att vi nu tacker in alla regioner i Sverige. | de 21
regioner har 27 kliniker/enheter varit aktiva. Antal registreringar samt uppféljningsgrad per region
presenteras i tabell 1.1. Nagra regioner, Stockholm och Skdne, har anmarkningsvart lagt antal
registreringar med tanke pa att de motsvarar drygt 35% av Sveriges befolkning. Vi noterar dven att
flera regioner har minskat antalet registreringar under det senaste aret. Orsaken till detta behover
undersokas vidare.

Tabell 1.1. Deltagande regioner och antal registreringar samt uppféljningsgrad per 2023-12-31.

REGION ANTAL ANTAL UPPFOLININGS-  ANDEL

REGISTRERINGAR AV REGISTRERINGAR AV GRAD KVINNOR

BASELINE-ENKAT PROFESSIONELL TOTALT TOTALT

UPPFOLININGSENKAT 2015-2023
2022 2023 Totalt 2022 2023 Totalt [%] %
2015- 2015-
2023 2023

BLEKINGE 23 14 169 18 25 151 100 43
DALARNA 38 27 233 31 33 201 100 38
GOTLAND 23 10 169 34 23 137 94 43
GAVLEBORG 36 40 225 12 2 139 62 44
HALLAND 46 53 198 17 37 101 63 40
JAMTLAND 35 26 227 31 27 142 71 44
JONKOPING 70 77 396 28 64 340 100 44
KALMAR 6 3 208 26 0 39 19 45
KRONOBERG 70 67 404 4 93 229 74 44
NORRBOTTEN 30 28 204 7 33 135 79 46
SKANE 22 27 240 18 25 181 84 57
STOCKHOLM 31 16 246 24 13 187 80 50
SODERMANLAND 40 22 271 23 37 235 100 45
UPPSALA 10 25 273 6 7 193 73 38
VARMLAND 35 64 381 43 42 299 88 37
VASTERBOTTEN 100 81 396 51 61 240 72 43
VASTERNORRLAND | 0 2 2 0 0 0 0 -
VASTMANLAND 36 21 144 0 15 15 12 48
VASTRA 310 320 1964 317 300 1680 100 47
GOTALAND
OREBRO 74 49 456 75 62 391 99 43
OSTERGOTLAND 44 40 397 82 54 358 100 44
RIKET 1123 1012 7203 847 953 5393 86 45




Rehabilitering

Ett viktigt syfte med kvalitetsregistret ar att studera att patientgruppen far rehabilitering och vilken
typ av rehabilitering som erbjuds samt vilken effekt det har for patientgruppen. For att mata detta
finns registrets 4 huvudvariabler. | kvalitetsregistret for grav horselnedsattning vuxna ingar
patientrapporterade matt som mater patienternas omdome om upplevd paverkan av
horselnedséattning pa det dagliga livet samt upplevd nytta av horselvarden och nytta av hjalpmedel.
Variablerna om andel som anvander Cl och vilka som fatt del av utvidgad horselrehabilitering baseras
pa professionsdata.

Rehabiliteringsatgarder

Atgarder som &r relevanta for patientgruppen delas in i 5 huvudgrupper; medicinska, pedagogiska,
psykosociala, tekniska och ovriga atgarder. Enligt kvalitetsregistrets data ar den vanligaste atgarden
av teknisk art. Det kan handla om hérapparatutprovning, forskrivning av hjalpmedel eller ClI-
operation. Av 953 registrerade med uppféljningsenkat under 2023 har 90% fatt tekniska atgarder. En
overvagande del av dessa far flera tekniska atgarder, exempelvis hérapparat och
varseblivningssystem eller Cl-operation och text/bild-telefoni. De medicinska dtgarderna har gatt till
22% av de registrerade och 41% har fatt pedagogiska atgarder. | 11% av fallen har psykosociala
atgarder anvants och 1% har fatt stod fran logoped eller fysioterapeut. Att de tekniska atgarderna
Overvager ar naturligt da de ar essentiella for att personen ska kunna uppfatta talad kommunikation
eller bli uppmarksammad pa ljudmiljon. Andelen som omfattas av medicinska atgarder kan ses som
ganska lag for riket och det syns en variation mellan regionerna som ocksa kan spegla tillgangen pa
medicinsk audiologisk kompetens. Det ar aven tydligt att det i manga regioner &r brist pa psykolog
med inriktning mot horsel, endast 2 regioner har erbjudit psykologstdd och 0,5% av patientgruppen
har fatt stod fran psykolog. | tabell 1.2 redovisas resultat pa regionniva férutom for 4 regioner som
har for fa genomforda uppféljningsenkater.



Tabell 1.2. Andel som fatt rehabiliteringsatgirder, redovisat pa regionniva for 2023
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2023  [%] [%] [%] [%] [%] [%] [%] [%] [%]
BLEKINGE 25 4 28 0 0 0 0 96 0 0
DALARNA 33 6 52 39 0 0 0 94 0 0
GOTLAND 23 26 48 0 0 17 17 100 0 0
GAVLEBORG 2 - - - - - - - - -
HALLAND 37 0 89 22 0 0 0 89 0 0
JA_MTLAND/ 27 19 22 4 0 4 4 41 0 0
HARJEDALEN
JONKOPING 64 30 45 13 0 17 17 98 0 0
KALMAR 0 - - - - - - - - -
KRONOBERG 93 26 25 0 0 10 10 99 0 0
NORRBOTTEN 33 21 100 6 0 0 0 36 0 0
SKANE 25 44 100 32 0 36 48 48 0 0
STOCKHOLM 13 0 85 8 0 0 0 77 0 8
SODERMANLAND 37 35 59 43 0 5 5 92 0 3
UPPSALA 7 - - - - - - - - -
VARMLAND 42 29 14 0 0 12 12 95 0 0
VASTERBOTTEN 61 20 69 5 2 16 16 97 0 0
VASTERNORRLAND 0 - = = = = = - -
VASTMANLAND 15 7 67 13 0 20 20 93 0 0
W'§STRA 300 21 23 1 1 12 12 91 0,3 0,7
GOTALAND
OREBRO 62 26 21 0 0 0 0 98 6 0
OSTERGOTLAND 54 17 41 24 0 9 63 100 0 0
RIKET 953 22 41 8 0,5 10 13 90 0,5 0,4

Paverkan pa dagligt liv

Horselnedsattningens paverkan pa det dagliga livet méats med en skala (ES) fran 0-100 dar personen

anger hur stor negativ paverkan horselnedsattningen har pa deras dagliga liv. 100 indikerar en total

negativ inverkan pa det dagliga livet till foljd av horselnedsattningen medan 0 indikerar ingen negativ

inverkan pa det dagliga livet. Som mal har satts att minst 80 % av personerna i kvalitetsregistret bor

ligga under vardet 70 for att anses vara ett bra varde dar insatta rehabiliteringsatgarder haft effekt

for individen. Malvardet ar satt till 70, vilket skulle kunna anses hogt, men med tanke pa den

horselnedsattning som personerna har kommer horselnedsattningen ofrankomligen att paverka det

dagliga livet i hogre eller lagre grad.

Om man for hela gruppen ser pa medelvardet i skalan for Baseline-enkater, sa ligger det for 2023 pa

64, vilket motsvarar medelvardet for 2022. Andelen som anger varden over 70, det satta

gransvardet, ar for 2023 33% vilket 6verensstimmer med vardet for 2022, som var 34%.

For uppfoljningsenkéaten ligger medelvardet fér 2023 pa 71 och andelen som anger varden 6ver 70 &r

38%. Motsvarande siffra for 2022 var att 37% angav ett varde hogre an 70. Andelen som har varden



over 70 i ES-skalan for paverkan pa dagligt liv &r nastan jamn mellan kénen, 35% av kvinnorna
respektive 32% av mannen har varden 6ver 70.

| tabell 1.3 visas resultaten pa ES-skalan for baseline och uppféljningsenkat for respektive region.
Medelvardet och andelen med hogre varde i uppfoljningsenkaten okar. En trolig orsak till detta ar att
man under rehabiliteringsprocessen lyfter manga omraden och synliggér dessa for patienten och
rehabiliteringen kan ofta paga langre an det ar som tacks av registrets enkater.

Tabell 1.3. Deltagande regioners resultat fran ES-skalan for 2023 (datauttag 2023-12-31).
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BLEKINGE 14 74,4 36 22 65,7 32
DALARNA 27 52,7 22 30 72,7 43
GOTLAND 10 65,0 30 19 75,8 47
GAVLEBORG 40 63,3 33 2 80,0 100
HALLAND 53 58,0 34 36 73,8 42
JAMTLAND/ 26 43,6 15 23 76,8 57
JONKOPING 77 66,0 32 42 72,3 57
KALMAR 3 - - - - -
KRONOBERG 67 63,6 33 75 64,9 43
NORRBOTTEN 28 67,5 50 33 71,8 55
SKANE 27 73,5 37 20 75,2 50
STOCKHOLM 16 60,6 31 10 75,0 50
SODERMANLAND 22 68,2 45 33 77,8 64
UPPSALA 25 52,5 16 6 69,2 33
VARMLAND 64 62,2 36 33 72,7 52
VASTERBOTTEN 81 63,0 27 56 71,7 55
VASTERNORRLAND 2 = = = = =
VASTMANLAND 21 60,2 33 15 74,7 67
VASTRA 320 65,4 34 220 68,6 47
GOTALAND
OREBRO 49 58,0 27 29 71,4 45
OSTERGOTLAND 40 75,5 58 41 66,5 44
RIKET 1012 63,6 33% 745 70,6 49%




Nytta av horselvarden

Personer med grav horselnedsattning har ofta ett stort behov av stdd fran horselvard och

horhjalpmedel. Av de svarande under 2023 uppger 86 % att de har god eller mycket god nytta av
horselvardens insatser och 83 % uppger sig ha god eller mycket god nytta av de hjalpmedel
(horapparat eller Cl) som de anvander enligt Baselineenkéaten. | uppféljningsenkaten registrerad 2023

uppger 70% att de har god eller mycket god nytta av horselvarden och 69% att de har god eller

mycket god nytta av sina hjalpmedel. Fordelningen 6ver deltagande regioners resultat for Baseline-

och Uppfoéljningsenkaten presenteras i tabell 1.4.

Tabell 1.4. Deltagande regioners resultat fér patienters upplevda nytta av horselvard och horhjalpmedel per

2023-12-31.
NYTTA AV NYTTA AV NYTTA AV NYTTA AV

HORSELVARDENS  HJALPMEDEL ENLIGT HORSELVARDENS HJALPMEDEL ENLIGT

INSATSER ENLIGT BASELINE-ENKAT INSATSER ENLIGT UPPEOLININGS-

BASELII;/IE}-ENKAT %] UPPI:E?“I;I(E.II-NGS- ENKAT

[%] el

BLEKINGE 79 86 88 84
DALARNA 78 74 88 79
GOTLAND 90 70 78 74
GAVLEBORG 93 93 - -
HALLAND 89 89 86 81
JAMTLAND/ 81 81 63 67
JONKOPING 81 81 64 63
KALMAR - - - -
KRONOBERG 84 82 74 71
NORRBOTTEN 86 89 88 91
SKANE 96 100 60 60
STOCKHOLM 81 81 69 69
SODERMANLAND 77 86 57 71
UPPSALA 76 64 - -
VARMLAND 86 78 76 76
VASTERBOTTEN 85 75 84 89
VASTERNORRLAND - - - --
VASTMANLAND 90 90 100 93
VASTRA GOTALAND 88 82 65 65
OREBRO 84 86 45 40
OSTERGOTLAND 98 95 59 63
RIKET 86 83 70 69

Andel som fatt del av Utvidgad horselrehabilitering

Evidens visar att personer med grav horselnedsattning har behov av multiprofessionellt stod och att

fa del av 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 ofta har. Med utvidgad rehabilitering menas att man fatt del av grupprehabilitering

eller rehabiliteringsinsatser fran minst tre yrkesprofessioner. Att fa traffa flera yrkesprofessioner

anses borga for 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.

Att fatt del av UHR beréknas for de senaste 10 aren. Vi kan se att av de som registrerats med

Baseline-enkéat under 2023 har 25 % fatt del av UHR och av de som registrerats med

uppfoéljningsenkat under 2023 har 44 % fatt del av UHR. Totalt for hela registret (2015-2023) sa har
42 % fatt del av UHR enligt Baseline-enkaten och 50 % enligt Uppféljningsenkaten. Det finns

utrymme for forbattringar for att uppna malet att 80% far del av UHR. Andelen som fatt del av

utvidgad horselrehabilitering varierar mellan landets regioner. Se resultat i tabell 1.5.

Tabell 1.5. Resultat i % fér 2023 ars baseline- och uppfdljningsenkater.

_ANDEL SOM ANDEL SOM
PABORIJAR ELLER GENOMFORT
ANDEL SOM ANDEL SOM GENOMGAR ClI- LJUDFALTS-
2023 FATT UHR ANVANDER CI UTREDNING MATNING
REGION Base- Uppf.- Base- Uppf.- Base- Uppf.- Base- Uppf.-
line- enkit line- enkat line- enkit line- enkit
enkat enkat enkat enkat

BLEKINGE 21 44 0 12 7 0 21 64
DALARNA 30 48 4 0 7 3 22 58
GOTLAND 30 70 0 0 10 22 30 61
GAVLEBORG 43 - 10 - 28 - 3 -
HALLAND 72 89 0 8 23 14 41
JAMTLAND 15 30 4 8 30 15 63
JONKOPING 9 67 4 2 17 3 42 75
KALMAR = = = = = — == -
KRONOBERG 22 38 7 4 9 16 42 77
NORRBOTTEN 29 42 0 9 14 27 32 48
SKANE 48 84 7 24 70 40 15 28
STOCKHOLM 19 15 13 0 6 8 13 31
SODERMANLAND 36 59 0 14 18 19 23 62
UPPSALA 20 — 16 - 8 - 12 -
VARMLAND 14 31 0 7 6 12 39 62
VASTERBOTTEN 16 62 4 13 6 11 9 75
VASTERNORRLAND - - - - - - - -
VASTMANLAND 19 80 10 0 10 7 57 67
VASTRA GOTALAND 25 33 3 3 13 8 12 35
OREBRO 18 29 0 2 4 13 31 47
OSTERGOTLAND 18 22 0 2 0 9 8 39
RIKET 25 44 4 5 13 12 20 51




Andel som anvander cochleaimplantat

De personer som uppfyller inklusionskriterierna for registret uppfyller aven kriterierna for att komma
i fraga for overvagande om cochlea implantat (Cl). En viktig del for att avgéra om en person ar aktuell
for Cl ar att utvardera funktionen med horapparat, vilket mats med ljudfaltsmatning. | registret ser vi
en positiv utveckling av anvdandandet av ljudfaltsmatningar 6ver landet. Enligt Baseline-enkaten for
2023 har 20 % genomgatt ljudfaltsmatning och i uppfoljningsenkaten har detta 6kat till 51 %, se
tabell 1.5. Lika stor andel av kvinnorna som av mannen testas med ljudfaltsmatning.

Om ljudfaltsmatning med hdrapparat 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.
Det finns olika skal till att Cl-utredning inte paborjas:

- Medicinska skal; medicinska kontraindikationer finns for att genomga operation

- Horselskal; behovet uppfylls med nuvarande hjalpmedel vilket syns genom ljudfdltsmatningen

- Patientskal; patienten tackar nej

- Kommunikation; patienten ar teckensprakig och saknar talat sprak vilket visat sig forsvara Cl-
rehabilitering.

- Okant skal

Andelen personer som pabdrjar eller genomgar Cl-utredning under 2023 ligger pa 13% enligt
Baseline-enkaten och pa 12% enligt uppfoljningsenkaten. Skalen for att Cl-utredning inte startas
anges i tabell 1.6.



Tabell 1.6. Skal till att Cl-utredning ej genomforts eller paborjats enligt 2023 ars baseline- och

uppfoljningsenkater.

BASELINE-ENKAT

UPPFOLNINGSENKAT

= I o ~ o [ = I a ~ [
BLEKINGE 7 7 21 0 21 43 0 12 48 0 40
DALARNA 4 30 33 0 15 19 3 33 33 0 30
GOTLAND 0 0 50 0 30 20 4 22 43 0 30
GAVLEBORG 0 50 23 0 0 28 -- -- -- -- -
HALLAND 0 2 60 O 13 25 22 57 0 19
JAMTLAND/HARJEDALEN 4 35 35 0 19 8 26 26 0 4
JONKOPING 0 39 5 3 25 29 3 50 27 3 17
KALMAR - - - - -- - = = = = -
KRONOBERG 4 63 7 0 12 13 71 17 1 4
NORRBOTTEN 0 68 14 0 14 3 58 9 0 30
SKANE 4 0 19 0 78 4 20 24 0 52
STOCKHOLM 6 38 6 6 25 19 31 54 8 0 8
SODERMANLAND 0 23 55 0 5 18 5 24 49 0 22
UPPSALA 0 24 28 4 20 24 - = = = -
VARMLAND 8 56 8 0 14 14 10 33 19 38
VASTERBOTTEN 1 23 22 0 41 12 10 36 33 21
VASTERNORRLAND - - - - - - - - - - --
VASTMANLAND 5 29 43 0 5 19 13 40 47 0 0
VASTRA GOTALAND 2 38 15 24 18 4 34 35 1 27
OREBRO 8 22 41 10 14 2 10 47 11 31
OSTERGOTLAND 3 78 14 0 9 61 30 0 0
RIKET 3 37 21 19 19 5 37 32 1 24



Kommunikationsform

Personer med grav horselnedsattning anvander till 6vervagande del tal som kommunikationsform. |

registret finns ocksa personer som anvander tecken som stod eller ar teckensprakiga. Registrerade

personer kan ange flera alternativ av vilka kommunikationsformer som anvands. | resultatet, se tabell

1.7, syns tydligt att tal 4r den 6verviagande kommunikationsformen. Horselvarden vander sig primart

till personer med horsel och verbal kommunikation som féredragen kommunikationsform. Fa av

personerna anvander tecken i nagon form. Om detta beror pa hérselvardens organisation eller brist

pa teckensprakslarare gar ej att utvisa med registret. Ett fatal personer anvander taktilt teckensprak

och dessa personer har dven angett att de har synnedséattning och stéd fran syncentral.

Tabell 1.7. Anvanda kommunikationsformer enligt Baselineenkat.

BASELINE-ENKAT

2
- < < L =X £ i
e e e ] 3 2
BLEKINGE 93 0 0 36 36
DALARNA 100 4 0 37 63
GOTLAND 100 0 0 0 30 30
GAVLEBORG 100 5 10 0 33 100
HALLAND 98 2 4 0 32 87
JAMTLAND/HARJEDALEN 100 0 4 0 38 46
JONKOPING 97 3 1 0 22 57
KALMAR = = = = = =
KRONOBERG 100 0 0 15 75
NORRBOTTEN 100 0 0 25 75
SKANE 100 15 0 85 100
STOCKHOLM 94 13 13 0 25 56
SODERMANLAND 100 5 5 0 55 68
UPPSALA 100 4 0 72 56
VARMLAND 100 0 30 53
VASTERBOTTEN 99 0 9 77
VASTERNORRLAND - - - - - -
VASTMANLAND 100 10 10 0 29 52
VASTRA GOTALAND 98 7 6 0 41 72
OREBRO 92 39 12 6 45 71
OSTERGOTLAND 98 10 3 33 35
RIKET 98 6 0 35 69




CI-modul

Den 1 september 2021 startades en separat Cl-modul inom Registret for grav horselnedsattning hos
vuxna. Denna separata registerdel omfattar de 7 Cl-team som genomfér Cl-operationer pa vuxna
personer. Dessa 7 team finns i Géteborg, Linkdping, Lund, Stockholm, Umed, Uppsala och Orebro. |
registret finns data fran bade 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,
genomférandet av operation och upplevd nytta av CI.

Inklusionskriterie for att registreras i kvalitetsregistrets Cl-modul ar att varden beslutat att erbjuda
cochleaimplantat som rehabiliteringsatgard och att planering for operation finns. Det innebér att
registrering kan pabdrjas, men om operationen av nagon anledning inte genomfors, blir inte
registreringen fullstandig.
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Operations- patient
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Figur 3. Processkarta for att visa nar patienter registreras i Cl-modulen.
Operationsenkaten finns i 3 varianter;

Priméaroperation — da en patient opereras for forsta gangen och far sitt férsta Cl
Re-operation — da en patient har ett Cl sedan tidigare och inopererad elektrod behéver bytas ut
Kompletteringsoperation — da en patient har Cl pa ett 6ra och far sitt andra Cl, pa motsatt sida.

Patientenkaterna ser lika ut oavsett vilken typ av operation personen genomgar.

Nedanstaende presentation baseras pa de personer som genomgatt Cl-operation under 2023. Totalt finns 159
operationer registrerade for 2023. Detta motsvarar 75% tackningsgrad i registret, jamfort mot inrapporterade
data till Socialstyrelsen fér genomférda operationer pa vuxna under 2023.

Data presenteras endast om det finns minst 10 registreringar.



Tabell 2.1. Antal registrerade operation 2023 fordelat pa registrets deltagande opererande team.

Team

Goteborg*

Linképing  Lund  Stockholm Umed Uppsala Orebro

Antal operationer
Antal
primdroperationer
(Cl-1)

Antal Re-
operationer
(utbyte av Cl-
elektrod)
Antal
kompletterings-
operationer
(Cl-2)

*Fdrre én 10 registrerade operationer

28 18 35
24 17 32
0 0 1
4 1 2

18 41 10

13 33 7
2 0 0
3 8 3

| och med att det &r 1ag registreringsgrad for vissa Cl-team och dven ett fatal operationer av vissa
typer registrerade presenteras resultatet fortsattningsvis endast pa riksniva for att mojliggora
redovisning for undergrupper. Da det ar fa genomforda reoperationer kommer data inte visas
separat for dessa, de operationerna redovisas endast tillsammans med Ovriga operationer.

Av personer som opererats ar 82% implantation av ett forsta Cl, 16% ar implantation av Cl nummer 2
och 2% éar en sa kallad reoperation nar ursprunglig Cl-elektrod behovt bytas ut. Huvudindikation till

att Cl-operation genomforts ar i alla fallen utom 1 horselnedsattning.

51% av de registrerade som genomgatt Cl-operation ar kvinnor och 49% ar man.



Operationsdata

For operationerna finns fortfarande ett antal registreringar som ej ar komplett ifyllda. Detta bor
forbattras hos de deltagande Cl-teamen sa att analyser av data blir sa korrekt som majligt.

Cl-operationer kan goras i dagkirurgi eller i slutenvard. For registrerade personer har operationen
utforts i dagkirurgi i 8,5% av fallen, 90,9% av operationerna har utforts i slutenvard (bortfall 0,6%).
Operation i dagkirurgi har skett hos 3 av de opererande Cl-teamen.

Ar 2022 var en 6vervigande del av operationerna genomférda pa hoger 6ra. For 2023 &r forhallandet
mer jamnt, 48,7% sker pa hoger sida och 50,6% av operationerna sker pa vanster sida (bortfall 0,7%).

Enligt registerdata anvands 3 fabrikat pa cochleaimplantat i Sverige; Advanced bionics (10%),
Cochlear (75%) och Med-El (15%).

Tabell 2.2 Operationsdata fér 7 Cl-team presenterade for 2022 och 2023

Variabel 2022 [%] 2023 [%]
Operationer genomférda i Dagkirurgi 7 8,5
Slutenvard 93 90,9
Elektrodisdttningsteknik: Round Window 62
Extended Round Window 27
Cochleostomi 10
Fabrikat: Advanced Bionics 16 10
Cochlear 65 75
MedEl 17 14

Ovantade fynd under operation

Infor operation genomfors ett antal undersokningar och tester for att pa basta mojliga satt forbereda
bade patient och profession for operationen och utfallet av den samma. Trots alla undersékningar
kan det uppsta att kirurg under operation goér ovantade fynd som eventuellt kan paverka utfallet av
operationen. Under 2023 patraffades 37 ovantade fynd. Dar det vanligaste fyndet var férbeningar vid
runda fonstret (13 fall). Man sag dven svarigheter med att fora in elektroden (6 fall), i nagra fall pga
svarigheter att se runda fonstret. | nagra fall (3) har man behévt dndra elektrodisdttningsteknik fran
runda fonstret till cochleostomi. | 2 fall har man behovt byta elektroden under operation pga dalig
funktion.



Peroperativ testning

Under operation utfors s.k. peroperativ testning som sker med 4 olika matmetoder; Cl-
impedansmatning, eSRT (electrically evoked stapedius reflex threshold), eCAP (electrically evoked
action potential) och eEABR (electrically evoked auditory brainstem response). Data om vald matning
finns for 99% av operationerna. | tabell 2.3 visas resultatet for 2022 och 2023 for de 7 Cl-teamen
tillsammans. Minskningen av att mata eSRT dr anmarkningsvard. Orsaken gar ej att ldsa ut fran
registerdata. eEABR utférs av tre av de registrerande Cl-teamen. Ovriga matningar utférs av alla Cl-
team.

Tabell 2.3 Peroperativ testning for 7 Cl-team presenterade for 2022 och 2023

Test-metod 2022 2023
(%] (%]
Cl-impedansmdtning | 99 98
eSRT (electrically evoked stapedius reflex threshold) | 96 68
eCAP (electrically evoked action potential) | 72 99
eEABR (electrically evoked auditory brainstem response) | 41 42

Uppf6ljningsdata
Uppfoljning har genomforts for 127 operationer, se tabell 2.4. Fér 2 av teamen ar uppféljningarna farre an 10

darfor redovisas inte dessa. Alla 6vriga resultat redovisas for alla 7 Cl-teamen gemensamt. Forutom de
professionella uppféljningarna finns patientdata fran 89 personer, 1 ar efter Cl-operation.

Tabell 2.4 Uppfoljningsdata for 7 Cl-team for 2023

Team Goteborg*  Linképing*  Lund Stockholm  Umed  Uppsala  Orebro
Antal - -- 19 37 28 27 10
uppféliningar

*Féirre dén 10 registrerade uppféljiningar

Komplikationer

| uppféljningsenkaten efterfragas om eventuella komplikationer som uppstatt under det forsta aret
efter operation. Av 127 operationer som foljts upp under 2023 har 14 personer haft kontakt med
varden pga behov av extra omhandertagande. | 2 fall har man behovt koppla bort elektroder pga
paverkan pa facialisnerven eller problem med elektroden. Det har uppstatt smarta och trycksari 2
fall. Det vanligaste besvaret ar nytillkomna yrsel/balansbesvar som kravt behandling (8 fall).



Patientupplevd nytta

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. Variabeln pa gruppniva beskriver patienternas tillfredsstéillelse/nytta med
horapparat infor Cl-operation. Vardet ges pa en 5-gradig skala, dar 5 &r basta mojliga resultat. Vid 12-
manaders uppféljningen efter Cl-operation kontrolleras ocksa for Tillfredsstallelse/Nytta och data
visar ett resultat pa 4,1 vilket ar en 6kning jamfort med situation innan Cl-operation, se tabell 2.5.

| registret utvarderas patienternas upplevelse av funktion hos hjalpmedel fére och efter operation.
Fem av registrets fragor utvarderar personens formaga att hantera hjalpmedlet och funktionen i
vardagen i olika kommunikationssituationer.

En tredje variabel som utvarderas i registrets Cl-modul dr patienternas upplevda néjdhet den vard de
tagit del av. Fem fragor utvarderas patientens upplevelse av att bli delaktig, bemott med respekt och
erhallen information.

Av de svarande anser 89% att livet forbattrats efter att de fatt sitt Cl. Livet ar oféréandrat for 3% och
forsamrat for 7% av de svarande. Resultatet i registret visar att for alla patienter har mojligheten att
uppfatta tal forbattrats nar de anvander Cl, jamfort med innan operation. Jamforelsen sker med en
taluppfattningsmatning dar talsignalen &r pa 65 dB, vilket motsvarar normal talniva pa en meters
avstand. Medianvardet for taluppfattning infér operation var 16% och efter operation kunde samma
grupp personer uppfatta 46%, en forbattring om 30%. En forbattring som medfor att personen med
mindre grad av anstrangning kan vara delaktig i ett samtal.

Tabell 2.5 Patientupplevd nytta efter Cl-operation for 7 Cl-team.

Pre-op (HA) Post-Op (Cl)
Medel Medel
Nytta/tillfredsstéllelse | 3,5 4,1
Funktion | 3,1 3,9
N6jd med varden | 4,7 4,8
Férbdttrat liv av Cl 4,5




Rehabiliteringsatgarder

For att fa basta maojliga nytta av Cl-operationen genomgar personen rehabilitering som kan besta av
olika atgéarder. | registret efterfrdgas om personen fatt grupprehabilitering, horsel- och
kommunikationstraning, psykosocialt stod och/eller rost- och taltraning som komplement till de
tekniska atgarderna. Resultatet visas i tabell 2.6 for de 7 Cl-teamen gemensamt. Rehabiliteringen
genomfdrs antingen hos opererande team (22%), pa patientens hemmaklinik (11%) eller med
gemensamt ansvar (65%).

Tabell 2.6. Rehabiliteringsatgarder for patienter som genomgatt Cl-operation

Grupprehabilitering Horsel- och Psykosocialt ~ ROst- och
kommunikationstréning  stéd taltréning
Erbjudits | 9% 7% 14% 0%
(patienten ej deltagit)
Tagitdelav | 13% 81% 42% 2%
Ej erbjudits | 29% 1% 6% 61%
Vetej | 45% 8% 34% 34%




Verksamhetsberidttelse 2023

Referensgrupp

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

Referensgruppen har under 2023 sett ut som nedan:

Asa Skagerstrand, ordférande, audionom och medicine doktor, Region Orebro l&n
Margareta Edén, audionom, Region Vastra Gotaland

Radi Jonsson, overlakare och medicine doktor, Region Vastra Gotaland

Satu Turunen Taheri, audionom och doktorand, Region Stockholm

Hanna Ulvenfalk, kurator, Region Vasterbotten

Madelene Osterberg, horselpedagog, Region Blekinge, avgick under 2023

Jennie Hjaldahl, adjungerad, forskningsaudionom och doktorand, Region Orebro l&n
Christian Lofvenberg, adjungerad, ST-lakare och doktorand, Region Varmland

Jonas Fogels, adjungerad, audionom och doktorand, Region Vastra Gétaland

Aktiva enheter i kvalitetsregistret

| Kvalitetsregistret har 20 och 21 landsting varit aktiva. Dessa har fordelats pa 27 vardgivande
enheter.

Kontaktpersondag

Kontaktpersondag har hallits digitalt, 2 juni, med 47 representanter fran 21 regioner av de
registrerande enheterna, inklusive representanter fran 5 Cl-team. Under dagen diskuterades arbetet
med kvalitetsregistret och hur vi tillsammans kan oka kvaliteten och sdakerheten i arbetet. Resultat av
kvalitetsregisterarbetet och kliniknara forbattringsarbete férmedlades till deltagarna.

Klinikbesok

Under 2023 har inga fysiska klinikbesok genomforts. Kontakt har i stéllet 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. Mojligheten till digitala moten ar nagot som fallit positivt ut och vi
tar med oss den erfarenheten infér kommande ar.

Referensgruppsarbete

Arbetet i referensgruppen har under 2022 och 2023 fokuserat pa att uppdatera registret och dess
enkater for att folja det vardforlopp for grav horselnedsattning som antogs 2022. Ett intensivt arbete
har genomforts och nya enkater anvands fran och med 1 juni 2024.

Referensgruppsarbetet har skett med digitala moten och med ett fysiskt mote i Goteborg i
september 2023.



Databasen — @ndring av utdata och rapporter

Utdatarapportering har uppdaterats pa 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-/brukarféreningar

En stdende 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 ar pagaende som till dels bygger pa kvalitetsregisterdata.
Doktoranderna ar dessutom adjungerade medlemmar i referensgruppen. Férutom
detta finns ytterligare 3 doktorandprojekt som har delstudier som baserats pa
kvalitetsregisterdata dar datautlamning skett tidigare ar.

Vetenskapliga publikationer

Turunen-Taheri, S., Carlsson, PI., Ternevall, E., Hellstrom, S. Mental fatigue in patients
with hearing loss and/or tinnitus undergoing audiological rehabilitation — a pilot study.
J. Clin. Med 2023:12(21);6756.

Tackningsgrad

Tackningsgrad for kvalitetsregistrets grundmodul har ej kunnat berdknas da diagnoskod for
patientgruppen saknas, antalet personer med grav horselnedsattning som varit hos horselvarden
finns inte nationella data for. Referensgruppen har arbetat tillsammans med arbetsgruppen for
vardforloppet grav horselnedsattning for att fa en diagnoskod. Fran och med 1 januari 2023 finns
mojlighet att via en tillaggskod, U97.3, till ICD kod H90 félja patientgruppen.

Ett stort problem avseende tackningsgradsberdkning for grundmodulen i nuldget ar den stora
variationen av antalet registreringar i olika regioner. Framfor allt paverkas tackningsgradsberdkning
av antalet registreringar i de tva storsta regionerna i Sverige, Stockholm och Skane. Stockholm och
Skane har drygt 35% av Sveriges befolkning men i registrets grundmodul star de endast fér 7% av
registreringarna. Det ar en nackdel for registret att dessa tva regioner gor sa fa registreringar och ett
arbete behover bedrivas fran registrets sida likvdl som fran regionernas for att 6ka
registreringsgraden.

Tackningsgraden for registrets Cl-modul berdknas pa antalet registrerade individer som genomgatt
Cl-operation (taljare). Namnare i tackningsgradsberakningen ar antalet individer som genomgatt Cl-
operation enligt Socialstyrelsens patientregister. For 2023 ar tackningsgraden i Cl-modulen 75%.



