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Registret for grav
harselnedsattming hos vuxng

BAKGRUND

| Sverige finns idag nio nationella delregister inom ramen for kvalitetsregistret i ONH-specialiteten.
Ett av dessa ar registret for grav horselnedséattning hos vuxna och det &r nu med utgangspunkt
fran detta delregister som ett nytt register for cochleaimplantat (Cl) skapas. Arbetet bakom och
utformningen av det har nya registret har gjorts av referensgruppen for registret for grav horsel-
nedsattning hos vuxna. Detta delregister har funnits sedan 2006 och upprinnelsen till det var nar
Per-Inge Carlsson 2005 blev inbjuden av Ingemar Engstrand till styrgruppen for ONHs kvalitetsre-
gister, dar Sten Hellstrom da var registerhallare. Onskemalet fran styrgruppen var att starta ett
horselregister som inte var direkt kopplat till ett kirurgiskt ingrepp. Efter diskussion enades man
om att vuxna patienter med grav horselnedsattning var en 1&mplig grupp for ett nytt delregister. En
referensgrupp bildades och en forsta version av den sa kallade kartlaggningsenkaten introducera-
des och driftsattes under hosten 2006. Kartlaggningsenkéaten syftade, som namnet avslgjar, till
att kartlagga patientgruppen. Ar 2015 stangdes kartlaggningsenkaten till fdrman for en baseline-
och en uppfdljningsenkét. Alla dessa tre enkéater har innehallit fragor om cochleaimplantat men

nu ar det alltsa dags att sjoséatta en mer renodlad Cl-del i registret for grav horselnedsattning hos
vuxna. Ur forskningssynvinkel har registret for grav horselnedsattning genererat material till tre
pagaende avhandlingsarbeten.

Patient-

Patient-
Vi enkat

enkat

| Uppfdljning
I Utredning Beslutom 12 manader

Cl-operation Rehabilitering efter

operation

operation

Operations- Operations-
enkat: uppfélinings-
primar-, enkat

komplettering- eller
re-operations-enkat

Figur 1. Schematisk oversikt éver Cl-forloppet
och tidpunkter da enkéaterna fylls i av patient
(6verst) respektive vardgivare (nederst).
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SYFTE

Liksom for andra register syftar Cl-registret till att
samla in data om vilka insatser patienter fir och resul-
tatet av de givna insatserna. I Sverige opereras ca 300
patienter per ar med CI enligt Socialstyrelsens statistik
for operationer i slutenvird och specialiserad 6ppen-
vard. Fram till idag har dessa patienter registrerats pa
de opererande klinikerna var fér sig men nu kommer
Cl-registret att mojliggora en nationell sammanhallen
oversikt 6ver genomforda Cl-operationer.

ENKATER | CI-REGISTRET

Cl-registret kommer att mita en rad olika variabler
vid olika tidpunkter. Cl-registret utgors av sex olika
enkiter varav tva fylls i av patienten. Fyra enkiter ir
sdledes riktade till virdgivaren och varierar beroende
pa typ av operation.

Patienten fyller i en enkit fore operationen, exempel-
vis i samband med inskrivning vid operationsenhet.
Enkéten innefattar bland annat frigor om vilka hor-
hjdlpmedel patienten anvinder och hur det fungerar att
anvinda dessa hjilpmedel i vardagen, frigor om tinni-
tus och yrsel samt om stod fran familj och omgivning
och upplevelse kring Cl-utredningen. Tolv m&nader
efter operation fyller patienten i en uppféljningsenkit
som forutom ovanstiende parametrar dven omfattar
patientens upplevelse av rehabiliteringen efter implan-
tationen (figur 1).

Viardgivaren fyller i en enkit i samband med Cl-ope-
ration och en uppfoljningsenkit 12 ménader postope-
rativt. Enkiten foére Cl-operation behandlar huvudin-
dikation till operation, resultat frdn horselmitningar,
typ av implantat samt diagnos. Bade vid re-implanta-
tion och kontralateral kompletteringsoperation finns
separata enkdter vilka bland annat innefattar uppgifter
om orsak till re-implantation, resultat frin hérselmit-
ningar samt uppgifter om implantat. Uppféljningsen-
kiten som vérdgivaren fyller i 12 manader efter ope-
rationstillfllet handlar i huvudsak om resultat av hor-
selmitningar, frigor om implantat, rehabilitering samt
eventuella komplikationer.

#

Radoslava Jonsson

e

Asa Skagerstrand

KLINISK NYTTA MED CI-REGISTER

Det ar vilkidnt att CI ger stora vinster frimst ur pa-
tienthdnseende men dven ur ett samhillsekonomiskt
perspektiv[1-3]. I kvalitetsregistret for grav horselned-
sdttning registreras patienten nir de paborjar en horsel-
rehabilitering. Av de som registrerats sedan 2015 har
7,2 % CI. D4 indikationerna for CI och inklusionskri-
terierna till registret ar relativt lika har referensgruppen
for registret funderat pa varfor inte fler patienter har
CI. En specifik friga om orsaken till att patienten inte
har CI, som patient och virdgivare tillsammans svarar
pé, har ddrfor inférts i registret. Skilen kan vara att pa-
tienten dr n6jd med befintliga horapparater eller att pa-
tienten sjdlv véljer att tacka nej till vidare CI-utredning.
Aven medicinska orsaker kan naturligtvis férekomma
som gOr att patienten inte dr en kandidat fér CI. I en
studie baserat pd registret har det dock visat sig att hos
25% av patienterna var orsaken okidnd[4]. Detta bety-
der alltsa att hos var fjirde patient dr det oklart bide
hos patient och vardgivare varfér Cl-utredning inte har
kommit till stdnd. Ett av registrets mal 4r att alla pa-
tienter med grav horselnedsittning ska informeras om
CI och om det bedéms limpligt gd vidare med ytterli-
gare utredning infor ett eventuellt CI. For att detta ska
kunna ske behover kunskapen om CI 6ka och méjlig-
heten till rehabilitering med CI tydligare medvetande-
goras. Forhoppningen ir att registret kan féra oss i den
riktningen.

Vi menar att ett gemensamt register kommer bli virde-
fullt for de regionala CI-teamen. Nationella data kom-
mer att kunna sammanstillas och klinikjamforelser
kommer att kunna goras. Férhoppningsvis kan man
lira av varandra och frimja verksamhetsutvecklingen
likvil som patientomhindertagandet pa bista sitt.

IMPLEMENTERING CI REGISTER

Information till alla opererande Cl-team kommer att
ges under september mdnad 2021. Samtliga Cl-team
kommer dven att i individuell genomgéng och direfter
startar implementeringen av Cl-registret. I likhet med
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v horselnedsattning hos vuxna

ovriga register inom ONH behover alla Cl-team eta-
blera en egen struktur for arbetet med Cl-registret i den
kliniska verksamheten. Referensgruppen for Cl-regist-
ret kommer att vara behjélplig vid behov. Det dr ocksa
referensgruppens onskan att tvd kontaktpersoner per
opererande Cl-enhet utses, forslagsvis en medicinskt
ansvarig och en administrativt ansvarig. Allmén infor-
mation kommer dven ga ut till berdrda enheter inom
sjukvarden genom bland annat féreldsning vid den na-
tionella horselchefskonferensen och presentation vid
kliniker eller yrkesprofessionella traffar.

Sasom for alla register sa efterstravar dven detta regis-
ter en hog tickningsgrad for att slutprodukten ska bli
sa bra som majligt. Alla som vid négot tillfalle arbe-
tat med kvalitetsregister vet att det krdvs mycket en-
gagemang och arbete for att f4 ett register att fungera
vil. Att ett redan vilfungerande Cl-register med hog
tickningsgrad finns i Sverige kidnner kanske inte alla
till men barn som fir CI registreras i kvalitetsregist-
ret for barn med horselnedsittning. Tillsammans med
er pa klinikerna och med de goda erfarenheterna fran

LIVSKVALITET | EOKUS

Smart Healing™ ar vart lofte till
mastoidektomipatienter. Malet ar
att aterstalla drats anatomi och
funktionalitet — en hallbar losning

for patienter och vardpersonal.

bonalive
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barnregistret i ryggen hoppas vi kunna na malet om ett
heltickande och vil anvindbart Cl-register.
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WHAT

CADISS®, a novel line of
medical devices, designed
for the selective dissection of
pathological fissues such as
fiorosis.

INDICATIONS

The system is able to facilitate
| many surgical procedures
while preserving critical organs
. such as nerves, muscles or
blood vessels.

HOW

The chemical agent, Mesna,
breaks selectively disulfide
bonds responsible for the
adhesions of some fissues.
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Link to ENT Webinar

“CADISS® has become an important instrument for my daily surgery fo deal
with tympanic membrane retractions, primary and recurrence of middle ear
cholesteatomas. It is an easy instument to use and helps remove the whole
disease form the middle ear. Looking forward to get more experience with itl’

Prof Marta Sandoval. ENT department (Hospital Clinic | Provincial de

«The CADISS@ system is easy to use and facilitates the surgery. The choles-
teatoma can be removed en bloc limiting the risk of relapses. »
Prof Philippe Lefebvie. Head of ENT department (CHU Liege) Belgium
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