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Syftet med studien var att beskriva olika variabler mellan patienter fran kvalitetsregistret for
grav horselnedsattning i Goteborg och Sédra Bohuslan som rehabiliterats med
Cochleaimplantat (CI) respektive inte rehabiliterats med CI, samt att forsoka ge en forklaring
till att gruppen med CI endast utgér 10 % av patienterna med grav horselnedséttning. Totalt
ingick 808 patienter varav 85 rehabiliterats med CI. Ett stratifierat urval utifran alder och kén
gjordes pa 85 patienter av de 723 som inte hade Cl. Patientjournaler skrevs ut,
avidentifierades och en innehallsanalys av dokumentationen gjordes. Varje patient bedomdes
ha en huvudorsak till att de inte hade CI. Resultatet visade att den vanligaste orsaken var
kommunikationsskal, d.v.s. att patienten kommunicerar med teckensprak och inte har
utvecklat ett talsprak. Darefter kommer horselskél, vilket innebér att patienten fungerade bra
med horapparat, sedan okant skal och patientskal, d.v.s. att patienten har blivit erbjuden ClI
men tackat nej, samt minst forekommande medicinska skal. Hos sex patienter hade ClI-
utredning paborijats efter registrering i kvalitetsregistret. Att forklara orsaken till att patienter
inte rehabiliterats med CI &ar dock svart utifran stickprov fran journaldokumentation. Den nya
enkaten i kvalitetsregistret for grav horselnedsattning, dar patient och vardgivare tillsammans
diskuterar orsaken, bor kunna ge ett tydligare svar.
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Abstract

The aim of this study was to describe different variables between patients in the quality
register for severe to profound hearing loss in south west Sweden for patients with cochlear
implants (CI) and patients without CI, and try to explain why the group with CI is just 10 %
of the patients with severe to profound hearing loss. In total 808 patients were involved in the
study and 85 had ClI. A stratified randomization was made for 85 patients from the 723 who
had not CI. Records were collected and unidentified, and a content analysis was made. Each
patient was supposed to have a main reason not to have CIl. The result showed that the most
common reason was communication (the patient communicated with sign language and had
not developed a spoken language), followed by hearing reason (the patient managed with
hearing aids), unknown reason, patient reason (they have been offered a Cl but denied) and at
last medical reasons. Six patients had got CI rehabilitation after they joined the quality
register. The reasons why patients are not having ClI is difficult to establish by a record
review. The new survey in the quality register where patients and professionals discuss it
together will probably give a better answer.
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FORKORTNINGAR

Cl= Cochleért implantat.

EQ5D= EuroQol fem dimensioner ar ett standardiserat generiskt livskvalitetsinstrument.
FB= Taluppfattbarhetstest i tyst milj6 med enstaviga fonemiskt balanserade ord. Anges for
hdger/vanster 6ra i %.

FF= Taluppfattbarhetstest i tyst miljo med enstaviga fonemiskt balanserade ord testat i fritt
falt med en eller tva horapparater.

GSB= Goteborg och Sodra Bohusléan

HRF= Horselskadades Riksforbund

PIRS= Problem Impact Rating Scale vilket ar en visuell analog skala avsedd att méata hur
patientens problem inverkar pa det dagliga livet.

TMV4= Tonmedelvarde pa frekvenserna 500, 1000, 2000 och 4000 Hz

TSS= Tecken som st6d

ONH= Oron, nas- och halsklinik

BEGREPP

Vuxenteam: Team inom Horselverksamheten i Goteborg och S6dra Bohusléan for patienter
som behdver samordnad rehabilitering. Dér arbetar olika yrkesgrupper inom medicinska,

pedagogiska, tekniska och psykosociala omraden tillsammans.

Cl-grupp: Patienter som hade CI vid registreringstillfallet i kvalitetsregistret for grav
horselnedséttning i Goteborg och Sédra Bohuslan.,

Inte-Cl-grupp: Patienter som inte hade CI vid registreringstillfallet i kvalitetsregistret for

Goteborg och Sédra Bohuslan.



Vilka orsaker finns till att vuxna patienter med grav horselnedsattning inte

rehabiliteras med cochleaimplantat?

BAKGRUND

Patienter med grav horselnedsattning

En grav horselnedsattning definieras av ett tonmedelvarde som ar lika med eller sémre an 70
dB HL pa frekvenserna 0,5, 1, 2, och 4 kHz pa béasta 6rat (Martini, Mazzoli, Stephens,
Read.2001). Enligt Forsakringskassan (www.forsakringskassan.se) innebér en grav
horselnedséttning funktionellt att en person med horapparater utan l&ppavl&sningsstod inte
uppfattar ord och meningar pa en meters avstand i vardagsmiljo. Patienter med grav
horselnedséttning rehabiliteras i de flesta fall tekniskt med hérapparater och/eller
Cochleaimplantat (Cl) samt i varierande omfattning med medicinska, pedagogiska och
psykosociala insatser (www.entqualitysweden.se). Forekomsten av patienter med grav
horselnedséttning &r oként i litteraturen. Enligt en engelsk studie (Tuton och Smith 2013) dér
forskarna gick igenom en databas med 32761 audiogram fann de att 2199 patienter hade ett
audiogram dar det bilaterala tonmedelvardet var > 70 dB pa frekvenserna 0,5, 1 och 2 kHz.
Det innebar 6,7 % av klinikens patienter och 0,7 % av den totala populationen. Patienter som
rehabiliterats med CI behandlas i England pa en speciell Cl-klinik och var darmed inte med i
studien, och patienter med en barndomsdévhet som anvénder sig av teckensprak och inte
anvander horapparat var inte heller med. Referensgruppen for det svenska kvalitetsregistret
for grav horselnedsattning (www.entqualitysweden.se.) har uppskattat att det finns c:a 20 000
vuxna patienter i Sverige med en grav horselnedsattning, vilket motsvarar en prevalens pa 0,2
%. Carlsson et al.(2014) visade i en studie demografiska data fran 2319 patienter som deltagit
i kvalitetsregistret for grav horselnedséattning i Sverige, att medelaldern for gruppen var 68 ar
och att det ar flest patienter i dldersgruppen 61-80 ar (40 %). Kénsfordelningen var 49 %

kvinnor och 51 % man.

Ringdahl och Grimby (2000) jamfdérde halsorelaterad livskvalitet hos patienter med grav
hdrselnedséttning med en matchad normalhdrande population. Studien visade att patienter


http://eu.wiley.com/WileyCDA/Section/id-302479.html?query=Alessandro+Martini
http://eu.wiley.com/WileyCDA/Section/id-302479.html?query=Manuela+Mazzoli
http://eu.wiley.com/WileyCDA/Section/id-302479.html?query=Dai+Stephens
http://read/
http://www.forsakringskassan.se/
http://www.entqualitysweden.se/

gallande faktorer som brist pa energi, kansloméssiga reaktioner och social isolering. Barlow,
Turner, Hammond och Gailey (2009) visade i en kvalitativ studie dar atta patienter som
utvecklat en grav horselnedsattning i vuxen alder intervjuats. Patienterna beskrev att de
kanner att de har forlorat sin identitet och att de hamnat mellan tva varldar: de tillhor inte
langre den horande vérlden och de tillhér inte den tecknande déva varlden. Fellinger,
Holzinger, Gerich och Goldberg (2007) visade i en studie dar frageformular fran 373 patienter
analyserades att horselskadade patienter hade samre sociala relationer an déva som
kommunicerar med teckensprak. De pavisade ocksa att patienter med grav horselnedsattning
som anpassats med horapparat var endast 39,2 % nojda med sin horformaga jamfort med de
som har fatt Cl dar 90 % var ndjda och att ett CI forbattrar patienternas livskvalitet och
sociala deltagande. Hallam, R. Ashton, P. Sherbourne, K. och Gailey, L. (2006) gjorde en
studie dar frageformular fran 95 patienter och intervjuer med 27 patienter analyserades. De
jamfdrde den psykosociala inverkan mellan personer med en grav hérselnedséttning och de
som har en mattlig horselnedsattning. De fann inga tydliga tendenser till att patienter med
grav horselnedsattning hade storre psykosocial negativ paverkan men att det i den gruppen
fanns speciella subgrupper som paverkades mycket av sin horselnedsattning, bl.a. om
patienterna var beroende av l&ppavlésning och hade stora besvér med tinnitus. Enligt
Carlsson et.al. (2014) hade personer med en grav horselnedséttning hogre besvérsgrad av oro
och depression an populationen i allmanhet och studien visade ocksa att patienter med Cl

hade lagre negativ paverkan pa sin livskvalitet jamfort med de som inte rehabiliterats med ClI.

Cochleaimplantat

Ett Cl &r ett horhjalpmedel som aterskapar horseln genom att horselnerven stimuleras
elektriskt. Ett Cl bestar dels av en inopererad del med mottagare (implantatet) som innehaller
en elektrodrad i cochlean, och dels en talprocessor som béars bakom o6rat. Talprocessorn liknar
en vanlig horapparat men den skickar inte nagot forstarkt ljud till 6rat utan omvandlar istallet
ljudet till elektriska signaler som Gverfors med radiovagor till den inopererade mottagaren
med hjalp av en sandarspole.(Rapport 2011: 04 Indikationer for unilateralt kokleaimplantat
till vuxna, NMI). Andelen vuxna patienter med Cl i Sverige har varit svart att fa fram men
enligt en forelasning av professor Claes Moller pa Oron- nas- och halsklinikernas hostmote i
december 2015 &r det c:a 2700 vuxna. Den 19 februari 2015 hade Goéteborg och Sddra
Bohuslén (GSB) 808 registrerade patienter i det nationella kvalitetsregistret for grav

horselnedsattning. Av dem hade 85 (10,5%) CI pa nagot 6ra (www.entqualitysweden.se).



Méki-Torkko, Vestergren, Harder och Lyxell (2014) fann i en kvalitativ studie att patienter
som rehabiliterats med CI och deras anhoriga fick 6kad livskvalitet, speciellt med avseende pa
Okad autonomi, normalitet och ett rikare socialt liv. Olze et.al. (2011) visade att patienter som
fatt inopererat ett Cl fick forutom battre horsel och talforstaelse, ocksa fick en minskad
tinnitus, battre halsorelaterad livskvalitet och minskade problem med oro, stress och
depression. De fann ocksa att bade fore och efter CI- operationen paverkade
horselnedséttningen den psykosociala samsjukligheten negativt. | en metaanalys av Gaylor et.
al. 2013 sammanstalldes resultatet fran 42 studier. De flesta studier dar patienterna fatt
unilateralt Cl visade signifikanta forbattringar av taluppfattning i fritt falt med CI och
signifikant forbattring av livskvaliteten. Hallberg, Ringdahl, Holmes och Carver (2005)
undersokte vilka faktorer som paverkade livskvalitet hos Cl-patienter. De jamforde en grupp
pa 48 Cl-patienter fran Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg med en grupp pa 48 Cl- patienter
fran Universitetet i Florida, USA. Studien belyste att det ar svart att forutsaga utfallet av en
Cl-operation och att viktiga faktorer sasom attityd, support och sociala relationer forbattrade
livskvaliteten for patienter som har CI.

En amerikansk studie undersokte om det kunde finnas ett samband mellan hur lange en
patient haft en grav horselnedsattning/dovhet och resultatet av postoperativa
taluppfattningstester. De fann inga signifikanta skillnader men de kunde se en trend dar
patienter som haft en grav horselnedsattning under en langre tid presterade samre pa
postoperativa taltester &r de som varit gravt horselskadade under en kortare period, vilket aven

tidigare studier pavisat.(Gifford, Dorman, Shallop, och Sydlowski, 2010).

Berrettini et al. (2011) gjorde en systematisk dversikt av litteraturen for att utvardera den
kliniska effekten av CI pa vuxna patienter. En av fragestallningarna var om det var effektivt
att rehabilitera aldre patienter med CI. De fann att hog alder inte &r en kontraindikation for CI
och att CI for aldre &r tillatet utan nagon ovre aldersgrans men att hansyn till generella
halsoproblem och férvantningar maste tas och att bedémningen alltid maste géras fran fall till
fall. Studien visade ocksa att personer med barndomsddvhet dkade sin livskvalitet efter en Cl-
operation, de blev mer medvetna om omgivningsljud, mer sjalvstandiga och deras

kommunikationsférmaga forbattrades. Aven har finns det stora individuella variationer.

Enligt en D-uppsats av Dahlstrom (2013) som utgar fran data i det nationella kvalitetsregistret
dar 2629 patienter ingick var det 10 % som hade CI. | studien visades att patienter i
aldersgruppen 76-101 ar hade i betydligt lagre utstrackning (5 % av gruppen) fatt Cl jamfort



med Ovriga aldersgrupper. Det fanns ingen skillnad gallande kon pa andelen som utprovats
Cl. I Hallams et. al (2006) undersokning ingick totalt 122 patienter med grav
horselnedsattning. Via frageformular och intervjuer stalldes fragan ”Har du ndgon gang velat
ha ett C1? Studien visade att c:a en tredjedel hade CI eller var under utredning, c:a en tredjedel
av patienterna inte var intresserade av Cl och den 6vriga tredjedelen hade inte blivit erbjuden
Cl, bedomts som olamplig eller hade svart att bestdmma sig. Raine (2013) uppskattade att
endast fem % av vuxna patienter som enligt de brittiska kriterierna for CI var beréattigade till
ett Cl hade blivit opererade. Forklaringen kan vara att kriterierna for att erhalla ett Cl i
Storbritannien &r striktare an i andra europeiska lander men ocksa brist pa kunskap om
mojligheterna med ett CI bland bade patienter och professionella. Gifford et. al.(2010)
uppskattade att det i USA fanns 750 000 patienter med en grav horselnedséattning och 40 700
av dem hade fatt ett Cl, vilket innebar 5,4 %.

Medicinska indikationer for unilateralt cochleaimplantat
I Sveriges nationella medicinska indikationer for unilateralt (ensidigt) cochleaimplantat till

vuxna star det att Cl ar relevant att erbjuda till vuxna om forutsattningarna nedan ar uppfyllda:

e  Att tonmedelvardet vid tonaudiometri &r sdmre an 70 dB HL pa det basta 6rat och att
resultatet vid talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord ar samre &n 50 procent pa
det bésta orat.

e Attt tonaudiometri i ljudfélt med optimalt anpassade hérapparater, vid 4 kHz, &r lika med eller
sémre &n 50 dB HL eller att resultatet vid talaudiometri med optimalt anpassade hérapparater
&r sémre &n 50 procent med fonemiskt balanserade enstaviga ord.

e At patienten inte har ndgon sjukdom eller ngot tillstand som innebar hinder for atgérden.

(Rapport 2011: 04 Indikationer for unilateralt kokleaimplantat till vuxna NMI 2011).

Kvalitetsregister for grav horselnedsattning

I Sverige finns ett nationellt kvalitetsregister for personer med grav horselnedséattning.
Inklusionskriteriet for kvalitetsregistret a: Tonmedelvarde M4 (0,5, 1, 2, 4 kHz) lika med
70dB eller samre pa basta orat eller maximal taluppfattbarhet (FB) 30 % eller samre pa basta
orat. Alder: 19 &r eller aldre. Syftet med kvalitetsregistret &r att gora en kartlaggning och
uppféljning av patientgruppen i landet avseende demografiska data, rehabilitering och
livskvalitet. Genom Gppna nationella jamforelser syftar registret till att sakra tillgangen till
jamlik vard och rehabilitering i landet. Registret utgdr ocksa en bas for ett fortlopande

forbattringsarbete och forskning inom hdrselrehabilitering. Den 19 februari 2015 fanns 3543



registrerade patienter varav 345 (9,7 %) rehabiliterats med CI pa ett 6ra
(www.entqualitysweden.se). Fran och med juli 2015 kommer registret att 6verga fran att vara
ett kartlaggningsregister till att bli ett interventionsregister. En ny Baseline-enkat och
uppféljningsenkét har utvecklats for att det ska bli mojligt att folja upp och kvalitetssakra
rehabilitering. P4 Baseline-enkaten ska ett huvudskal valjas som orsak till att patienter inte har
ClL

Dagens horselvard ar hart pressad med okat tryck fran patienter, bestallare och ledning.
Horselvarden forvantas prestera mer vard pa kortare tid. Det kan innebéra att patientens
rehabiliteringsperiod blir kort och att beddmningen om en patient bor remitteras till
specialklinik for fordjupad rehabilitering och CI forbises. Med anledning av att
inklusionkriterierna for kvalitetsregistret grav hérselnedsattning och indikationerna for CI &r
relativt lika &r det anmérkningsvart att endast 9,7 % av patienterna i kvalitetsregistret

rehabiliterats med CI.

SYFTE

Beskriva olika variabler mellan patienterna fran kvalitetsregistret for grav hérselnedséattning i
Goteborg och Sdra Bohusléan som rehabiliterats med CI respektive inte rehabiliterats med Cl

och forsoka ge en forklaring till att gruppen med CI endast utgér 10 % av den totala gruppen.

FRAGESTALLNINGAR

1: Hur skiljer sig grupperna Cl-patienter respektive Inte-Cl-patienter i Goteborg och Sddra
Bohuslan avseende alder, kon, kommunikation, och livskvalitet?

2: Gar det att utifran ett stickprov ifran datajournaler finna en forklaring till att endast

10 % av den totala gruppen rehabiliteras med CI?

3: Ar orsaken till att patienterna inte rehabiliterats med CI medicinska skal, horselskal,
patientskal eller kommunikationsskal?


http://www.entqualitysweden.se/

METOD

Design

Studien utgar fran kvalitetsregister grav horselnedséattning hos vuxna
(www.entqualitysweden.se) och bestar av tva delar. Del ett syftar till att med hjélp av
deskriptiv design enligt Polit & Beck (2012) beskriva grupperna: Patienter som rehabiliterats
med CI respektive inte rehabiliterats med CI for variablerna alder, kén, kommunikation och
livskvalitet utifran en sjalvskattande livskvalitetsskala PIRS (Problem Impact Rating Scale)
och livskvalitetsinstrumentet EQ5D (Person et al 2005). Del tva syftar till att undersoka
orsaken till att patienter med grav horselnedséttning inte rehabiliterats med CI. Det har gjorts

med en retrospektiv innehallsanalys enligt Downe-Wamboldt (1992) i datajournalen Melior.

Urval och datainsamling

| Goteborg och Sodra Bohuslan (GSB) bedrivs horselrehabilitering pa Sahlgrenska sjukhuset,
MolIndals sjukhus, Horselverksamheten-Centrum, Hisingen och Frélunda samt i de regionala
teamen Dovteam, Dévblindteam och Text- och bildtelefoni. GSB har deltagit i
kvalitetsregistret for grav horselnedséttning sedan 2006. Patienter som ar registrerade i
registret har antingen tillfragats och fyllt i frageformularet vid ett besok hos en vardgivare
eller sa har de identifierats via en sokning i databasen Auditbase utifran audiogramkriteriet
TMV4 lika med 70 dB eller samre pa basta orat och fatt hemskickat en enkat med ett
foljebrev och svarskuvert. Enkaten bestar av ett frageformular pa sju sidor (bilaga 1).
Patienterna svarar pa fragorna vid ett tillfalle. Detta kan ha intraffat fore eller efter att de
rehabiliterats med CI. Pa blanketten finns fragan om patienten anvéander CI pa hoger
respektive vanster ora. Livskvalitet mats med en PIRS-skala samt EQ5D. PIRS bestar av en
fraga: | vilken utstrackning paverkar horselnedséttningen ditt dagliga liv? Patienterna ombeds
markera pa en skala fran 0 till 100 hur de upplever att horselnedsattningen paverkar deras
dagliga liv.

0= bésta tankbara tillstand och 100 = varsta tankbara tillstand (ditt liv ar fullstandigt paverkat
av problem som ar relaterade till din horselnedsattning) (Persson et al. 2005). EQ5D ér ett
standardiserat generiskt livskvalitetsinstrument med 243 olika svarskombinationsmojligheter.
Till varje kombination har kopplats en livskvalitetsvikt, vilket innebér att varje
svarskombination har varderats i forhallande till full halsa. Ett sammanfattande index raknas

fram dar 1 rdknas som full halsa. (www.promcenter.se).


http://www.promcenter.se/

Del 1: Utifran registerdata fran kvalitetsregistret grav horselnedséattning, den 19 februari 2015,
delades de 808 registrerade patienterna i GSB upp i tva grupper: patienter som rehabiliterats
med CI respektive patienter som inte rehabiliterats med CI. Grupperna delades upp i man och

kvinnor samt i aldersgrupperna 19-39 ar, 40-64 ar och 65 ar och aldre.

Del 2: De 723 patienter som inte har Cl har delats in i tva grupper med man respektive
kvinnor : 329 man och 394 kvinnor. For att matcha Cl-gruppen pa 85 patienter valdes att gora
ett stratifierat urval (Polit & Beck 2012) med hjalp av en randomiseringsprogrammet

randomizer.org och med hansyn till alder och kén. (Tabell 1).

Tabell 1: Alders- och kénsférdelning i gruppen: Patienter med ClI.

Alder Antal Man Kvinnor
19-39 8 4 4

40-64 40 20 20

65- 37 16 21

Patienterna listades i ett Excelark med personnummer och utan namn. De delades upp i mén
och kvinnor samt i aldersgrupperna 19-39 ar, 40-64 ar och 65 ar och aldre. Fran
randomizer.org slumpades en siffra fran raden i Excelarket fram. | aldersgruppen 19-39 ar
slumpades fyra personnummer pa man och fyra pa kvinnor fram. Liknande procedur gjordes i
aldersgruppen 40-64 ar dar 20 man och 20 kvinnor slumpades fram samt i gruppen 65 ar och
aldre dar 16 mén och 21 kvinnor blev slumpvis utvalda. Totalt 85 personnummer. Efter
godkannande av verksamhetschef sa skickades listan pa personnumren till administrativt
ansvarig for journalhanteringsprogrammet Melior. Journalutskrifter gjordes pa
journalhandlingar fran Horselverksamheten i GSB sedan journalsystemet Melior inférdes
2003. Senast uppmatta audiogram skickades ocksa med. De avidentifierades fran patientnamn
och personnummer samt aktuell vardgivare. En anteckning om alder och kon markerades pa
varje journal samt en sifferkod och skickades sedan vidare till aktuell forskare.



Databearbetning och analys
Del 1: Patienter med respektive utan Cl delades upp och jamférdes med deskriptiv statistik
for variablerna alder, kén, kommunikation, och livskvalitet. (Tabell 2-4).

Del 2: Pa de avidentifierade journalanteckningarna gjordes en innehallsanalys.
Innehallsanalys ar en forskningsmetod som anvands allt oftare inom vardforskning enligt
Hsieh och Shannon (2005). Den kan vara bade kvalitativ, dar man studerar latenta budskap,
och kvantitativ, dar manifest innehall analyseras. Innehallsanalys ar en forskningsmetod som
systematiskt och objektivt drar slutsatser fran t.ex. skriven data for att beskriva och kvantifiera
ett speciellt fenomen enligt Downe-Wamboldt (1992). Som i all forskning ska forskaren ledas
av fragestéllningen i studien. Kategorierna ska skapas for att 6ka forstaelsen for fenomenet
och ska baseras pa forskningsfragan, vad som ska analyseras, relevanta teorier baserade pa
tidigare forskning och pa aktuell data. Det ar inte sakert att forskaren kan forutsaga alla
kategorier innan analysen pabdrjas och en av fordelarna med metoden ar att forskaren kan
utforma kategorierna under tiden som analysen gors. Samtliga 85 journaler analyserades forst
en gang. For de patienter som fatt Cl efter att de registrerats i kvalitetsregistret samt for de
som av medicinska skél inte fatt Cl behovde det inte goras nagon ytterligare analys. For
dvriga patienter lastes hela journalen igenom upprepade ganger och anteckningar gjordes
I6pande. Kategorierna i studien har valts i samrad med referensgruppen for Kvalitetsregistret
grav horselnedsattning. Referensgruppen ar en tvarprofessionell grupp som bestar av

audiologer och audionomer med lang klinisk erfarenhet.

Utifran journaldokumentationen bedémdes i denna studie om patienten inte fatt Cl p.g.a.

variablerna:

1: Cl-utredning pabdrijas efter registrering i kvalitetsregistret.

2: Medicinska skél: Halsotillstand och sjukdomar.

3: Horselskal: Fungerar med nuvarande hjalpmedel, t.ex. hdrapparater och
kommunikationsforstarkare. Har anvandes de nationella medicinska indikationerna for ClI
(2011) som riktlinje: Talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord &r samre &n 50
procent pa det basta orat eller att resultatet vid talaudiometri med optimalt anpassade
horapparater ar samre &n 50 procent med fonemiskt balanserade enstaviga ord.

4: Patientskal: Blivit erbjuden Cl-utredning men tackat nej.



5: Kommunikationsskal: Barndomsddv som kommunicerar med teckensprak och inte
utvecklat ett talsprak.
6: Okéant skal: information gar inte att finna i journal.

Ett Excel-ark upprattades med kolumnerna: patientkod, alder, kon, Cl-utredning pabdrjades
efter registrering, medicinska skél, horselskal, patientskél, kommunikationsskal, oként skal,
allmanna kommentarer, Cl-kommentarer, Cl nd&mns inte i journal och orsak till att tacka nej
till Cl. Néar patienten blivit bedomd sa sattes ett kryss in i en kolumn utifran de olika skalen
och olika kommentarer skrevs ner. Forsok har gjorts att hitta ett huvudskal till att patienterna
inte rehabiliterats med Cl, sa det finns bara ett skal per patient, &ven om det troligtvis ligger
flera faktorer som grund. Skalen till att patienten inte fatt Cl raknades samman utifran
variablerna ovan och redovisas med deskriptiv statistik. En speciell analys gjordes ocksa for
patienter dar CI inte namndes i journalen samt en for patienter som tillhdrde aldersgruppen 65

ar och aldre.

Etiska 6vervaganden

Etiskt godkannande for kvalitetsregistret for grav horselnedsattning finns fran regionala
etikprovningsndmnden i Uppsala med DNR 2012/057. Samtliga individer i registret har
lamnat samtycke till att vara med i registret. Pa registrets hemsida finns ett informationsbrev
som ska visas for patienten i samband med ifyllande av blanketten och som alltid skickas med
vid utskick dar det star att uppgifterna i registret endast far anvandas till att utveckla och sakra
vardens kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden (Bil 2).
Forskning baserad pa register kan vara kanslig ur integritetssynpunkt, da patienterna kanske
inte alltid & medvetna om de uppgifter som registrerats, vilket kan skapa oro
(Vetenskapsradets rapportserie God forskningssed 1:2011 sid. 45). Verksamhetschef,
bitradande verksamhetschef och enhetschefer inom Hérselverksamheter i GSB har tillfragats
och gett sitt tillstand till granskning av journalhandlingar. Studien har enbart gjorts med syfte
att 6ka kunskapen om och utveckla varden for patienter med grav horselnedséttning/dovhet.
Det ar viktigt att den inte tolkas som att syftet dr att 6ka antalet patienter som opereras med Cl
och darmed att den skulle vara till en fordel for Cl-industrin och marknaden.

I denna studie har inga ekonomiska aspekter forekommit.



RESULTAT

| det totala materialet ingick 808 patienter. Det var 439 kvinnor och 369 mén. Tabell 2 visar

fordelningen i aldersgrupperna 19-39 ar, 40-64 ar samt 65 ar och éldre.

Tabell 2 Alders- och konsfordelning i hela materialet.

Kvinnor Man Totalt
Alder 19-39 36 44 80
Alder 40-64 125 109 234
Alder 65- 277 217 494
Totalt 439 369 808

Resultat del 1

Det fanns 85 patienter som fatt Cl och 723 som inte fatt Cl (Tabell 3). Samtliga 85 CI-

patienter i studien hade CI pa ett Ora.

Alder

Aldersspridning i hela gruppen var fran 19 &r till 97 &r baserat pa den alder de hade nér de
svarade pa fragorna i kvalitetsregistret. Det var flest patienter i gruppen 65 ar och aldre. De
aldsta frageformularen som analyserades var fran 2006. Patienter som efter registreringen
avlidit har inte tagits bort (Tabell 3).

Tabell 3: Aldersfordelning pé patienter som fatt CI respektive inte fatt CI.

Cl Inte CI Totalt

n=85 n=723 n=808
Alder 19-39 8 9% 72 10 % 80
Alder 40-64 40 47 % 194 27 % 234

Alder 65- 37 44 % 457 63 % 494




Kon
Det var 47 % man och 53 % kvinnor i gruppen som fatt Cl och 46 % méan och 54 % kvinnor i

gruppen som inte fatt Cl. (Tabell 4).

Tabell 4: Fordelning av patienter som fatt Cl respektive inte fatt Cl och uppdelat i kon.

Cl Inte ClI Totalt

n=85 n=723 n=808
Man 40 47 % 329 46 % 369
Kvinnor 45 53% 394 54 % 439

Kommunikationsmetod

En patient kan anvanda sig av flera kommunikationsmetoder. De olika svarsalternativen i
kvalitetsregistret har varit tal, tecken som stod (TSS), teckensprak, taktilt teckensprak och
skrift. Totalt fanns det 14 olika kombinationer av dessa alternativ som patienterna anvande.
Vanligast var att patienten enbart kommunicerade med tal. Det var totalt 527 patienter, 60 i
Cl-gruppen och 467 i Inte-Cl-gruppen. Darefter kom enbart teckensprak som var 93 patienter,
tva i Cl-gruppen och 91 i inte-Cl-gruppen (Tabell 5). | Goteborgsregionen har aktivt arbete
lagts ner pa att patienter som ar barndomsddva och anvander sig av teckensprak som forsta
sprak ska inga i kvalitetsregistret for grav horselnedsattning. Oftast har detta skett i samband
med att de har varit i kontakt med avdelningen for Text- och bildtelefoni. | redovisat material
ar de 22 % av samtliga registrerade i kvalitetsregistret i GSB. | hela det svenska
kvalitetsregistret ar det 12,8 % (www.entqualitysweden.se 2015-02-19).
Kommunikationsmetoden ”skriftlig” fanns inte med som alternativ i borjan av registret utan
kom med 2013, sa dér finns det med storsta sannolikhet fler anvandare bade i CI-gruppen och
Inte-CI-gruppen. Fem patienter i Inte-Cl-gruppen uppgav att de inte anvande sig av nagot av
de fem olika kommunikationsalternativen. Tabell 5 visar de olika kombinationerna samt hur

manga patienter fran CI-gruppen och Inte-Cl-gruppen som anvander sig av respektive metod.
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Tabell 5: Kommunikationsmetod.

Inte
Kommunikation Cl Cl Totalt
n=85 % n=723 % n=808 %

Tal 60 70,6% 467 645% 527 65,2%

Tal + Skrift 4 47 % 55 76 % 59 7,3%

Tal + TSS 8 9,4% 19 26 % 27 3,3%

Tal + Skrift + TSS 2 24% 6 0,8% 8 1,0%

Tal + Teckensprak 4  47% 64 89% 68 84%

Tal + Teckensprak + TSS 3 35% 7 96% 10 12%

Tal + Teckensprak + Skrift 2 0,3% 2 2,4 %

Tal + Teckensprak + Taktilt 1 0,1% 1 1,2%
Tal + Teckensprak + TSS + Taktilt 1 0,1% 1 1,2%

Tal + Teckensprak + TSS + Taktilt +

Skrift 1 0,1% 1 12%

Teckensprak 2 2,4 % 91 12,6% 93 11,5
Teckensprak + Skrift 1 1,2% 2 0,3% 3 3,7%

TSS 1 1,2% 2 0,3% 3 3,7%
Ingen kommunikation 5 0,7% 5 6,2 %
Totalt 85 100% 723 100% 808 100 %
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Livskvalitet

Pa svaren fran livskvalitetmattet PIRS blev medelvérdet for patienter som fatt Cl 53,5 med en

standardavvikelse pa 22,1 och for de som inte fatt Cl 58,2 med en standardavvikelse pa 25,2
(Tabell 6). Pa livskvalitetformularet EQ5D blev medelvardet for Cl-gruppen 0,81 med en
standardavvikelse pa 0,22 och for de som inte fatt Cl 0,73 med en standardavvikelse pa 0,62
(Tabell 7).

Tabell 6: Resultatet fran livskvalitetmattet PIRS dar 0= basta tankbara tillstand och
100 = varsta tankbara tillstand.

Cl Inte CI
n=85 n=723
Medelvérde 53,5 58,2
Standardavvikelse 22,1 25,2
Min 5 0
Max 100 100

Tabell 7: Index fran livskvalitetmattet EQ5D dar 1 ar vardet for full halsa.

Cl Inte CI
n=85 n=723
Medelvarde 0,81 0,73
Standardavvikelse 0,22 0,62
Min -0,016 -04
Max 1 1

Resultat del 2

En forsta analys av journaldokumentation i databasen Melior med journalutdrag gjorda 2015-

04-15 — 2015-05-18, med fragestallningen varfor patienten inte rehabiliterats med ClI, visade

pa foljande fordelning av orsaker och presenteras under respektive rubrik:
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Cl-utredning efter registrering

Fem patienter hade fatt ett C| efter att de registrerats i kvalitetsregistret, fyra i aldern 65 ar och
aldre och en i gruppen 19-39 ar och en mellan 40-64 ar. En kvinna i gruppen 65 ar och aldre
var fardigutredd for Cl men hade inte blivit opererad nér journaldata plockades fram 2015-04-

17. Dessa sex patienter exkluderades och kvarvarande 79 redovisas i Figur 1.

Orsak till att patienter inte rehabiliteras med Cl
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Figur 1: Férdelningen av det totala antalet patienter samt antalet patienter i aldersklasser i de

olika orsaksgrupperna for patienter som inte rehabiliterades med CIl. n=79.

Medicinska skal

Tva kvinnor hade avlidit efter att de blivit registrerade i kvalitetsregistret, bada hade hunnit
genomga Cl-utredning men avlidit innan operationen genomférdes. Tva kvinnor bedomdes
inte orka med utredning p.g.a. hog alder och de orkade inte genomfora de tester som kréavdes
och de hade svart att transportera sig till avdelningen. Sammanlagt var det fyra kvinnor i

aldern 65 ar och aldre.
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Horselskal

Tjugotva patienter bedomdes att inte ha fatt Cl p.g.a. horselskal, tva i ldersgruppen 19-39 ar,
tio i gruppen 40-64 ar och tio 65 ar och aldre. De presterade battre an 50 procent pa det béasta
orat vid talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord eller battre an 50 % med
optimalt anpassade horapparater.Samtliga bedémdes fungera bra med sina horapparater (varav
en med benforankrad horapparat) och olika typer av kommunikationssystem. Fyra i gruppen
hade ledningshinder bilateralt varav en var aktuell for benférankrad hérapparat, en hade tackat
nej till benforankrad horapparat och hos de Gvriga tva patienterna namndes inget om

benférankrad apparat.

Patientskal

Samtliga 13 patienter hade blivit erbjudna utredning eller blivit utredda fér Cl men senare
avbojt. Har var storsta gruppen mellan 40 och 64 ar dar det &r atta patienter. Tre var mellan
19-39 ar och tva var 65 ar och aldre. Flera hade blivit utredda mer &n en gadng men senare
avbojt. En patient uteblev till utredning. En hade tackat nej for han uppgav att han var for
gammal. Har var flera barndomshdrselskadade och enligt journalanteckningarna var det sex
som kombinerade teckensprak med tal och tre som deltagit i TSS-kurser. Samtliga anvande
horapparat med varierande resultat.

Kommunikationsskal

Detta var den storsta gruppen pa 26 patienter. De flesta var mellan 40 och 64 ar pa totalt 16
patienter. Tva patienter var mellan 19 och 39 ar och atta var 65 ar och aldre. Har
kommunicerade samtliga med dovas teckensprak och vissa i kombination med tal. Det fanns
inga audiogram i databasen och inga anteckningar om horapparat pa 17 patienter. Nio
patienter anvande hérapparat och kommunicerade med teckensprak blandat med tal.

Okant skal

Fjorton patienter passade inte in i ndgon av ovanstaende kategorier. Det var ingen i gruppen
19-39 ar, Fem i gruppen 40-64 ar och nio som var 65 ar och éldre. En var under Cl-utredning
men journalanteckningar upphdr, vilket skulle kunna innebéra att patienten har flyttat. I en
journal stod det att patienten fortsatter sin rehabilitering pa annan klinik. 1 en journal
upphorde anteckningarna 2009 vilket skulle kunna innebéra att patienten flyttat. Tre patienter

har blivit erbjudna ytterligare insatser i form av lakarbestk och kontakt med vuxenteam men
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av olika anledning tackat nej. Det framgick dock inte av journalen om bestken gallde
diskussion kring CI. En patient hade flera andra funktionshinder och en bodde pa ett
aldreboende. Hos fyra patienter var det svart att hitta en orsak, en av patienterna var dock
pagaende for horselrehabilitering och remiss till vuxenteam var inplanerad enligt

rehabiliteringsplanen vilket alltid gors innan kontakt med Cl-team etableras.

Patienter dar CI inte ndmns i journalen

Sex patienter som fatt CI efter registrering exkluderas liksom en patient som rehabiliterats pa
Frolunda Horselverksamhet, dar det bara fanns journalanteckningar i utdraget fran tekniker
som gjort hembesok for att installera tekniska hjalpmedel. Da kvarstar 78 patienter. Av dem

var det i 55 journaler dar CI inte ndmns vilket innebdr 71 % av materialet.(Figur 2).

Orsak till att Cl inte namns i journal
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Figur 2: Férdelningen av det totala antalet patienter samt antalet patienter i aldersklasser i de

olika orsaksgrupperna for patienter dar Cl inte ndmns i journalen. N=55
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Analyser av varfor Cl inte ndmns i journalen:

e Av totalt fyra patienter med Medicinska skl var det tva patienter dar Cl inte
namndes. Bada hade hog alder och de orkade inte genomfora talaudiometri och hade
svart att ta sig till Horselverksamheten.

e Av totalt 22 patienter med Horselskél var det18 patienter dar CI inte ndmndes. Sexton
patienter presterade lika med eller béattre ar 50 % vid talaudiometri med fonemiskt
balanserade ord eller uppfattade béttre &n 50 % vid talaudiometri i ljudféalt med
horapparat. Tva patienter hade maximala ledningshinder, for den ena var det aktuellt
med benfdrankrad hérapparat och for den andra har det utretts men det har inte varit
aktuellt p.g.a. benskorhet.

e Auv totalt 26 patienter med Kommunikationsskal var det 24 patienter dar Cl inte
namndes. Samtliga 24 patienter kommunicerade med teckensprak och vissa i
kombination med tal. Har fanns flera journaler dar det inte fanns audiogram. Hos tva
patienter i gruppen har CI diskuterats. De har sjélva 6nskat utredning kring CI men
fatt information av lakare att det inte &r aktuellt da de inte utvecklat ett talsprak och
har dévhet sedan barndomen och teckensprak som forsta sprak.

e Auv totalt 14 patienter med Okant skal var det hos 11 patienter dar Cl inte nd&mndes.
For fyra av dem var det svart att hitta en orsak till att Cl inte namndes. En av dem var
dock pagaende for horselrehabilitering och remiss till vuxenteam var inplanerad enligt

rehabiliteringsplanen vilket alltid gérs innan kontakt med Cl-team etableras.

Om man bortser fran patienter med kommunikationsskal, dar det idag enligt riktlinjer inte &r
aktuellt att diskutera ClI, kvarstar 31 patienter, vilket motsvarar 40 % av sammanlagd 78

journaler dér CI inte namns.

Cl till &ldre

| materialet var det 37 patienter som var 65 ar och aldre. Med tanke pa att det i litteraturen
diskuteras (Berettini et al. 2011) om det &r relevant att erbjuda &ldre patienter Cl gjordes en
speciell innehallsanalys dver den aldersgruppen. Figur 3.
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Orsak till att patienter > 65 ar inte har Cl n=37
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Figur 3 visar antalet patienter 6ver 65 ar i Inte-Cl-gruppen fordelat i de olika orsakgrupperna.

I denna aldersgrupp var det flest patienter med horselskal (tio stycken). Det var nio med okéant
skal, atta kommunikationsskal, fyra medicinska skél, fyra som fatt CI efter registrering i
registret och tva med patientskal. Av patienterna med horselskal var det fem som hade

ledningshinder, en hade benférankrad horapparat och en var aktuell for en sadan operation.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Godkannande fran verksamhetschef finns for journalutdrag endast fran Horselverksamhetens
journalanteckningar och inte fran Oron, nés- och halskliniken. 2009-01-01 separerades
Horselverksamheten ifran Oron, nis- och halskliniken och Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Journalanteckningar gjorda av lakare finns inte med i materialet. Vastra Gotalandsregionens
regionala team D6vteam och Dovblindteam har inte fran start journaldokumenterat i Melior
utan i databasen AuditBase sa dar kan finnas anteckningar om CI som saknas. Frélunda
Horselverksamhet dokumenterar i ett Meliorsystem som forvaltas av Oron, nas- och
halskliniken Frélunda sjukhus och innefattas inte av det godkdnnandet av verksamhetschef
inom Horselverksamheten. Om journalhandlingar fran alla vardgivare varit tillgangliga skulle
med storsta sannolikhet antalet patienter dar CI inte ndmns i journalen minska. | de granskade
journalerna finns dock uppgifter om patienten remitterats till Oron, nas — och halslékare,
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vilket man noterat. Aldersindelningen gjordes utifran vilken alder patienterna hade nar de
registrerades i kvalitetsregistret for att matcha CI-gruppen. Av den anledningen finns det tre
manliga patienter i gruppen 40-64 ar som idag har passerat 65 ars alder, detta bedoms dock

inte paverka resultaten.

Denna undersdkning géller bara patienter som ar registrerade i det nationella kvalitetsregistret
for grav horselnedsattning. En del av patienterna har fyllt i frageformularet efter att ett brev
skickats hem till dem utifran en sékning over alla patienter med grav horselnedsattning som
besokt klinikerna i Goteborg och S6dra Bohuslén. Dar var svarsfrekvensen 55 %. Vi vet
ingenting om de Gvriga 45 % av patienterna da ingen bortfallsanalys ar genomférd i den har

undersokningen.

En innehallsanalys har endast gjorts i journal fran 85 av de 723 patienter som ingick i
materialet. FOrsok har gjorts att hitta ett huvudskal till att patienterna inte rehabiliterats med
Cl, sa det finns bara ett skél per patient, d&ven om det troligtvis ligger flera faktorer som grund.
Det ar viktigt att papeka att denna undersokning endast analyserar det som &r skrivet i
journalen av audionomer, kuratorer, pedagoger, tekniker och psykologer. Patienten kan ha fatt
information om CI som inte framgar av journaldokumentationen av dessa yrkesgrupper men
de kan ocksa ha fatt information i samband med ldkarbesok. Enligt en D-uppsats av
Backstrom (2001) brister t.ex. audionomer i sin journaldokumentation. Risken finns att
audionomer eller andra vardgivare kan ha haft diskussioner med patienter om CI men inte
dokumenterat det i journalen. Eftersom CI &r en viktig del av rehabiliteringen ar det dock
osannolikt att diskussioner kring detta inte journalfors. Audionomer fick legitimation 2006
och omfattas sedan dess av Halso- och sjukvardslagen (SOSFS2008:14), vilket innebér
journalféringsplikt och bor ha lett till 6kad dokumentering. Journalhandlingar skrivs for att
validera patientarbete och inte for att vara underlag for forskning. En nackdel kan vara att det
ar en forskare som granskar journalerna och da letar efter det man vill finna.( Ivarsson,
Soderbéck och Stein, 2000). Enligt Graneheim och Lundman (2003) &r en viktig fraga att ta
stallning till innan en innehallsanalys paborjas om man letar efter manifest eller latent
innehall. Enligt Méki-Torkko m.fl. (2014) och Graneheim och Lundman (2003) ar analysen i
denna undersokning en deduktiv innehallsanalys med manifest innehall eftersom teorin styr

formen for innehallsanalysen.
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| kvalitetsregistret for grav horselnedsattning finns fragor om fordjupad rehabilitering och om
Cl, vilket paminner vardgivaren om att det ar nagot som ar aktuellt for denna patientgrupp
och som sannolikt ocksa okar journalféringen avseende Cl. Det kan antas att kliniker som inte
deltar i kvalitetsregistret visar ett annat resultat och att risken da okar att patienterna inte far

information om méjligheterna med ett CI.

Resultatdiskussion

Syftet med studien &r att beskriva variablerna alder, kon, kommunikation och livskvalitet
mellan patienterna fran kvalitetsregistret for grav horselnedséattning i Goteborg och Sodra
Bohuslén som rehabiliterats med CI respektive inte rehabiliterats med CI och forsdka ge en
forklaring till att gruppen med CI endast &r 10 %. Det &r en forsumbar skillnad mellan andelen
man och kvinnor i bade Cl-gruppen och Inte-Cl-gruppen (Tabell 4). Férhallandet mellan
konen kommer darfor inte att diskuteras narmare. Variablerna alder och livskvalitet diskuteras

i den foljande diskussionen.

Kommunikationsmetod
Att patienterna i materialet kommunicerar pa 14 olika sétt belyser hur heterogen
patientgruppen med grav horselnedsattning ar. Detta starker ocksa kunskapen om att det ar

viktigt att samtliga patienter rehabiliteras utifran deras individuella behov.

Orsakerna till att patienter inte rehabiliteras med Cl kan till storsta delen innefattas av de fyra
kategorierna: Medicinska skal, Patientskal, Horselskal och Kommunikationsskal. |
undersokningen finns det ocksa en grupp pa fjorton patienter dar det inte gar att finna en

forklaring utifran journalanteckning, detta redovisas som Okant skal.

Medicinska skal
Det ar fyra patienter (5 %) som beddmts ha medicinska skél p.g.a. att de avlidit eller inte

bedomts kunna genomfdra aktuella undersékningar. De kommer inte att diskuteras narmare.

Horselskal
Totalt &r det 22 patienter (26 %) som bedomts att inte ha fatt Cl p.g.a. horselskal. 1 18 av
journalerna ndmns inte CI. Det &r troligt att om patienten upplever att kommunikationen

fungerar med horapparat och eventuellt dvriga hjalpmedel och resultatet pa
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taluppfattningstester blir goda att patienten da inte informeras om majlighet till CI. Det bor
diskuteras om det anda ar relevant att namna majligheten till Cl vid en eventuell progression
av horselskadan. Patienter med ledningshinder har ocksa placerats i denna grupp. Dér ar ofta

inte CI den forsta behandlingen som ar aktuell utan benférankrad horapparat eller operation.

Patientskal

Tretton patienter (15 %) har blivit utredda for CI och blivit erbjudna en operation men avbojt
och uppgivit att de inte &r intresserade. | gruppen finns flera patienter som har varit
horselskadade sedan barndomen. Den storsta gruppen finns i aldrarna 40-64 ar (atta patienter).
Det var enligt innehallsanalysen sex patienter som kombinerade teckensprak med tal och tre
som deltagit i TSS-kurser. En forklaring till att de tackat nej bor kunna vara att de har en trygg
kommunikation med teckensprak och TSS. Raine (2013) skriver att for vuxna patienter ar
horselskadan oftast progredierande och patienterna har oftast lart sig att hantera sina problem
och de har ofta stdd av sina familjer. De accepterar den férsdmrade horseln som en del av
naturligt aldrande och de &r darmed motvilliga till att genomga en Cl-operation. Baertschi
(2013) diskuterar i en artikel som behandlar dovas attityd till CI och da framst till om dova
barn ska fa Cl. En grav horselnedsattning/dovhet ar en skada, men det behdver inte vara ett
funktionshinder. Manga havdar att dovhet inte forsamrar livskvaliteten och att teckensprak ar
en unik form av kommunikation och det ger tilltrade till en unik kultur. Den diskussionen bér

paverka attityden till CI dven for vuxna med grav horselnedséttning.

Kommunikationsskal

Kommunikationsskal som orsak till att inte ha blivit Cl-opererad ar den storsta gruppen pa
totalt 26 patienter. | hela materialet &r det nio patienter som kommunicerar med teckensprak i
Cl-gruppen och 168 i Inte-Cl-gruppen. | 17 av journalerna fanns inga audiogram och ingen
anteckning om att de anvander horapparat. De har varit i kontakt med Horselverksamheten for
att fa forskrivet en text- eller bildtelefon eller for att erhalla tekniska hjalpmedel till hemmet i
form av optisk eller taktil varseblivning. Samtliga kommunicerar med dévas teckensprak. |
dokumentet om indikationer for ClI (Rapport 2011: 04 Indikationer for unilateralt
kokleaimplantat till vuxna NMI 2011) star det att en forutsattning for att patienten kan vara
aktuell for ClI ar att de foredrar talat sprak som kommunikationssatt. Om ClI ska erbjudas till
personer med barndomsdovhet diskuteras i litteraturen. Enligt flera studier &r det relevant att
erbjuda CI till personer med barndomsdévhet som kommunicerar med teckensprak i
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kombination med tal (Berrettini et al.2011). Har ar det viktigt att i samband med en CI-
rehabilitering mata andra faktorer &n forbattrad taluppfattning och har finns behov av nya
riktlinjer. Personer som kommunicerar med teckensprak har under en lang period varit
motstandare till Cl p.g.a. att de anser att dovhet ar en rik kultur med ett eget sprak och att ett
CI forstor den teckensprakiga kulturen (Baertschi 2013). Most, Shrem och Duvdevani (2010)
visar i en studie som baserar sig pa frageformular till 38 patienter med grav
horselnedsattning/dévhet fran barndomen dar samtliga fatt inopererat ett Cl i vuxen alder.
Trettioen var dova/gravt horselskadade vid fodseln och sju utvecklade horselnedséttningen
vid tio ars alder. Resultatet visar forbattringar efter Cl-operationen for faktorerna
kommunikation, sociala fardigheter och battre tillfredsstéllelse med sin utbildning eller sitt
arbete. | studien anvander sig trettiotva patienter av tal som kommunikation och sex av tal
kombinerat med teckensprak. Ingen patient rapporteras kommunicera enbart med teckensprak.
Straatman, Huinck, Langereis,Snik och Mulder (2014) har gjort en studie dar de skickat hem
frageformular till 28 patienter med dovhet sedan fodseln eller fore fyra ars alder. De visar att
patienter med barndomsddvhet forbattrar bade sin taluppfattning och livskvalitet efter en Cl-
operation. | den studien anvande samtliga nagon form av oral kommunikation. De personer
som enbart kommunicerar med teckensprak implanteras inte. De hanvisar till en studie av
Teoh, Pisoni, Miyamoto (2004) som havdar att oral kommunikation &r ett viktigt kriterium for
om personer med barndomsdévhet ska erbjudas ett CI. Enligt en C-uppsats av Edén (2011)
upplever personer med barndomsdoévhet att horselskadan paverkar deras liv mindre dn hos
personer som utvecklat en grav horselnedsattning efter att de utvecklat ett talsprak. Carlsson
et.al. (2014) visar i sin studie att patienter med tidig debut av horselskada och som inte &r
rehabiliterade med horapparat eller C1 dar flertalet av patienterna kommunicerar med
teckensprak visar battre varden pa livskvalitetsmatten PIRS och EQ5D troligtvis med den

forklaringen att patienterna har en valfungerande kommunikation med teckensprak.

Okant skal och CI ndmns inte i journal

For totalt 14 patienter har det varit svart att hitta orsak till varfor de inte har Cl. Chundu och
Buhagiar (2013) har gjort en undersokning dar de skickat ut frageformular till 120 brittiska
audionomer. 31 svarade, vilket var en svarsfrekvens pa 25,8 %. Svaren visar att endast 45 %
av audionomerna kanner sig sakra pa att bedoma om en patient uppfyller kriteriet for
riktlinjerna for Cl och 48 % kénner att de kan diskutera CI med sina patienter och deras

familjer. De flesta audionomer i undersokningen arbetar med bade barn och vuxna.
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I aktuell studie ar det totalt i 55 patientjournaler som CI inte ndmns (figur 2). | de flesta fall
finns det forklaringar p.g.a. medicinska skél, horselskal och kommunikationsskél. Tolv
patienter platsade inte i ndgon av de kategorierna men det gar anda att finna andra orsaker.

Med anledning av att flera studier visar att patienter med en grav horselnedséttning forbattrar
sin livskvalitet ar det viktigt att Cl alltid diskuteras med patienten och att detta ndmns i
journalen. Carlsson et.al. (2014) sammanstallde data fran 2319 patienter fran kvalitetsregistret
for grav horselnedsattning i hela landet dar det ar totalt 242 patienter som fatt Cl (10,4 %).
Resultatet visar att Cl-patienterna har signifikant mindre negativ paverkan pa sin livskvalitet
matt med matten EQ5D och PIRS. I denna studie tycks det ocksa finnas skillnad for patienter
fran kvalitetsregistret grav horselnedsattning i GSB. De som rehabiliterats med Cl upplever
att horselskadan paverkar deras liv mindre jamfort med patienter som inte rehabiliterats med
Cl (Tabell 6 och 7).

Cl till &ldre

| denna studie &r det i aldersgruppen 19-39 ar 10 % som fatt Cl, i gruppen 40-64 ar 17 % och i
gruppen 65 ar och aldre 7 %. Resultatet kan jamforas med Dahlstroms D-uppsats (2013) som
signifikant visar pa att patienter i gruppen 76-101ar i lagre utstrackning fatt CI. Clark et. al.
(2012) visar i en artikel d&r de gor en litteraturéversikt 6ver Cl-rehabilitering hos aldre, att CI
till &ldre gravt horselskadade ar sékert och forbattrar taluppfattbarheten och darmed forbattras
det sociala livet och den mentala hédlsan for patienten. Resultaten kan dock variera mer i den
aldre gruppen én for de yngre. Det ar darfor viktigt att det tas fram nya riktlinjer angaende ClI-
rehabilitering for dldre gravt horselskadade som trots rehabilitering med konventionella
horapparater inte far tillfredsstallande taluppfattning. Detta ar viktigt med tanke pa den
demografiska trenden att andelen dldre standigt 6kar. Uppskattningsvis har 25 % av
befolkningen mellan 65 och 75 ar en horselnedsattning och 70-80 % av de som &r 75 ar och
aldre. Enligt Maki-Torkko et.al. (2014) okar andelen &ldre, vilket innebér att det maste tas
fram nya kriterier och utvecklas ny teknik. En stor del dar det inte gar att finna ett skal till att
patienterna inte har CI i denna studie finns bland de &ldre. Av totalt 11 patienter dar Cl inte
namns i journalen ar det atta som ar i gruppen 65 ar och aldre. Det kan tyda pa att det finns en

tendens till att vardgivare ar mindre benéagna att diskutera Cl med &ldre patienter.

Resultaten fran aktuell studie kan delvis jamforas med studien av Hallam et. al (2006) dar
fradgan "Har du nagon gang velat ha ett CI1?” stalldes till 122 patienter med grav
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horselnedsattning. Hallams studien utgar fran vad patienten svarat i ett frageformuléar eller i en
intervju, och den aktuella studien utifran vad som &r skrivet i en journal (figur 1). Det &r
darfor svart att jamfora, men for vissa skal gors paralleller. 1 aktuell studie &r det 4 patienter
(5 %) som beddmts ha medicinska skal, 22 patienter (26 %) horselskél och 26 patienter
(31%) kommunikationsskal. | Hallams studie &r det 15 patienter (12 %) som &r intresserade
av Cl men som bedomts som inte lampliga men orsaken framgar inte. Det bor kunna vara
bade medicinska, horsel- och kommunikationsskal. | aktuell studie ar det 13 patienter (15 %)
som blivit erbjudna CI men tackat nej. I Hallams studie &r det 40 patienter (33 %) som uppgav
att de inte ar intresserade av Cl. Dar framgar det inte om de blivit utredda och erbjudna ett CI
eller om de bara inte 6nskade fa en bedémning gjord. Detta visar att det finns manga olika satt
att belysa fragan. Det viktiga ar att diskussionen halls levande och att fler studier i &amnet gors.

Antal patienter med grav horselnedsattning som har CI

The Ear Foundation 2011 i England uppskattar att 7500 vuxna kan vara kandidater for CI men
inte blivit aktuella for en bedémning. Gifford et.al. (2010) uppskattar att endast 5 % av
patienter med grav hérselnedsattning i USA har CI. Forklaringar anses kunna vara att
patienterna inte ar horapparatanvandare, att amerikanska audionomer har daliga kunskaper om
Cl eller att det finns otydliga bedomningsmaterial. De namner ocksa att det kan vara en
kombination av dessa faktorer eller andra méjliga faktorer. | GSB var det 808 patienter som
var registrerade i det nationella kvalitetsregistret for grav horselnedséttning den 19 februari
2015. Av dem hade 85 (10,5 %) CI pa nagot ora vid registreringstillfallet. Registreringen har
pagatt fran 2006 och har endast gjorts vid ett tillfalle. En hypotes var att manga patienter
svarade pa fragorna till registret fore Cl-operation. Vid aktuellt journalutdrag var det fem
patienter som fatt ett Cl efter registreringen och en som var inplanerad for operation, vilket
innebér totalt sex patienter av 85. Ett forsok till uppskattning pa hur manga patienter med grav
horselnedsattning som har Cl kan géras enligt foljande: Av det totala materialet pa 808
patienter var det vid registrering 723 som inte hade CI. En granskning av slumpvis utvalda 85
patientjournaler gjordes och av dem var det sex som hade/skulle fa Cl (7,1 %).
Uppskattningsvis har 7,1 % av de resterande 638 patienter( 45 patienter) ocksa fatt CI. Om
man rédknar samman de 85 patienter som hade CI vid registrering, de 6 som hittades vid
journalgranskning och de uppskattade 45 blir det 136 av 808 patienter=16,8 %. Enligt den har
modellen skulle c:a 17 % av patienter med grav horselnedsattning i GSB ha CI. Vi har har
inte tagit hansyn till registreringsar eller analyserat antal avlidna med Cl, vilket gor att
andelen kan vara oséker. Referensgruppen for kvalitetsregistret har i samarbete med foretaget
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AuditData gjort en sokning i databasen AuditBase som innehaller audiogram fran Sveriges
alla landsting och regioner utom Gotland och Jdmtland. Dar framkom att det finns cirka

20 000 personer dver 19 ar som har en grav horselnedsattning (www.entqualitysweden.se).
Idag har ca 2 700 vuxna patienter CI i Sverige vilket skulle motsvara 14 % av hela
patientgruppen i Sverige. Referensgruppen planerar att efter respektive landstings eller
regions medgivande skicka hem ett brev, en Kartlaggningsenkat (bil 1) och ett svarskuvert till
varje patient som inte redan &r registrerad i Kvalitetsregistret for grav horselnedséttning. Dar
finns fragan om patienten har CI. Da kommer vi att fa en klarare bild 6ver hur manga

patienter med grav hérselnedsattning i Sverige som har CI.

Rehabilitering med CI ar endast en av manga insatser som anses till nytta for patienter med
grav horselnedsattning. Enligt en vardrekommendation som arbetats fram av referensgruppen
for kvalitetsregistret grav horselnedsattning (2015-02-10) ska patienten rehabiliteras bade
tekniskt, medicinskt, pedagogiskt, psykologiskt, socialt och arbetslivsinriktat. Ytterligare
insatser sasom avspanningsovningar och information om egenvard kan ocksa vara aktuella
(www.entqualitysweden.se). Enligt vardrekommendationen ska information om Cl alltid ges
till patienter med grav horselnedsattning. Det dr ocksa viktigt att papeka att det ocksa ska

dokumenteras i journalen att patienten fatt informationen.

Forslag pa framtida riktlinjer och forskning

Med tanke pa att de nuvarande svenska indikationerna for att en patient ska erbjudas ett CI &r
att nar talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord ar samre an 50 procent pa det
bésta drat och nér talaudiometri i fritt falt med optimalt anpassade horapparater ar sémre an 50
% dr det viktigt att:

e Alltid forsoka gora talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord med hortelefoner pa
patienter med grav horselnedsattning. Detta kan vara svart med tanke pa att audiometerns prestanda ofta

inte gar langre an 90-100 dB HL och patienterna kan ha hortrosklar som ar samre an 90-100 dB.
e Alltid forsdka gora talaudiometri med fonemiskt balanserade enstaviga ord i fritt falt med optimalt

anpassade hérapparater. Troligtvis finns inte méjligheten att utféra den méatningen pa alla horselkliniker

i Sverige vilket dock rekommenderas.

Chundu och Buhagiars undersokning 2013 visar att knappt halften av de brittiska

audionomerna &r benéagna att diskutera Cl med patienterna. Med tanke pa att Cl inte namns i
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40 % av fallen (bortraknat kommunikationsskal) i aktuell undersdkning (figur 2) vore det
intressant att gora en liknande studie i Sverige. Klinisk erfarenhet visar att flera patienter far
god taluppfattning matt i ljudféalt med horapparater. Det vore intressant att analysera det
narmare och folja den tekniska utvecklingen av horapparater och kompletterande hjélpmedel
sasom kommunikationsforstarkare. En hypotes skulle kunna vara att andelen Cl-kandidater

blir mindre i takt med att resultatet av akustisk forstarkning med hérapparater forbattras.

Né&r den nya Baseline-enkaéten till kvalitetsregistret for grav hérselnedsattning borjar anvéandas
blir det mojligheter till att gora nya analyser. Déar ska alla patienter tillfragas om orsaken till
att de inte rehabiliterats med CI och de olika svarsalternativen ar: Medicinska skal,
Horselskél, Kommunikationsskal, Patientskél eller Oként skal. Detta kommer att belysa
fragan ytterligare och det kommer att ges majlighet till nationella jamfarelser. Det blir ocksa
mojligt att folja utvecklingen over tid. | framtiden kommer sékert de medicinska skalen att
kvarsta. Horselskélen bor antingen oka med tanke pa att tekniken i hdrapparaterna utvecklas
eller minska ifall kriteriet for Cl &ndras och man &r benédgen att operera patienter med béttre
taluppfattbarhet 4n 50 % pa béasta 6rat. Om andelen patienter som kombinerar teckensprak
med tal (Kommunikationsskal) far CI och om patienter som blir erbjudna CI men tackar nej
(Patientskal) kommer att 6ka eller minska ar svart att férutspa beroende pa attityd och
kulturskiftningar i patientgruppen. Det bor dock inte finnas nagra patienter med Oként skal
utan alla ska ha fatt information, och det ska i journalen noga framga orsak till att Cl inte

utreds.

KONKLUSION

Orsaken till att patienter inte rehabiliteras med CI gar delvis att forklara med de fyra kategoriskalen:
Medicinska skal, Patientskél, Horselsk&l och Kommunikationsskal. 1 71 % av journalerna
namns inte CI, och exkluderas patienter med kommunikationsskél ar det i 40 % av
journalerna. Att forklara orsaken till att patienter inte rehabiliteras med CI &r dock svart
utifran stickprov av journaldokumentation. Den nya versionen av enkaét i kvalitetsregistret for
grav horselnedsattning, dar patient och vardgivare tillsammans diskuterar orsaken, bér kunna
ge ett tydligare svar. Da flera studier tyder pa att Cl ger patienter forbattrad livskvalitet och
forbattrad kommunikationsformaga ar det viktigt att mojligheterna med ett Cl alltid diskuteras

med samtliga patienter med en grav horselnedséattning och att det dokumenteras i journalen.
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Det &r ocksa viktigt att papeka att Cl endast ar en del av den rehabilitering som ér till nytta for
patienter med grav horselnedsattning. Indikationerna for CI maste ocksa utvecklas och det bor
finnas speciella riktlinjer for dldre gravt horselskadade patienter och patienter med

barndomsddvhet som kombinerar teckensprak med tal.
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BILAGA 1

Grav
horselnedsattning | personnummer:
Vuxna

Namn:

KartléggningsenkétA

Inklusionskriterier:
Tonmedelvarde M4(0,5, 1, 2, 4 kHz) lika med 70dB eller simre pa basta 6rat eller maximal
taluppfattbarhet (FB) 30 % eller samre pa basta 6rat. Alder: 19 &r eller dldre

Datum for ifyllande av enkaten:

Namn pa den som tillsammans med patienten fyller i
enkaten:

Yrke pa den som tillsammans med patienten fyller i enkdten

[ Lakare 1 Audionom 1 Kurator 1 Pedagog [ Psykolog

Fylls i av patienten

Ensamboende? [ Ja [ Nej
Hogsta utbildningsniva

[ Grundskola [0 Gymnasium/Yrkesskola [ Folkhégskola [ Hogskola/Universitet

I Annan utbildning Om annan utbildning,
vad?

Sysselsattning

[0 Studerande [ Arbetssokande ] Forvarvsarbetare ] Pensionar

Om forvarvsarbetare, med vad?

Ar du sjukskriven/har sjukersattning? [ Ja [ Nej
Om ja, vilken sjukersattningsgrad? 1 25% [150% [ 75% [1100%

Sjukskrivning/har sjukersattning pga. horselnedsattning? [ Ja, helt [ Delvis [0 Nej
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Handikappersattning? [ Ja [ Ansokan sker nu [ Ejsokt [ Ej beviljat
[ Uppfyllt horselkriterier efter 65 ar [ Vet ej
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Fylls i av vardgivaren

Datum for horseltest:

Hoger ora (vid icke uppnadd hortroskel eller om svar saknas ange 130dB. Frekvenser 500-1000-2000-

4000 Hz ar obligatoriska)

250 Hz 500 Hz 1000 Hz 2000 Hz

3000 Hz

4000 Hz 6000 Hz 8000 Hz

Audiogram
luftledning

Vanster o6ra (vid icke uppnadd hortroskel eller om svar saknas ange 130dB. Frekvenser 500-1000-

2000-4000 Hz &r obligatoriska)

250 Hz 500 Hz 1000 Hz 2000 Hz 3000 Hz 4000 Hz 6000 Hz 8000 Hz
Audiogram
luftledning
Datum for maximal taluppfattningstest:
Maximal taluppfattning i tyst miljé hoger: % [ Ej testat hoger
Maximal taluppfattning i tyst miljo vanster: % [ Ej testat vanster
Progredierande HNS? [ Ja [ Nej [ Vet gj
Diagnos [ Sensorineural HNS [ Kombinerad HNS
(1 Ja [ Nej
Genetisk(arftlig) Meniere sjukdom Otoskleros
[ Ja [ Nej [JJa [ Nej JJa [ Nej
Kronisk otit(kronisk 6ronsjukdom)
Meningit(hjarnhinneinflammation)
JJa [ Nej JJa [ Nej
Ototoxicitet(horselskada orsakad av giftiga dmnen) Rubella(roda hund)
JJa [ Nej JJa [ Nej

Annat [J Ja O Nej Om ja, specificera:

Debut
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Sedan vilken alder har patienten/du en grav hérselnedsattning enligt tidigare audiogram?
Alternativt — sedan vilket aldersintervall har patienten med hjalpmedel svart att héra samtal
med okand person i telefon?

O Foére10ar O 10-20 O 21-30 [0 31-40 O 41-50 O 51-60 O 61-70 O 71-80 O
Efter 80

Diagnostiserad debut av horselnedsattning fore 3 ars alder? [ Ja [ Nej [J Vet gj

Finns ndgon annan i slakten med en horselnedsattning som debuterade fére 55 ars alder?

[J Ja O Nej O Vet ]

Kommunikation (flera alternativ ar mojliga)

Tal (1 Ja [ Nej
Teckensprak (1 Ja [ Nej
Tecken som stod [ Ja O Nej
Taktilt teckensprak (1 Ja [ Nej
Skriftlig [ Ja O Nej

Annan funktionsnedsattning

Synstérning (Synstdrning anses foreligga nar patienten pga. sin syn, inte kan ldsa text pa TV

eller i tidning dven med glaségon) ] Ja [ Nej

Grav synnedsattning enligt 6gonlakare [ Ja [ Nej I Vet ej

Annan funktionsnedsattning (som medfdor problem i det dagliga livet)

[J Ja [0 Nej Om ja, specificera:

Rehabilitering

Anvander hérapparat hoger 6ra? [ Ja [ Nej

Anvander horapparat vanster 6ra? [ Ja [ Nej
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Anvander Cochledrt implantat hoger 6ra? [ Ja [ Nej Om ja,
operationsar:

Anvander Cochledrt implantat vanster 6ra? [ Ja [ Nej Om ja,
operationsar:

Deltagit i grupprehabilitering(med flera yrkesprofessioner inom horselvarden) i vuxen alder?
1 Ja O Nej

Individuell rehabilitering, besék hos:

Audionom 1 Ja I Nej
Ingenjor/tekniker ] Ja O Nej
Kurator 1 Ja O Nej
Pedagog 1 Ja [ Nej
Psykolog ] Ja O Nej
Rehabiliteringsbesdk hos ldkare (1 Ja O Nej

Kommunikationsrehabilitering grupp (ex tecken som stod, teckensprak, avlasetraning,

hortaktik — med en yrkeskategori) ] Ja I Nej
Remitterad till logoped pa grund av sin horselnedsattning [ Ja LI Nej

Remitterad till sjukgymnast till féljd av sin horselnedsattning [ Ja [ Nej

Utvidgad/fordjupad rehabilitering har erhdllits om patienten/du i vuxen dlder deltagit i
grupprehabilitering eller fatt minst 3 individuella insatser.

Har fordjupad rehabilitering erhallits inom annan organisation/forvaltning/landsting?

] Ja 1 Nej ] Vet gj

36



Kartlaggnings enkat

Halsoenkat EQ 5D

Personnummer:

Datum for ifyllande av enkaten:

Rorlighet 1 Jag gar utan svarigheter
[J Jag gar med viss svarighet
[ Jag ar sangliggande
Hygien [1 Jag behdver ingen hjalp med min dagliga hygien
[ Jag har vissa problem att tvatta eller kld mig
[1 Jag kan inte tvatta eller kla mig
Huvudsakliga aktiviteter [ Jag klarar av min huvudsakliga syssla
[ Vissa problem med att klara av min huvudsakliga syssla
[1 Klarar inte av min huvudsakliga syssla
Smartor/besvar [ Jag har varken smartor eller besvar
[1 Jag har mattliga smartor eller besvar
[J Jag har svara smartor eller besvar
Oro/nedstamdhet ] Jag ar inte orolig eller nedstamd
[1 Jag ar orolig och nedstamd i viss utstrackning

[ Jag ar i hogsta grad orolig eller nedstamd
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Kartlaggnings enkat

PIRS
Personnummer:
Datum for ifyllande av enkaten:
Totalt (varsta tankbara tillstand)
100
90
80
Markera hur du upplever att horsel- 70
nedsattningen paverkar ditt dagliga liv
genom att dra ett streck fran 60
rutan nedan till den punkt pa skalan
som bast motsvarar din upplevelse. 50
. P 40
I vilken utstrdckning paverkar
hérselnedséttningen ditt dagliga liv? 30
20
10
0

Inte alls (basta tankbara tillstand)

100 = varsta tankbara tillstand(ditt liv ar fullstandigt paverkat av problem som ar relaterade
till din horselnedsattning)

0 = basta tankbara tillstand
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Kartlaggnings enkat

Diagnosspecifika fragor

Personnummer:

Datum for ifyllande av enkaten:

Vilket stod upplever du fran din familj och narstaende?

[ Inget O Litet ] Stort 1 Mycket stort

Vilken nytta har du haft av Horselvardens insatser?

I Ingen O] Liten ] God 1 Mycket god

Vilken nytta har du av din hérapparat och/eller CI?

I Ingen O Liten 1 God 1 Mycket god

Vilket stod upplever du fran arbetskamraterna?

I Inget O] Litet O] Stort [ Mycket stort

Vilket stod upplever du fran arbetsledningen?

I Inget O] Litet O] Stort [ Mycket stort

L] Ej aktuellt

L] Ej aktuellt

L] Ej aktuellt
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BILAGA 2
Du kan vara med och forbattra horselvarden!

For att forbattra varden har var klinik valt att registrera uppgifter om sina patienter i
kvalitetsregister. Kvalitetsregister gor det mojligt att folja upp och forbattra varden till nytta

for dig och andra patienter.

Information om kvalitetsregistret for grav horselnedsattning

Alla vuxna patienter med en grav horselnedsattning som maéter en vardgivare inom
horselvarden ska enligt Socialstyrelsen tillfragas om de accepterar att vara med i

kvalitetsregistret for grav horselnedsattning hos vuxna.

Syftet med registret ar att gora en kartldggning och uppféljning av patientgruppen i landet néar
det géller rehabilitering och livskvalitet. Registret mojliggor nationella jamforelser i syfte att
sakra tillgangen till jamlik vard och horselrehabilitering i Sverige. Registret utgor ocksa en

bas for ett fortlépande forbattringsarbete inom horselrehabilitering.

Du bidrar till battre vard!

Genom att ldmna ditt bidrag till kvalitetsregistren ar du med och
forbattrar varden. Ju fler som ar med desto sakrare och
effektivare blir forbattringsarbetet.

Redovisning av data

Vissa delar av registret ar oppet for allmanheten och du kan ta del av det via NY LANK TILL
VG. Alla data redovisas pa gruppniva och det gar inte att identifiera Dig som enskild patient.

Uppgifterna far endast anvandas till att utveckla och sékra vardens kvalitet, framstalla statistik

samt for forskning inom hals- och sjukvarden.
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