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Rehabilitering av patienter
med grav horselnedsattning

Kan ett kvalitetsregister vara till hjalp?

PER-INGE CARLSSON

ONH-kliniken Centralsjukhuset Karlstad
Audiologiskt Forskningscentrum Universitetsjukhuset Orebro

Definition

Kvalitetsregistret Grav horselnedsittning hos vuxna [1]
ar ett av delregistren i det Nationella Kvalitetregistret for
Oron-Nis-och Halssjukvird. Grav horselnedsittning hos
vuxna kan definieras utifrin ett horseltest, dar tonmedel-
virdet dr 70 dB eller simre pa basta orat eller taluppfatt-
ningen dr simre dn 30 % pa bista orat. Funktionellt sett
innebér en grav horselnedsittning att en person med hor-
apparater eller andra hjilpmedel, utan lippavldsningsstod
inte uppfattar ord och meningar p& 1 meters avstind i var-
dagsmiljo.
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Tackningsgrad och prevalens

Téckningsgraden kan definieras pé olika sitt. I kvalitetsre-
gistret dr den definierad till patienter som uppfyller horsel-
kriterierna i Audit-Base dir horseldata finns lagrade. Syste-
met dr det absolut dominerande inom horselvarden i Sve-
rige och ticker in 6ver 90% av de aktuella klinikerna. Flera
kliniker har aktivt sokt fram sina patienter i Audit-Base och
skickat ut enkdter varfor tackningsgraden pa dessa kliniker
ligger pa 70-80%. De kliniker som dnnu inte gjort denna
sokning har en ldgre tackningsgrad eftersom de registrerar
patienterna di de kommer pd ett ordinarie besok, vilket
kan ske med langa tidsintervall. Ett samarbete har inletts
med Audit-Data, som tillhandahiller Audit-Base, dir mal-
sdttningen ar att vi ska kunna identifiera samtliga patienter
som uppfyller horselkriterierna for en grav horselnedsatt-
ning i Sverige. P4 sa vis fir vi fram en siker prevalens for
den aktuella gruppen i Sverige. Det beridknas finnas mellan
10 000-20 000 personer som har en grav horselnedsattning
i Sverige, vilket motsvarar en prevalens pa 0.1%-0.2%.
Prevalensen dr dock osiker i Sverige och dven i den inter-
nationella litteraturen dar prevalensen i Europeiska studier
varierar mellan 0,2% i Finland [2] och 0,7% i Storbritan-
nien [3] I kvalitetsregistret finns idag drygt 3 200 patienter
registrerade.

Rehabilitering

Patienter med grav HNS rehabiliteras i de flesta fall tekniskt
med horapparater och/eller cochlea implantat (CI) samt i
varierande omfattning med medicinska, pedagogiska och
psykossociala insatser. Kvalitetsregistret Grav horselned-
sdttning hos vuxna [1] visar att endast 38 % av patienterna
idag erhaller rehabiliteringsinsatser utover horapparat an-
passning, sa kallad utvidgad rehabilitering.

Hur kan kvalitetsregistret paverka rehabiliteringen
av vuxna med grav horselnedsattning?

Hos personer med en grav horselnedsittning finns ofta,
som vid manga funktionshinder, en bristande medvetenhet
om hur horselnedsattningen paverkar det dagliga livet. Det
har illustreras av bilden med béten, fiskaren och hajen, dir
de problem som uppstdr pga horselnedsittningen egentli-



gen dr av en hajs format, men dir man som vardgivare far
fiska mycket forsiktigt. Detta stiller stora krav pa de vard-
givare som ska rehabilitera en person med grav horselned-
sdttning. En maélsittning med registerarbetet har varit att
uppmirksamma alla vrdgivare som handligger den hir
patientgruppen, som har ett mycket stort rehabiliteringsbe-
hov, pa att det idag finns stora brister i rehabiliteringen i
hela landet.

Vardprogram

Kvalitetsregistret kan ses som ett diagnosregister (kartligg-
ningsenkdten) som fungerar som en checklista for vad som
bor kartlidggas infor olika rehabiliteringsinsatser. I forling-
ningen kommer registret att vara ett interventionsregister
(uppfoljningsenkaten) dér effekten av rehabiliteringen vir-
deras. Genom registret kan man strukturera och likrikta
rehabiliteringen i hela landet. Ett forsta steg, forutom redo-
visning av registerdata, har varit att utforma ett férslag pa
vardprogram eller som det i nuliget kallas — rekommenda-
tion — for rehabilitering av vuxna med grav horselnedstt-
ning utifrdn registerdata. Dokumentet finns tillgingligt pa
kvalitetsregistrets hemsida [1].

Cochlea implantat

Nya fragor i registret

Andelen patienter som rehabiliterats med CI finns regist-
rerade i registret. I dag finns endast drygt 300 CI patienter
registrerade i kvalitetsregistret. Totalt finns det cirka 2000
vuxna CI patienter i Sverige [4] och vi arbetar nu aktivt
for att alla CI patienter ska registreras i kvalitetsregistret.
Trots att den exakta prevalensen avseende patienter med
grav horselnedsittning i Sverige dr osiker kan man, vid en
lagt raknad prevalens pd 0,1%-0,2%, dndock konstatera
att det dd endast dr mellan 10-20% av patienterna som
erhdllit CL. Detta i en patientgrupp dir samtliga patienter
uppfyller de nationella indikationerna f6r CI audiometriskt
[S]. Det ar viktigt att komma ihdg att alla patienter med
grav horselnedsittning behover flera insatser 4n ”bara” CI,
det vill siga en utvidgad rehabilitering. Flera studier och
dven registerdata visar dock att patienter med CI 4r mindre
paverkade av sin horselnedsittning én de patienter som inte
har rehabiliterats med CI [4,6,7]. Darfor infor vi nu ytter-
ligare fragor avseende CI i registret, se nedan:

Om patienten ej har Cl, ange varfor?
Flera alternativ ar mojliga

Cl-utredning paborjas m]
Medicinska skal O
Horselskal (fungerar tillfredstéllande

med nuvarande hjalpmedel) O
Patientskal (tackat nej) O
Kommunikation (teckensprakiga) o
Vet €j O
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Bristande medvetenhet
om hérselskadan

Dessa fragor tvingar” vardgivarna att ta stillning till om
patienten bor utredas vidare infér stillningstagande till CI
eller om det finns faktorer som gor att det inte dr aktuellt
med CI, vilket det givetvis gér i en hel del fall.

Genom det vardprogram som utarbetats, tillsammans med
en Okad tickningsgrad och vidareutveckling av registret
som har beskrivits hir, dr vir forhoppning att kvalitets-
registret for Grav horselnedsittning hos vuxna pa ett pa-
tagligt sdtt ska kunna forbittra rehabiliteringen for den hir
pa manga sdtt utsatta patientgruppen.

Referensgruppen bestar av Asa Skagerstrand, Elisabeth Ternevall,
Jennie Hjaldahl, Margareta Edén och Per-Inge Carlsson (Radi Jonsson
saknas pa bilden).
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