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Kunskapsunderlag for distrikten i syfte att paverka Cl-varden

Bakgrund

Pa kongressen 2016 fattades ett beslut om att forbundet ska: "ta initiativ till en kartlaggning
av Cl-varden i landsting och regioner samt utifrdn denna kartlédggning ta fram ett
kunskapsunderlag, till stod for forbundets och distriktens paverkansarbete".

Ett kartldggningsarbete har genomforts under 2019 och olika kunskapsmaterial har
sammanstéllts pa forbundet.

Det hiar dokumentet ar avsett att vara ett redskap for distrikten i paverkansarbetet for en
battre och mer jamlik CI-vard i Sverige. Malformuleringarna som finns i dokumentet ar
avgransade for det distrikten har mandat och mdjlighet att paverka. Férbundet har ocksa till
uppgift att paverka CI-virden intressepolitiskt pa olika sitt samt vara ett stod till distrikten.

HRF:s kartlaggning

HREF har stéllt skriftliga fragor till CI-verksamheterna pa sjukhusen for att fa en bild av deras
uppfattning om CI-vrden i Sverige idag. Den bild de ger av CI-varden 4r genomgaende
positiv. Den bekréftar de vittnesmal som vara medlemmar och andra gett om att CI hjalpt
dom. Resultaten ar goda, och manga manniskor fér helt nya mojligheter i livet.

Men vi ser ocksd saker som behover bli battre.

I Sverige rdknar man med att 20 000 personer &r aktuella for CI-utredning. Men alltfér ménga
vet inte ens om att de skulle kunna vara kandidater for implantat.

Manga som har fatt ett CI tvingas vénta alldeles for 1ange pa att byta processor. Det ar idag
inte ovanligt att det drojer tio &r innan den byts, trots att riktlinjerna ligger pa fem &r, bade i
Sverige och i andra lander. Denna vérdprioritering grundas inte pd medicinska eller tekniska
behovsbedémningar, utan handlar om ekonomiska prioriteringar.

Vi ser ocksad att regionerna dr mycket restriktiva med att operera in ett andra implantat pa
vuxna. Trots att vi vet fran studier att CI pa bada 6ronen generellt ger battre horforstaelse och
ljudorientering &r det inte en standardmetod for vuxna personer med grav horselnedséttning.



Fakta om cochleaimplantat

Sa fungerar ett cochleaimplantat

Cochleaimplantat (CI) och Elektroakustisk stimulering (EAS) ar horselimplantat som gor att
gravt horselskadade och déva kan uppfatta ljud. Resultaten varierar, men for manga blir CI/
EAS ett stort positivt lyft i tillvaron.

Processorn (1) ser ut ungefiar som en hérapparat och héngs bakom orat eller som en allt-i-ett-
processor som fasts med magnet ovanfor orat. I processorn finns en mikrofon som fangar upp
ljuden. En mikroprocessor (en liten dator) omvandlar ljuden till digitala signaler. Signalerna
skickas vidare till sindarspolen via en kabel.

Sandarspolen (2) sitter utanpa huvudet, snett ovanfor 6rat. Sindarspolen fists med magnet
pa mottagaren. Sandarspolen skickar elektriska impulser (signaler) vidare genom huden till
mottagaren.

Numera finns dven "allt-i-ett-processor” dar processor och sandarspole sitter ihop, och fasts
direkt pa mottagaren. (Med allt-i-ett-processor placeras ingen del av cochleaimplantet bakom
orat.)

Mottagaren (3) sitter fast pa skallbenet under huden. Mottagaren skickar impulserna via
en ledningssladd (4) vidare till elektroder som &r placerade inne i horselsndckan (cochlean/
scala tympani).

Elektroderna (5) avger svaga elektriska pulser som stimulerar sndckans horselceller. Horsel-
nerven skickar nervimpulser vidare till hjairnans horselcentrum som tolkar signalerna som
ljud.

Sandarspole Implantat med magnetfaste,
\ mottagare och mikroprocessor

Talprocessor
med mikrofon,
mikroprocessor
och batterier

1 Ledningssladd

4 Elektroder i scala tympani

Cochleaimplantat (CI)

Kriterier for Cl-utredning
e Dovhet eller grav horselnedséttning pa bada 6ronen.
e Tonmedelvirde 6ver 70 dB (utan horapparat)
e Taluppfattning i tyst miljo: maximalt 50 procent

e Horapparater hjalper inte ldngre i samtal med en person i lugn ljudmiljo

Virdena dr ungefarliga och inte det enda som avgor om en person ér kandidat for CI.



Vid en CI-utredning bedéms éven foljande:

Tidsaspekter: Hur ldnge en person har varit dov eller gravt horselskadad. Om det har
gatt ganska kort tid sedan personen forlorade horseln ér forutséttningarna for ett bra
resultat mycket goda. En vuxen person som har gatt lange utan att hora kan fa sdmre
resultat. En vuxen person som inte har hort ljud sen barndomen och inte har ett
utvecklat talsprak brukar inte vara aktuell for operation.

Tinnitus: Kraftig tinnitus kan ibland vara skl till CI.

Fysiska aspekter: Hur ser horselsndckan ut, fungerar hérselnerven?

Sociala aspekter: Livssituation, upplevda problem.

Personliga aspekter: Motivation att horseltrana och jobba med anpassningen efterat.

Horselaspekter: Den egna viljan att ta risken att de horselrester som finns kanske
forsvinner.

Hilsotillstind: Allméanhélsa och mojlighet att orka med en operation végs in, inte
minst ndr det handlar om &ldre personer.

Var Cl-operationer gors i Sverige

Idag gors det Cl-operationer pa vuxna pa sju sjukhus i Sverige:

Sjukhusen ansvarar for var sitt sjukvirdsomrade, med
undantag av Uppsala och Orebro som delar pa ett samt
att Stockholms sjukvardsomréde ansvarar for patienterna
i Sérmland. Patienterna kommer fran horselvarden som
dr organiserad regionvis.

Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska sjukhuset i Huddinge
Norrlands universitetssjukhus i Umea
Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg
Skanes universitetssjukhus i Lund
Universitetssjukhuset i Linkoping

Universitetssjukhuset i Orebro




Cl-varden i Sverige — sa kan den bli battre

En vil utvecklad CI-vard gynnar bade individ och samhille. Horselimplantat ger 6kade
mojligheter for fler att vara delaktiga, vilket har stor betydelse for allmanhélsan och ger helt
andra mojligheter att jobba, studera och vara socialt aktiv. Att horselimplantat i de allra flesta
fall ger en signifikant forbéttring av livskvaliteten bekréftas i bade svenska och utlandska
forskningsstudier. Det ar alltsd en investering som lonar sig for samhéllet i stort, Aven nér det
géller dldre.

Cl-varden ska vara jamlik i hela landet

Med hjalp av Socialstyrelsens statistikdatabas har vi tagit fram uppgifter om antalet
operationer under 2018 i de olika regionerna. Statistiken visar var de som opereras bor
nagonstans, inte var operationen utfors. Totalt gjordes det 222 operationer pa vuxna (20 ar
och dldre) under 2018, en siffra som kan jdmforas med de cirka 100 000 hérapparatutprov-
ningarna som gors varje ar.

Operationer i sluten och dppen vard, Antal ingrepp, DFEOO
Anbringande av kokleart implantat, Alder: 20-85+, Bada
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Kdlla: Socialstyrelsens statistikdatabas 2019-12-12

For att lattare kunna jamfora hur vanligt det &r med operationer i olika regioner har vi &ven en
tabell som visar antalet operationer sett till befolkningens storlek. Diagrammet nedan, som
anger antal operationer per 100 000 invénare, visar pa tydliga skillnader mellan regionerna.



Antal ingrepp/100 000 inv, DFEOO Anbringande av kokleart
implantat, Alder: 20-85+, Bada kénen, 2018
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Vi har inte kunnat hitta nagot i CI-verksamheternas svar pa enkéten som kan forklara
skillnaderna mellan regionerna. Den information vi fatt genom kartldggningen och nedan
namnda studie pekar pa att antalet operationer i en region i stor utstrackning bygger pa om
det kommer remisser fran horselvarden, inte Cl-verksamheternas bedémning av patienterna.

Horselvarden behover sékerstélla att audionomer och andra yrkesgrupper har kunskap om
vilka som kan vara kandidater for en Cl-utredning, och vilka mojligheter CI kan ge. Det
behovs dven mer utvidgad horselrehabilitering for att 6ka chansen att fraigan om Cl-utredning
tas upp.

En 1ag andel operationer behover inte betyda att horselvarden inte lyckas identifiera patienter
som bor erbjudas Cl-utredning. Men horselvarden ska kunna forklara varfor det ser ut som det
gor. De behéver ocksa ta reda pa om varden behover forandra sitt arbetssatt for att fler som
kan ha nytta av CI ska erbjudas en utredning, eller om det finns andra faktorer som forklarar
situationen, till exempel demografi.

Fler borde fa utvidgad horselrehabilitering och erbjudande om Cl-utredning

Alla som har medicinska forutsattningar for CI ska fa mojlighet att ta stéllning till om de
vill ha implantat eller inte. Mojligheten att genomga en Cl-utredning far aldrig begrénsas
av individens kunskaper och formaga att stilla krav eller styras av vardgivares ekonomiska
intressen. Det ar dérfor viktigt att horselvarden tar ansvar for att gravt horselskadade och
dova personer far relevant och latt atkomlig information om mojligheter nér det géller
horselimplantat och erbjuds Cl-operation om utredningen visar att personen uppfyller
kriterierna.

I Sverige rdknar man med att 20 000 personer ar aktuella for Cl-utredning. Men langt ifrén
alla far veta att de skulle kunna vara kandidater for horselimplantat. Detta trots att opera-
tionerna har pagatt i 6ver 30 ar och det har funnits nationella indikatorer for vuxna i tio ar.



2019 publicerades en studie om varfér patienter inte erbjuds en Cl-utredning'. Resultatet var
nedslaende. Trots att studien gjordes pa personer som horselmaéssigt uppfyllde kriterierna for
en Cl-utredning hade bara en av dtta paborjat en. Studien visade ocksa att i en fjardedel av
fallen kunde man inte kan saga varfor inget erbjudande om Cl-utredning kommit. Det verkade
dven vara vanligare att man inte vet varfor erbjudandet inte kommit till 41dre med grav
horselnedsattning.

Studien visade ocks3 att en utvidgad rehabilitering 6kar méjligheten att patienter i mal-
gruppen far ett erbjudande om CI-utredning. Darfor ar det viktigt att fler horselskadade
erbjuds en utvidgad rehabilitering.

Rehabilitering och uppféljning

Kartldggningen visar flera goda exempel pa hur Cl-enheterna arbetar for att ge en god vard,
med tydlig information om risker med operationen, dialog om forvéantningar pa vad ett CI kan
ge, rehabiliteringsprocessen, information om vikten av att forsékra sin utrustning, méjlighet
att traffa andra som opererat sig, delaktighet for anhoriga med mera. Patienterna moter flera
yrkesgrupper vilket ger rehabiliteringen den mangsidighet som behovs.

Men det finns saker som maste bli battre. Allt fler regioner gor nu avsteg fran riktlinjerna att
byta processorerna var femte ar. Det storsta skélet till avsteget fran riktlinjerna ar att region-
erna saknar pengar. Att avvika fran riktlinjer som finns, inte bara i Sverige utan dven i andra
jamforbara lander i Europa, for god vérd &r inte acceptabelt. Det leder till att patienten inte far
ta del av teknikutvecklingen. Nér sjukvérden beslutat om CI-operation innebér det ett livs-
langt atagande som de inte far backa fran.

Vi ser dven att horselrehabiliteringen idag inte i tillracklig utstrackning arbetar med att CI-
anvandare ska kunna koppla sin CI-processor till andra hjalpmedel och annan teknik. Nagot
som for manga kan ge 6kad livskvalitet och nytta av av sitt CI. Har ser ansvarsférdelningen
mellan horselrehabilitering och Cl-verksamheter olika ut i landet, beroende pé var man bor.

Alla som har nytta av tva Cl ska erbjudas det

En av tio vuxna far tva CI, till skillnad fran barn dar andelen é&r cirka 70 procent. Det trots att
jamforande studier visar att CI pa bada 6ronen ger battre taluppfattning och béttre forméga
att hora varifran ljud kommer. Manga tycker ocksa att det ger 6kad sikerhet: om det ena
implantatet inte fungerar kan de héra med det andra.

Det har ar oroviackande, da det innebér att personer med grav horselnedséttning far samre
mojligheter att vara delaktiga i studier och arbetsliv eller kunna hdnga med i samtalet vid
middagsbordet med familjen eller ha mgjlighet till en aktiv fritid. Alla enkatsvar visar att man
det gors undantag, men de &r fa och bitvis nagot svartydda. Det gar inte utifran kartldgg-
ningen att ge en entydig bild av varfor vissa erbjuds tva CI och andra inte, vilket kan upplevas
som godtyckligt.

Vi moter manga som ar motiverade till ett andra CI som utifran den forskning som finns idag
formodligen skulle bli hjélpta av tvd CI och som avvisas av varden pa grunder de sillan
forstar. Det hér ar ett problem, och vi ser att det behovs tydliga riktlinjer for hela landet. Vi ser
dven att regionerna behover ta ansvar for att ta in den kunskap som finns om nyttan av tva CI.

1 Rehabilitation of adult patients with severe-to-profound hearing impairment - why not cochlear implants? Turunen-Taheri,
Edén, Hellstrom & Carlsson (2019)


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Rehabilitation+of+adult+patients+with+severe-to-profound+hearing+impairment+-+why+not+cochlear+implants%3F

Fem punkter for en battre Cl-vard

I det fortsatta arbetet kring CI-fradgan finns det ndgra omraden som é&r sérskilt viktiga att lyfta

fram. Bland annat anser HRF att...

Cl-varden ska vara jamlik i hela landet.

fler ska fa utvidgad horselrehabilitering.

alla som kan vara i behov av CI ska fa erbjudande om Cl-utredning.

medicinska riktlinjer, inte ekonomiska forutsattningar, ska styra mojligheten att fa CI
med efterfoljande rehabilitering och regelbundna processorbyten.

erbjudande om tva CI ska vara standard dven for vuxna och att horselvirden ska
motivera undantag nér bara ett CI erbjuds.



