Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp
Grav horselnedsattning

Vardforloppet inleds vid konstaterad grav horselnedsattning hos barn
och vuxna och varar sa lange kriterier for grav horselnedsattning

uppfylls.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



2022-06-03
Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

Datum Version/beskrivning av forandring

2022-06-03 Godkand av styrgruppen i Nationellt system for kunskapsstyrning hdlso- och
sjukvard (SKS)

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



2022-06-03

Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

Innehallsférteckning

SAMMANTATLNING ..ooviiicccccccrrirrrrrrrrssrsssssssssss s s s s s sssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnnsnnnnnnnns 4
1. BeSKrivning av VArdfOrIOPP ...ccceeeeeeeeerrceeeeieieieiirrneeeteeteeesssnneeeseseesssssnnsessssessssssnnsesssssssssssnnsesssssssssnnnnassssenas 5
1.1 (0] 0 oI =4 = NV o T T E Y= [ <o = 1 VSRS 5
1.2 OMITAEENING 1ttt et ettt e s bt e et e st e e bt e s b e e e bt e s b e e ebee s beeeneenane 6
1.3 VArdfOrIopPELS MAL ...oeiiiieeee ettt et b et e bt e be st e st e sheesaeesbeebeeateeae 7
1.4 INGANE OCN ULBANE .eiitiieiie ettt ettt et e et e e s taeeete e e sabe e beeesbaeetaeesaaeebeeessaeesaeensseenseas 7
1.5 Flodesschema fOr VAardfOrlopPet .......ccuviiceeecie ettt et et ta e et e s v e e 7
1.6 VaArdfOrIOPPELS GLGAIAEN ... .cuiiii ettt ettt st et e st e bt e besatesatesaeesaeenaeensesnteeas 9
1.7 Personcentrering och patientkontrakt..........ccoveeriiiiniiniii e 25
2. Uppfoljning av VardfOrlopp.....cccccreeeriieiicirssnneetiieeissssnneessesseessssnssesssssssssssnnsessssssssssnnsessssssssssnnssssssssssssnns 26
2.1 Tillgang till data och uppfoljnNiNngsSMOJIIGRELEr .....cccvviieeee e 26
2.2 Indikatorer fOr UPPFOIJNING .....ccoiuiee e e st e e et e e aa e e e str e e e e eataeeeeanaeas 27
3. Bakgrund till VArdforlopp.....ccccceereeeiiiiiiicineeetiiiecccseneeeessscessnnneesesssssssnnnsesessssssssnnnsesesesssssnnnneasesesssnnnn 29
3.1 Nuldgesbeskrivning av patienters erfarenheter.......cooovii it 29
3.2 Kompletterande KUNsSKapSUNGEIIAE .......cccuviveiiiiii ettt et e st e e e e araeas 32
3.3 F AN 1= £ oY o Yol <L SRS 32
O - (=Y =TT 34

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



2022-06-03
Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

Sammanfattning

| Sverige finns cirka 1,5 miljoner personer med horselnedsattning. En okdand andel har grav
horselnedsattning. WHO har fran och med mars 2021 antagit en ny definition fér grav
horselnedsattning (severe to profound hearing loss) som innebér att personer med ett
tonmedelvarde (TMV4) 65 decibel hearing level (dB HL) eller samre pa basta 6rat uppfyller kriterierna
for diagnosen. Med horapparat men utan avlasestdd har personer med grav horselnedsattning stora
svarigheter att uppfatta ord och meningar fran en meters hall i vardagsmiljo.

Vardforloppet inleds vid konstaterad grav hérselnedséattning och foljer personen sa lange den grava
horselnedsattningen kvarstar, ofta hela livet. | vardforloppet ges rekommendation om relevanta
atgérder for patientgruppen. Dessa maste planeras och kombineras utifran respektive persons behov
och forutsattningar, vilket gor att de exakta atgarderna kan skilja mellan personer. Malet med
vardforloppet ar att personer med grav horselnedsattning ska fa optimala forutsattningar till
kommunikation, interaktion och delaktighet. Detta uppnas bland annat genom att varden ges i
multiprofessionellt team.

For att minska risken av isolering och 6ka majligheterna till social delaktighet &r det viktigt att
faststalla den grava horselnedsattningen sa tidigt som majligt. For att bibehalla livskvalitet och
psykosocial hdlsa rekommenderas att vuxna personer med grav horselnedsattning f6ljs upp minst
vartannat ar. For barn behdvs en tatare uppfoljning, bland annat for att stimulera sprak- och
socioemotionell utveckling.

For att folja upp vardforloppet kommer olika indikatorer att anvandas. Vid framtagandet av
vardforloppet saknas nationella datakallor, varfor arbetsgruppen har begart tillagg av ny ICD-10-kod
for klassificering av grad av horselnedsattning.

Nationellt system for kunskapsstyrning leder det 6vergripande arbetet med att utveckla
personcentrerade och sammanhallna vardforlopp. Detta dokument har utvecklats inom ramen for
Nationellt programomrade 6ron-, nds- och halssjukdomar. Det praktiska arbetet med att ta fram
dokumentet genomfordes av en nationell arbetsgrupp (NAG) utsedd av det nationella
programomradet (NPO). | arbetsgruppen ingick representanter fran professionen samt en
patientforetradare fran Horselskadades Riksforbund (HRF).
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1. Beskrivning av vardforlopp

Personcentrerade och sammanhallna vardforlopp syftar till 6kad jamlikhet, effektivitet och kvalitet i
halso- och sjukvarden, samt en mer valorganiserad och helhetsorienterad process for patienten.
Vardforloppen omfattar en stor del av vardkedjan inklusive hur individens halsa framjas.
Vardforloppen utgar fran tillforlitliga och aktuella kunskapsstdd och tas gemensamt fram av olika
professioner och specialiteter inom regionernas nationella system for kunskapsstyrning.

Vardforloppens beskrivning av evidensbaserad vard ska integreras med individanpassade atgarder. |
vardforloppet beskrivs kortfattat vad som ska goras och i vilken ordning. Det personcentrerade
forhallnings- och arbetssattet forstarks genom patientkontrakt som ska tillimpas i vardférloppen.
Det innebar bland annat att patienters och narstaendes behov, resurser och erfarenheter av halso-
och sjukvarden ska tas tillvara, att beslut om vard ska tas gemensamt och att det dokumenteras i
journalen vad varden tar ansvar for och vad patienten kan gora sjalv.

Den priméara malgruppen for vardférloppsdokumentet ar halso- och sjukvardspersonal som ska fa
stod i det kliniska motet med patienter och i forekommande fall narstdende. Kapitlen om uppféljning
och bakgrund &r fraimst avsedda att anvadndas tillsammans med beskrivningen av vardférloppet vid
inforande, verksamhetsutveckling och uppfoljning av vardforlopp. De riktar sig darmed till en bredare
malgrupp, exempelvis verksamhetsutvecklare, verksamhetschefer och andra beslutsfattare.

1.1 Om grav horselnedsattning

WHO har fran och med mars 2021 antagit en ny definition for grav horselnedsattning (severe to
profound hearing loss). Denna innebar att personer med ett tonmedelvarde (TMV4) fér 500, 1 000,
2 000 och 4 000 Hz som &r 65 decibel hearing level (dB HL) eller sémre pa basta drat uppfyller
kriterierna for diagnosen [1]. En person med horsel sdmre dn ovan angivna tonmedelvarde kan
definiera sig sjalv som horselskadad eller som dév. Vardférloppet foljer WHO:s definition.

For barn ar antalet nyupptackta fall av horselnedsattning cirka 2 per 1 000 fédda barn per ar i
Sverige, varav cirka 0,4 per 1 000 beraknas ha en grav horselnedsattning [2]. Orsaken till
horselnedsattningen ar genetisk hos narmare 60 procent och utgor del av ett syndrom hos en
tredjedel av dessa barn. Andra orsaker kan till exempel vara infektioner i fosterlivet och
komplikationer i anslutning till fodseln [3]. Férekomsten av all hérselnedsattning hos barn férdubblas
fram till skolstart [4] och grav horselnedsattning eller dévhet okar till cirka 1 per 1 000 under
uppvaxten [2]. Orsaken &r oftast progress fran tidigare mattlig eller ensidig horselnedsattning. Grav
hérselnedsattning paverkar negativt den sprakliga utvecklingen, formagan till kommunikation och
social delaktighet. For att ett barn som féds med horselnedsattning ska kunna na sin fulla
utvecklingspotential krdvs att hérselnedsattningen upptacks, diagnostiseras och behandlas tidigt [5,
6].

Flera faktorer paverkar horselnedsattning hos vuxna, bland annat arftlighet, alder, bullerexponering,
infektioner och andra sjukdomar [7]. Grav hérselnedsattning uppstar vanligen till foljd av en gradvis
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forsamring av horseln men kan i enstaka fall debutera pl6tsligt. Vid plotslig horselnedséattning har
beddmning av orsak hog prioritet.

| Sverige finns cirka 1,5 miljoner personer med horselnedsattning [8]. Enligt tidigare definition (70 dB
HL) berdknades cirka 25 000 personer ha en grav horselnedsattning. Med WHO:s nya definition ar
antalet personer med grav horselnedsattning hogre, dock ar antalet annu okant. Personer med grav
horselnedsattning kan anvdnda talat sprak, teckensprak eller en kombination av bada. Med
horapparat men utan avladsestod har personer med grav horselnedséattning stora svarigheter att
uppfatta ord och meningar fran en meters hall i vardagsmiljo [9]. Den nedsatta kommunikativa
formagan innebar en 6kad risk for isolering och minskad social delaktighet med férsamrad upplevd
livskvalitet och psykosocial hdlsa som féljd [10-12]. En obehandlad horselnedsattning kan dka risken
for utveckling av demenssjukdom och kognitiv svikt [13-15].

Hos vuxna med grav horselnedsattning finns 6kad risk for nedsatt psykisk och kroppslig halsa [16-18].
Flera studier visar pa lagre utbildningsniva, hogre sjukskrivningsgrad och hogre arbetsloshet hos
personer med horselnedsattning jamfért med den 6vriga vuxna befolkningen [19-23]. Detta ar en
vanlig foljd av forvarvad horselnedsattning men gruppen barndomshorselskadade utgor en sarskilt
utsatt grupp [24]. Grunden till fungerande social interaktion laggs i barndomen, dar kommunikation
och delaktighet ar nédvandiga byggstenar. Det saknas entydiga resultat huruvida barn med
horselnedséattning far samre férmaga till social interaktion jamfért med normalhérande barn [13, 23].
Fler studier behovs for att kunna dra slutsatser. Fér barn med grav horselnedsattning finns risk for att
sparsam sprakstimulering kan hindra mentalisering och socialisering. Ovan utgor grund for att det ar
viktigt att arbeta med rehabilitering och habilitering for personer med grav hérselnedsattning.

Cochleaimplantat (Cl) ska alltid 6vervagas som ett alternativ vid grav horselnedsattning for bade barn
och vuxna [25-28]. De flesta personer som genomgar Cl-habilitering eller Cl-rehabilitering uppnar
forbattrad taluppfattning och livskvalitet [28-33]. Trots detta ar det férhallandevis fa vuxna patienter
som erhaller CI [34].

1.2 Omfattning

Vardforloppet omfattar atgarder inom horselvarden fran att grav hérselnedsattning konstaterats och
sa lange den grava horselnedsattningen kvarstar. Begreppet horselvard anvands i detta vardférlopp
for den utvidgade habiliteringen eller rehabiliteringen som sker for personer med grav
horselnedséattning.

Det ar inte ovanligt att personer med grav horselnedsattning dven har andra funktionsnedsattningar,
exempelvis synnedsattning. Detta behdver beaktas i habilitering och rehabilitering, utifran personens
behov och i samverkan med andra aktorer. Detta vardforlopp avgransas dock till att endast omfatta
atgarder géllande horselnedsattning.

Personer med hortrosklar battre an 65 dB HL men med dalig taluppfattning kan ha auditiv neuropati.
Dessa personer kan med fordel omfattas av atgarder i detta vardforlopp.
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1.3 Vardforloppets mal

Malsattningen med vardforloppet ar att patienter med grav horselnedsattning ska fa optimala
forutsattningar till kommunikation, interaktion och delaktighet genom att

e en habiliterings- och rehabiliteringsplan (vardplan) paborjas inom maximalt 30 dagar

e insatser i form av medicinska, pedagogiska, psykosociala, sprakstédjande och tekniska
atgérder erbjuds utifran patientens behov

¢ habiliterings- och rehabiliteringsinsatser f6ljs upp regelbundet pa initiativ av vardgivaren

e varden &r personcentrerad, starker delaktighet och patientens och/eller vardnadshavarens
egna resurser och ges i multiprofessionella team

e patienter med grav horselnedséattning far information om Cl och utifran behov och aktuella
indikationer genomgar Cl-habilitering eller Cl-rehabilitering.

1.4 Ingang och utgang

Ingang i vardforloppet sker

e forbarn (< 18 ar) vid konstaterad grav horselnedsattning enligt definition utifran
aldersanpassad horselutredning

e for vuxna (= 18 ar) vid konstaterad grav horselnedsattning enligt definition utifran
tonaudiogram.

Definitionen for grav horselnedsattning ar tonmedelvarde (TMV4) for 500, 1 000, 2 000 respektive 4
000 Hz som &r 65 decibel hearing level (dB HL) eller samre pa basta orat.

Utgang ur pabdorjat vardforlopp kan ske pa nagot av foljande satt:

e Vuxen patient avstar horselvard.
e Patienten uppfyller inte langre kriterierna for grav horselnedsattning, uppmatt med
tonaudiometri utan hérhjalpmedel.

1.5 Flédesschema for vardforloppet

| vardforloppets flodesschema beskrivs de atgarder som ingar i vardférloppet for bade barn och
vuxna. Beskrivning av atgarderna i text finns i separata atgardstabeller for barn och vuxna under
avsnitt 1.6.1 respektive 1.6.2. En atgard kan utforas vid ett eller flera besok, men flera atgarder kan
ocksa utforas vid samma besok.
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Figur 1. Flédesschema fér vardférlopp Grav hérselnedsdttning

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



2022-06-03

Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

1.6 Vardforloppets atgarder

Atgardstabellen innehaller dtgarder som efter behov och vardplan rekommenderas patienter. En
atgéard kan utforas vid ett eller flera besok. Flera atgarder kan ocksa utforas vid samma besok.
Atgarderna kan ges vid fysiska eller virtuella besok. Beskrivning av atgarderna for barn finns i avsnitt
1.6.1 och for vuxna i avsnitt 1.6.2.

Begreppet vardplan anvinds synonymt med habiliteringsplan och rehabiliteringsplan och utgér en
plan for bedémning, mal och atgarder samt utvardering. Vardplan uppréattas i samarbete mellan
patient (och eventuellt vardnadshavare) och halso- och sjukvardspersonal [29].

Tillsammans med patienten utgér det multiprofessionella teamet grunden for varden. Teamet bor
besta av audionom, ingenjor, kurator, pedagog och specialistldkare inom 6ron- nas- och hals
(ONH)/hérsel och balansrubbningar, samtliga med kompetens inom audiologi. Vid behov bér
ytterligare professioner sdsom exempelvis logoped, psykolog eller teckensprakslarare inga. En eller
flera ur det multiprofessionella teamet kan delta vid besdken.
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1.6.1 Vardforloppets atgarder — barn

2022-06-03

Med patientens atgarder avses barns och vardnadshavares atgarder utifran barnets alder och

mognad.

Tabell 1. Atgdrder i personcentrerat och sammanhdllet vérdférlopp Grav hérselnedsdttning barn

Hilso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgirder
(efter formaga)

(A) Introduktionssamtal

Infor besoket, uppmana samtliga vardnadshavare och
berdrda narstaende att delta vid besoket.

Klarlagg behov av tolk.

Kartlagg barnets situation tillsammans med barnet och
vardnadshavare:

anamnes om barnets utveckling
anamnes om barnets hélsotillstand
anamnes om familjesituation
dialog om forvantningar.

Ge information utifran barnets alder och utveckling.
Sakerstall att barnet och vardnadshavare kan ta till sig
given information. Lémna information om exempelvis

horsel och horselnedséattning

verksamheten [36]

alternativ kommunikation

sprakstod (tal-, tecken- eller bildbaserade sprak)
mojligheter till psykosocialt stod

vilka hoérapparater, Cl, tekniska hérhjalpmedel
som kan férskrivas av hérselvarden.

Ge ovrig information, till exempel om

kvalitetsregister

eventuellt lokalt register

omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning
barnomsorg och skola

kostnader och forsakringar
patientorganisationer.

Informera om och i forekommande fall, registrera i
kvalitetsregistret “Register for horselnedsattning hos
barn” [37].

Vardnadshavare och berorda
narstaende deltar vid besoket.

Informera om det finns behov av
tolk.

Reflektera dver given information.

Forsta vikten av planerade moéten
och att prioritera dem.

Uppge aktuella kontaktuppgifter.

Ta gérna del av
patientorganisationers information
och stod.
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2022-06-03

Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

(B) Behovsinventering

| dialog med barn och vardnadshavare:

e Utifran det genomforda introduktionssamtalet,
kartlagga barnets behov av medicinska,
pedagogiska, psykosociala, sprakstdodjande och
tekniska atgarder.

e Deltai behovsinventering.

(C) Upprattande/uppféljning av vardplan

Paborjas inom 30 dagar.
Kan med fordel goras under ett besok i det
multiprofessionella teamet.

Uppréatta en vardplan tillsammans med barnet och
vardnadshavare. Mal satts i forhallande till barnets
behov. | forekommande fall uppratta samordnad
individuell plan (SIP).

All personal inom hérselvard ska initiera orosanmalan om
vardnadshavare uppvisar brister i barnets omvardnad.

Vid uppfdljning:

o Genomfor horselundersokning efter behov.

e Utvardera vardplanens mal och delmal utifran
medicinska, pedagogiska, psykosociala,
sprakstddjande och tekniska behov.

e Utvardera planerade och genomforda atgarder.

o |dentifiera och diskutera eventuella férandrade
behov eller ej uppnadda mal.

e Revidera vardplanen vid behov.

Rekommenderad tidsplan:
e Barn 2 6 ars alder med stabil horsel foljs upp 1
gang per ar.
e Hos barn < 6 ars alder kravs tatare uppfoljning.
e Hos barn med nyupptéackt eller fluktuerande
horselnedsattning kravs tatare uppféljning.

Sitt KVA-kod pa besoket:

AWO020 Upprattande av rehabiliteringsplan
AWO021 Upprattande av habiliteringsplan
AWO024 Uppfoljning av rehabiliteringsplan
AWO025 Uppfoljning av habiliteringsplan

e Vardnadshavare och berérda
vuxna deltar vid besoket.

e [nfor besok: Reflektera dver
familjesituationen, barnets
situation och aktuella behov.

e Deltai upprattandet och
revidering av vardplan.

e Arbeta efter planen for att na upp
till malen.

e Folja rekommendationer.
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

| forekommande fall, registrera i kvalitetsregistret

15 ars alder.

"Register for horselnedsattning hos barn” vid 3, 6, 10 och

(D) Beslut: Behov av atgarder?

horselvarden?
o Ja: fortsatt till (E) —(I).
o Nej: fortsatt till (K).

Beddms barnet enligt vardplan ha behov av insatser inom

(E) Medicinska atgarder

Planera atgarder utifran vardplan.

Ge medicinsk information och lagesbeskrivning.
Ta stallning till och utifran behov initiera
e faststdllande av horselskadans typ och grad
e orsaksutredning och prognos
e utvidgad utredning hos barnldkare, 6gonlakare
eller klinisk genetiker
e vestibular utredning och behandling
e tinnitusbedémning
e utredning for eventuell horselférbattrande
kirurgi
e Cl-utredning
e farmakologisk behandling
e fysioterapeutiska atgarder-relaterat till
horselnedsattning och/eller vestibular
problematik.

Remittera for utvecklingsbedémning eller
neuropediatrisk utredning vid behov.

Remittera for vidare utredning och behandling av
oronkirurgisk karaktar vid behov.

Ha dialog med barnet och vardnadshavare om diagnos,
orsak, prognos och konsekvenser.

Sakerstall att barnet inkluderas i information och

planerade atgarder, dven infor 6vergang till vuxenteam.

e Ta aktiv del i beslut om vidare
diagnostik och behandling.

e Medverka i planerade utredningar.
e Ta med hjdlpmedel vid besdket.

o Reflektera 6ver hur det fungerar
horselméssigt, sprakligt,
utvecklingsmassigt och socialt
infor lakarbesok.

e Vardnadshavare: reflektera
tillsammans med barnet 6ver och
formulera fragor om familjens
och/eller barnets situation.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

2022-06-03

Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

Utfarda lakarutldtande och intyg till Forsakringskassan,
skola, forskola eller andra instanser.

| forekommande fall, registrera i kvalitetsregistret
"Register for horselnedsattning hos barn” vid 3, 6, 10 och
15 ars alder.

(F) Pedagogiska atgarder

Planera atgarder utifran vardplanen.
Atgarder kan ske individuellt eller i grupp.

Sakerstall att barnet och vardnadshavare har forstatt
informationen om horsel, hérselnedsattning och dess
konsekvenser, exempelvis
e innebord av horselnedsattningen
e sekundara symtom
e paverkan pa kommunikation, social interaktion
och inlarning.

| dialog med barnet och vardnadshavare, foresla och
genomfor stodjande aktiviteter for att starka barnets
sjalvkansla och kommunikation. Det kan exempelvis vara
e att tréffa andra i samma situation (sa kallad peer-
to-peer communication)
e gruppaktivitet som ger barnet kunskap om
horsel, horselskador och horteknik
e foraldragrupp
e barn- och ungdomsgrupp
e teckenspraksgrupp.

Informera om betydelsen av kommunikationsstrategier.
Utifran behov introducera och utbilda i
e kommunikationstraning
e hjadlpmedelstraning
e hortraning
e teckensprak
e Alternativ Kompletterande Kommunikation (AKK)
[38, 39]
e Tecken som stod (TSS)
e tolkanvandning med skrivtolk och
teckensprakstolk

e Reflektera 6ver, trana och anvanda

introducerade strategier.

e Ge uttryck for behov av stod och
information till familj, narstaende,
omsorgspersonal, forskola, skola,
andra vardgivare och myndigheter.

e Samverka med forskola, skola och

horselvard i aktiviteter for
kommunikation och
horseloptimering.

e Engagera girna narstaende i

habiliteringen eller
rehabiliteringen.

e Tagdrnadelav

patientorganisationers information

och stod.

e Deltai planerade aktiviteter som
stoder barnets utveckling och
vardnadshavarnas forstaelse av

barnets behov.

Nationellt system
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

2022-06-03

Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

o tal till text-tekniker
e distanskommunikation (alternativ telefoni).

Informera om samhillets stod for teckenspraksutbildning
for foraldrar (TUFF).

Ge information om, bedomning infor och stéd efter Cl-
operation.

| samrad med barnet och vardnadshavare, konsultera
forskola eller skola gallande barnets behov, pedagogik,
akustikanpassning i klassrum och tekniska hjalpmedel.

Vid behov och i samrad med barnet och vardnadshavare,
ge information och rekommendation till familj,
narstadende och omsorgspersonal.

| forekommande fall registrera i kvalitetsregistret
"Register for horselnedsattning hos barn” vid 3, 6, 10 och
15 ars alder.

(G) Psykosociala atgarder

Planera atgarder utifran vardplan.
Atgarder kan ske individuellt eller i grupp.

Sakerstall genom dialog att barnet och vardnadshavare
har forstatt horselnedsattningens inverkan pa psykisk
halsa och livskvalitet hos barn och narstaende.

| dialog med barnet och vardnadshavare, ta stéllning till
och vid behov genomfér

e terapeutisk behandling (korttidsterapi)

e stddsamtal eller krissamtal

e motiverande samtal (Ml) [40-42]

e utvecklingsbedémning

e enskilda samtal med barnet anpassat efter alder

e kognitiv beteendeterapi (KBT) [43, 44]

e stresshantering.

Ge information om, gér bedémning infor och ge stéd
efter Cl-operation.

behandling.

o Reflektera 6ver den egna
situationen i relation till diagnos

och livssituation.

habiliteringen eller
rehabiliteringen.

Medverka till beslut om och delta i

Engagera girna narstaende i

Nationellt system
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

Halso- och sjukvardens atgarder Patientens atgarder
(efter formaga)

Vid behov, var ett stod i kontakter med
o familj eller narstdende
e omsorgs- eller vardpersonal
e forskola och skola
e studie- eller arbetsplats
e myndigheter.

Agera i enlighet med Socialstyrelsens nationella strategi
[45-47] och lokal rutin om det finns risk for vald i néra
relation.

Informera om samhallets stod exempelvis
omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning.
Utfarda intyg eller utlatande utifran barnets behov.

(H) Sprakstodjande atgirder e Deltaiplanerade besok.

Planera atgarder utifran vardplan. e Ta aktiv del i beslut om vidare
utredning, diagnostik och

Ha samrad med barnet och vdrdnadshavare om behov av behandling.

sprakstddjande insatser.

R . e Deltai planerade utredningar.
o  GOr beddomning av

o kommunikation e Deltaiplanerade atgarder utifran

o tal-, tecken- eller bildbaserat sprék bedémning.

o tal e Reflektera 6ver, trdna och anvidnda

© Iyssnande o introducerade strategier.

o  lds-och §kr|vformaga Ha med aktuella hjadlpmedel vid

o arbetsminne. besiket.

e Utifran bedémningen ge e Engagera gdrna narstaende i

information och rad till vdrdnadshavare habiliteringen eller
information och rad till forskola/skola rehabiliteringen.

o
o

o direkt behandling

o indirekt behandling

o behandling i grupp

o Auditory Verbal Therapy (AVT)
o familjecentrerad intervention.

e  Genomfoér uppfdljning:
o Planera uppfoljning utifran barnets alder och
behov.
o Ge information om, gor bedémning infér och
ge stod efter Cl-operation.

Nationellt system
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

| forekommande fall, registrera i kvalitetsregistret
"Register for horselnedsattning hos barn” vid 3, 6, 10 och
15 ars alder.

() Tekniska atgarder

Planera atgarder utifran vardplanen.

Tillsammans med barnet och vardnadshavare, ta stéllning
till och genomfor utprovning, anpassning, utbyte och
uppgradering av horhjalpmedel utifran individuella
behov:

e horapparat [48]

e (Cl-processesorer

e andraimplanterbara hérhjalpmedel

e samtalsforstarkare

e varseblivningshjdlpmedel

e alternativ telefoni

e kommunikationssystem, mikrofonsystem

o hjdlpmedel till audiovisuella system, till exempel

slingsystem eller streaming.

Utifran individuella behov och i samrad med barnet och
vardnadshavare, sakerstall att
e barnet har optimal horteknik
e barnet far tréning i att anvdnda sina hjalpmedel
och kombinationer av hjdlpmedel
e det tillhandahalls service och underhall av
horhjalpmedel
e barnet och vardnadshavare forstar information
och far rad och stod om tekniska
konsumentprodukter
e barnet och vardnadshavare forstar betydelsen av
att anvanda kombinationen av foérskrivna
horseltekniska hjalpmedel och
konsumentprodukter
e horteknik i skola och pa praktik eller arbetsplats
fungerar
e barnet och vardnadshavare har kinnedom om
funktion och anvandande av offentliga system
sasom slingsystem

e behov av Cl utvarderas.

e [nfor besok, reflektera 6ver
situationen.

e Ge uttryck for de behov som finns i
olika sociala sammanhang,
exempelvis familj, skola,
fritidsaktiviteter och arbetsplats.
Anvanda, underhalla och varda
hjalpmedel.

e Kontakta varden vid behov av
service och underhall av forskrivna
hjalpmedel.

e Reflektera kring regler och
kostnader for hjalpmedel.

e Teckna vid behov forsakring for
forskrivna hjalpmedel.

e Halla egna konsumentprodukter
uppdaterade.

e Engagera girna narstaende i
habiliteringen eller
rehabiliteringen.

Nationellt system
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

Gor funktionskontroll av hérapparat och tekniska
hjalpmedel.

| forekommande fall, registrera i kvalitetsregistret
"Register for horselnedsattning hos barn” vid 3, 6, 10 och
15 ars alder.

(J)) Samverkan med andra aktérer

Utifran barnets behov, initiera samt delta i samverkan
med verksamhet utanfor horselvarden.

Samverkan kan exempelvis utgoras av kontakter med
Specialskolemyndigheten (SPSM), Forsakringskassan,
socialtjanst, kommun, privata skolor, andra privata
aktérer samt 6vrig halso- och sjukvard.

e Delta och medverka i utredningar
och behandlingar.

(K) Beslut: Fortsatt behov av hérselvard?

e Ja: fortsatt via (L), (M) och (N) till (C) enligt
tidsplan.
e Nej: fortsatt till (P).

e Ta aktiv del i beslut om det finns
vidare behov av horselvard.

(L) Stimulera sprak och kommunikation

Horselvarden ar redo att stotta patienten vid behov.

e Arbeta efter vardplanen for att na
upp till malen.

e Fodljarekommendationer och
program.

e Engagera girna narstaende i
habiliteringen eller
rehabiliteringen.

¢ Informera varden om det dr nagot
som inte fungerar.
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

(M) Anvanda hérhjalpmedel

Horselvarden ar redo att stétta patienten vid behov.

Arbeta efter vardplanen for att na
upp till malen.

Folja rekommendationer och
program.

Engagera girna narstaende i
habiliteringen eller
rehabiliteringen.

Informera varden om det &r nagot
som inte fungerar.

(N) Uppmarksamma dndrade behov

Horselvarden ar redo att stotta patienten vid behov.

Kontakta varden enligt
overenskommelse, till exempel om
horseln forsamras.

(O) Extra uppféljning inom hérselvarden
Horsamma barnets patalade behov:

Fortsatt till (C).

(P) Information och férberedelse infor 6vergang till
vuxenteam

Sakerstall att ungdomen och/eller vardnadshavare kan ta
till sig den medicinska informationen och
lagesbeskrivningen om

e horselnedsattningens typ och grad

o trolig eller sakerstalld orsak

e sammanfattning av genomfdrda utredningar och

utfall
e prognos.

| samrad med ungdomen och/eller vardnadshavare ta
stallning till ytterligare utredningar till exempel

e medicinsk utredning

e psykosocial utredning

e behov av fysioterapi.

Ta stallning till forsakringsmedicinsk bedéomning och
utfarda aktuella intyg och utlatanden.

Remittera ungdomen till vuxenteam och sakerstall en

trygg overgang till vuxenteam.

Infor besok, formulera fragor om
horsel och farhagor.

Reflektera dver given information.

Reflektera 6ver och ta ansvar 6ver
den egna situationen.

Ta aktiv del i beslut om
behandling.

Ta gdrna stod av
patientorganisationer och natverk.
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1.6.2 Vardforloppets atgarder — vuxna

2022-06-03

Tabell 2. Atgdrder i personcentrerat och sammanhdllet vérdférlopp Grav hérselnedsdttning vuxna

Hilso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

(A) Informationssamtal

Klarlagg behov av tolk.

atgarder inom hérselvarden av medicinsk, pedagogisk,
psykosocial, sprakstodjande och teknisk art [49].

Informera om och i forekommande fall fyll i “Kvalitets-
registret for grav horselnedsattning hos vuxna”[9].

Informera patienten om grav hérselnedsattning och mojliga

e [nformera om det finns behov av
tolk.

e Involvera gidrna narstaende.

e Svara pa fragornai
kvalitetsregistret (valfritt).

(B) Behovsinventering

e kommunikationssituation

e halsosituation

e boendesituation

o familjesituation

e arbetssituation inklusive forsakringsmedicinskt
stallningstagande.

Inventera patientens behov av medicinska, pedagogiska,
psykosociala, sprakstédjande och tekniska atgarder.

| dialog med patienten genomfor kartlaggning av féljande:

e Deltai behovsinventering.
e [nformera om behov.

e Involvera garna narstaende.

(C) Upprattande/uppféljning av vardplan

Paborjas inom 30 dagar.
Det kan med fordel géras under ett besok i det
multiprofessionella teamet.

i forhallande till patientens behov. | forekommande fall
uppratta samordnad individuell plan (SIP).

Vid uppfdljning:

o Genomfor horselundersokning efter behov.

e Utvardera vardplanens mal och delmal utifran
medicinska, pedagogiska, psykosociala,
sprakstddjande och tekniska behov.

e Utvardera planerade och genomforda atgarder.

e |dentifiera och diskutera eventuella férandrade
behov eller ej uppnadda mal.

e Revidera vardplanen vid behov.

Uppratta en vardplan tillsammans med patienten. Mal satts

e Infor besok, reflektera 6ver
nuvarande situation och aktuella
behov.

e Delta i upprattandet och
revidering av vardplan.

e Involvera garna narstaende i
planeringen.
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

Rekommenderad tidsplan:

e  Folj upp patienten minst vartannat ar. Det kan ske
via telefon, virtuellt eller genom fysiskt besék
utifran vardplan.

Satt KVA-kod pa besoket:

AWO020 Upprattande av rehabiliteringsplan
AWO021 Upprattande av habiliteringsplan
AWO024 Uppfoljning av rehabiliteringsplan
AWO025 Uppfoljning av habiliteringsplan

| forekommande fall, registrera i ”Kvalitetsregistret grav
horselnedsattning hos vuxna” [9].

(D) Beslut: Behov av atgéarder?

Beddms patienten enligt vardplan ha behov av insatser
inom horselvarden?

e Ja: fortsatt till (E) —(1).

e Nej: fortsatt till (K).

(E) Medicinska atgarder
Planera atgarder utifran vardplan.

Ge medicinsk information och lagesbeskrivning.
| samrad med patienten, ta stéallning till och utifran behov
initiera
o faststdllande av horselskadans typ och grad
e orsaksutredning och prognos
e genetisk utredning
e vestibuldr utredning och behandling
e tinnitusbeddmning
e utredning for eventuell horselférbattrande kirurgi
e Cl-utredning
o farmakologisk behandling
o fysioterapi och Fysisk aktivitet pa recept (FaR)
relaterad till horselnedséattning eller vestibular
problematik [50, 51]
e utredning av fysiska och psykiska besvar som
paverkar rehabiliteringsprocessen (till exempel
symtom pa utmattningssyndrom och depression).

e Tastéllning till och delta i beslut

om behandling.

e Medverka till att undersdkningar

genomfors.

e Trana enligt reckommendation

och program.

e Ta ansvar for att ordinerade

lakemedel tas.

e Involvera gdrna nérstaende.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



2022-06-03

Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Grav hérselnedsattning

Halso- och sjukvardens atgarder Patientens atgarder
(efter formaga)

Vid behov, remittera for vidare utredning och behandling
av oronkirurgisk karaktar.

Ta stallning till forsakringsmedicinsk bedémning och
utfardande av aktuella intyg och utlatanden.

(F) Pedagogiska atgarder e Reflektera 6ver, trana och
anvanda introducerade

Planera atgarder utifran vardplanen. )
strategier.

Atgarder kan ske individuellt eller i grupp.
e Ge uttryck fér behov av stéd och
information till familj eller
narstdende, omsorgspersonal,
konsekvenser. studie- eller arbetsplats och
myndigheter.

Informera och for dialog med patient och eventuell
narstdaende om horsel och grav horselnedsattning och dess

Informera om betydelsen av kommunikationsstrategier.

Utifran behov introducera och utbilda i e Involvera familj eller
e kommunikationstraning narstaende, omsorgspersonal,
e hjilpmedelstraning studie- eller arbetsplats i
e hértrining aktiviteter for horsel och
e teckensprak kommunikationsoptimering.
e Alternativ och kompletterande kommunikation e Tagirnadel av
(AKK) [38, 39] patientorganisationers
e Tecken som stdd (TSS) information och stod.

e tolkanvandning med skrivtolk, teckensprakstolk
o tal till text-tekniker
e distanskommunikation (alternativ telefoni).

| dialog med patienten, ta stallning till och i forekommande
fall genomformotiverande samtal (MlI) [40-42].

| dialog med patient, mojliggor att traffa andra i samma
situation (peer-to-peer communication).

Ge information om, gér bedomning infor och ge stod efter
Cl-operation.

Informera om patientorganisationer.

I samrad med patient ge information eller rekommendation
till

e familj eller narstaende

e omsorgspersonal

e studie- eller arbetsplats

e myndigheter.

Ta stéllning till och utfarda aktuella intyg och utlatanden.
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Halso- och sjukvardens atgarder Patientens atgarder
(efter formaga)
(G) Psykosociala atgarder e Medverka till beslut om och

Planera atgarder utifran vardplanen. delta i behandling.

o Reflektera 6ver den egna
situationen i relation till diagnos
| samrad med patienten, genomfor fordjupad kartlaggning och livssituation.

av den psykosociala situationen:

Atgarder kan ske individuellt eller i grupp.

e Genomfora planerade atgarder

e Kartlagg patientens natverk och samtala med utifran beddmning.
patienten om dennes upplevelse av delaktighet i ) )
natverket utifran ett horselperspektiv. * Reflektera Gver, trdna och

e Informera och for dialog om acceptans av horsel anvanda introducerade

och horselnedsattning och dess konsekvenser. strategier.
Sakerstall genom dialog att patienten har forstatt * Involvera garna narstaende.
horselnedsattningens inverkan pa psykisk hélsa och
livskvalitet.

Ge information om, gér bedémning infor och stod efter Cl-
operation.

Informera om samhallets stéd, exempelvis
merkostnadsersattning.

Var vid behov ett stéd i kontakter med
e familj eller narstaende
e omsorgspersonal eller vardpersonal
e studie- eller arbetsplats
e myndigheter.

Agera i enlighet med Socialstyrelsens nationella strategi
[45-47] och lokal rutin om det finns risk for vald i nara
relation.

| dialog med patienten, ta stallning till och, vid behov,
genomfor

e kognitiv beteendeterapi (KBT) [43, 44]

e terapeutisk behandling

e stddsamtal eller krissamtal

e stresshantering

(avslappningsovningar och mindfulnessévningar)
e motiverande samtal (Ml) [40-42].

Ta stéllning till och utfarda aktuella intyg och utlatanden.
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

(H) Sprakstddjande atgarder
Planera atgarder utifran vardplanen.

Ha samrad med patienten kring behov av logopedisk
utredning och bedémning.

Utifran bedomning, ha dialog med patienten om atgarder
inom

e tal-, tecken- eller bildbaserad kommunikation

e rOst- och uttalstraning.

Medverka till beslut om och
delta i behandling.

Reflektera 6ver den egna
situationen i relation till diagnos
och livssituation.

Involvera gérna narstaende.

(1) Tekniska atgarder:
Planera atgarder utifran vardplanen.

Tillsammans med patienten, ta stallning till och genomfoér
utprovning, utbyte och uppgradering av horhjalpmedel
utifran individuella behov gallande

e horapparat [48, 52]

e Cl-processorer

e andraimplanterbara hérhjalpmedel

e samtalsforstarkare

e varseblivningshjdlpmedel

e alternativ telefoni

o kommunikationssystem/mikrofonsystem

e hjidlpmedel till audiovisuella system till exempel

slingsystem eller streaming.

horteknik utifran individuella behov. Funktionen kan
exempelvis sakerstdllas med REM och ljudfaltsméatningar.

Tillhandahall service och underhall av hérhjalpmedel.

Ge information, rad och stod om tekniska
konsumentprodukter och tjanster:

e Ha en dialog med patienten om behovet av
ansdkan om och utprovning av arbetstekniska
hjalpmedel.

e Ha en dialog med patienten om mojligheten av
kommunal stéttning i hjdlpmedelssituationen.

e Sikerstall att patienten forstar betydelsen av att
anvanda kombinationen av férskrivna hjalpmedel

och konsumentprodukter.

| samrad med patient, sakerstall att patienten har optimal

Ge uttryck for behov av stéd och
information till
familj/narstaende,
omsorgspersonal och studie-
/arbetsplats.

Anvanda, underhalla och varda
hjalpmedel.

Ta med aktuella hjalpmedel vid
besoket.

Halla egna konsumentprodukter
uppdaterade.

Kontakta varden vid behov av
service och underhall av
forskrivna hjalpmedel.

Teckna vid behov férsakring for
forskrivna hjalpmedel.

Involvera gérna narstaende.
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Halso- och sjukvardens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

e Ha en dialog med patienten om funktionen och
anvandandet av offentliga system sdsom
slingsystem.

e Beddm och ha en dialog med patienten om behovet
av Cl.

(J) Samverkan med andra aktorer

Utifran patientens behov, initiera samt samverka med
verksamheter utanfér horselvarden. Samverkan kan
exempelvis utgoras av kontakter med Arbetsférmedlingen,
Forsakringskassan, arbetsplatser, socialtjanst, kommun,
privata aktorer, utbildningsinstanser samt 6vrig halso- och
sjukvard.

e Deltaiplanerade
samverkansmoten.

e Involvera gédrna narstaende.

(K) Beslut: Fortsatt behov av horselvard?
e Ja: fortsatt via (L), (M) och (N) till (C) enligt tidsplan.
e Nej: fortsatt till Utgang, beskrivning av atgarder i
vardforloppet avslutas.

e Om horapparat utprovats,
besvara enkat fran Nationellt
kvalitetsregister for
horselrehabilitering (valfritt).

(L) Stimulera sprak och kommunikation

Horselvarden ar redo att stotta patienten vid behov.

e Folja vardplanen for att uppna
malen.

e Folja rekommendationer.

e Involvera gdrna narstdende.

(M) Anvinda horhjalpmedel

Horselvarden ar redo att stotta patienten vid behov.

e Folja vardplanen for att uppna
malen.

e Folja rekommendationer.

e Involvera gérna narstaende.

(N) Uppmarksamma dndrade behov

Horselvarden ar redo att stotta patienten vid behov.

e Kontakta varden enligt
overenskommelse, exempelvis
om horseln férsamras.

(O) Extra uppfoljning inom horselvarden

Horsamma patientens patalade behov.
Fortsatt till (C).
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1.7 Personcentrering och patientkontrakt

Personcentrering och patientkontrakt ar beaktat i ovan beskrivna atgarder. Det personcentrerade
forhallnings- och arbetssattet konkretiseras genom patientkontrakt som tillimpas i vardférloppen.
(Mer information om patientkontrakt finns pa SKR:s hemsida). Det innebéar bland annat att
patienters, brukares och narstaendes behov, resurser och erfarenheter av hélso- och sjukvarden tas
tillvara, att beslut om vard tas gemensamt, att det utses fasta vardkontakter samt att det framgar
vad varden tar ansvar fér och vad patienten kan gora sjalv. For den aktuella patientgruppen ar det
dessutom viktigt att lyfta nedanstaende.

For personer med grav horselnedsattning finns behov av att fa stod fran flera professioner med olika
specialistkompetens inom horsel [35]. Patienter kan dessutom ha behov av insatser fran andra
enheter eller vardgivare utanfor horselvarden. | sddana fall bor samverkan ske. | vardforloppet grav
horselnedsattning bygger habilitering och rehabilitering pa patientens delaktighet i samverkan med
multiprofessionella team [35].Halso- och sjukvardspersonal formulerar, utvdrderar och reviderar
patientkontraktet tillsammans med patienten, och i forekommande fall vardnadshavare [53]. |
patientkontraktet, vilket baseras pa vardférloppets vardplan, framgar tydligt vem som ansvarar for
de olika atgarderna samt nar dessa foljs upp och av vilken profession. | patientkontraktet framgar
fasta vardkontakter for patienten. Om patienten flyttar och byter vardgivande region bor patientens
fasta vardkontakter ge stod i etablering av ny vardkontakt inom den nya vardgivande regionen [53,
54].

Det ska finnas tydlig information om vilka kontaktvdagar som finns om patienten eller vardnadshavare
har fragor, upplever horselférsamring eller fordandrade behov. Det &r viktigt att i dialog sakerstalla att
patienten och dennes narstaende har fatt, och ocksa tagit till sig, adekvat och tillforlitlig information,
har kunskap om sin/barnets horselnedsattning och 6verblick 6ver planen for den fortsatta varden.
Patienten och/eller vardnadshavaren ska ocksa veta vad hen ska och kan gora sjalv i sin egenvard.

Tillsammans med patienten utgér det multiprofessionella teamet grunden for varden. Det kan dven
finnas behov av att samverka med andra enheter. Det ar av vikt att utreda patientens sammantagna
livssituation och samverka utifran en gemensam malsattning grundad i det som patienten anser
viktigast, i kombination med de atgarder som har bast vetenskapligt stod.

Patienter med grav horselnedsattning kan ha férsdkringsmedicinska behov da forsakringsférmaner
for ekonomiskt stod kan vara aktuellt. Merkostnadsersattning kan utbetalas till barn och dess
vardnadshavare eller till vuxen person med grav horselnedséattning, se Forsakringskassan:
Funktionsnedsattning. Merkostnadsersattningen ska tacka kostnader som uppstar pa grund av
funktionsnedsattningen. For vardnadshavare finns dven mojlighet till ett omvardnadsbidrag, dven
detta handlaggs av Forsdkringskassan, se Om ditt barn har en funktionsnedsattning.

For patienter i arbetsfor alder ar det viktigt att beakta majligheter och behov av stéd for att bibehalla
arbetsformaga. Forsakringsmedicinska bedémningar utférs i enlighet med de 6vergripande
principerna i Socialstyrelsens forsakringsmedicinska beslutsstdd, och dven de diagnosspecifika
rekommendationerna. Se Férsikringsmedicinskt beslutsstéd Oronsjukdomar.
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For patienter med grav horselnedsattning ar det viktigt att beakta mojligheten till stéd for
arbetshjalpmedel och arbetsplatsanpassning i syfte att bibehalla arbetsformagan. Det
multiprofessionella teamet kan vara ett stod for patienten att utreda behov av arbetshjalpmedel och
att ansoka om stod fran Forsakringskassan alternativt Arbetsformedlingen.

2. Uppfoljning av vardforlopp

Vardforloppen, deras mal och atgarder foljs upp genom resultat- och processmatt och skapar
forutsattningar for kontinuerligt forbattringsarbete. For varje vardforlopp ska en plan for uppféljning
arbetas fram och beslutas i berérda samverkansgrupper, antingen i samband med beslutet om
vardforlopp eller sa snart som mojligt darefter. Planen ska ange vad som ska goéras for att en
andamalsenlig uppféljning ska kunna realiseras. Det innebar precisering av indikatorer, beskrivning
av hur olika variabler ska fangas regionalt samt hur och vilken nationell datainsamling som ska ske
och hur resultat ska presenteras. Arbetet med uppfoljning av vardforlopp ska bidra till en mer
enhetlig och strukturerad dokumentation i vardinformationssystemen.

2.1 Tillgang till data och uppfoéljningsmaojligheter

For vardforloppets indikatorer saknas i hog grad etablerade nationella datakéllor som kan anvandas
for uppfoéljning. Detta &r innebdrden i indikatortabellen nar det star ”Regionernas
vardinformationssystem”. Informatiskt arbete for att definiera variabler har paborjats men kommer
att behova fortsatta och involvera regionerna. Val av datainsamlingsmodell behdver utredas och
beslutas.

Arbetsgruppen kommer att begara tillagg av ny ICD-10-kod for grav hoérselnedsattning. Sannolikt blir
denna inte géllande foérran ar 2024. Flera KVA-koder finns och anges i indikatortabellen nedan. Dessa
koder bor anvandas kopplat till vardférloppets patienter. En av koderna (AD024) har dock en
foraldrad och felaktig forklaringstext (men ar relevant i 6vrigt) och arbetsgruppen kommer att féresla
Socialstyrelsen att ta bort forklaringstexten och enbart behalla rubriken “Preoperativ
cochleaimplantatutredning”. Nar ny ICD-10-kod har skapats och anvands i registrering i
vardinformationssystem och i patientregistret vid Socialstyrelsen, forbattras maojligheten till
uppfdljning. | takt med att framtidens vardinformatik véxer fram kan indikatorerna behova revideras.

En viktig fordel med att det finns atgardskoder ar att respektive region kan paborja arbetet for att
dokumentera atgarderna.

For ett av vardforloppets resultatmatt évervags pa kort sikt att anvanda Registret for grav
horselnedsattning hos vuxna som datakalla. | det fortsatta arbetet kommer en narmare analys ske av
registrets tackningsgrad. For ett av vardforloppets resultatmatt 6vervags pa kort sikt att anvanda
Registret for grav horselnedsattning hos vuxna som datakalla. | det fortsatta arbetet kommer en
narmare analys ske av registrets tackningsgrad.
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2.2 Indikatorer for uppfoljning

Tabell 3. Resultatmatt

Indikator, uppgifter redovisas Malvirde
konsuppdelat och totalt

Matning
och ater-
rapportering

2022-06-03

Killa

Andel vuxna med grav horselnedsattning
som anser sig ha nytta av horselvardens
atgarder

Andel patienter med grav
horselnedsattning (som anvander talad
kommunikation och fatt individuella
horhjalpmedel utprovade eller justerade)
som uppvisar forbattrad taluppfattning
enligt ljudfaltsmatning

Arsvis

Arsvis

Registret for grav
horselnedsattning hos
vuxna

Regionernas
vardinformationssystem
KVA: AD037 och GA0O5
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Tabell 4. Processmatt

2022-06-03

Indikator, uppgifter redovisas Malvirde Matning Kalla
konsuppdelat och totalt och ater-
rapportering
Andelen vuxna patienter med grav 100 % Arsvis Regionernas
horselnedsattning som under de senaste vardinformationssystem
tva aren har haft vardkontakt med
multiprofessionellt team inom
horselvarden
Andelen patienter under 18 ar med grav 100 % Arsvis Regionernas
horselnedsattning som under de senaste vardinformationssystem
tva aren har haft vardkontakt med
multiprofessionellt team inom
horselvarden
Andelen patienter med grav 100 % Arsvis Regionernas
horselnedsattning som har fatt vardinformationssystem
information om Cl de senaste fem aren Inféra KVA-kod
Andelen patienter med grav 100 % Arsvis Regionernas
horselnedsattning dar upprattande av vardinformationssystem
vardplan har paborjats inom 30 dagar fran KVA-kod AW020
konstaterad grav horselnedsattning alternativt AW021
Andelen barn upp till 6 ars alder med grav | 100 % Arsvis Regionernas
horselnedsattning som féljts upp och vardinformationssystem
erhallit ny eller reviderad vardplan det KVA-kod AW024 och
senaste aret eller AW020 alternativt
AWO025 och eller
AW021
Andelen barn mellan 6 och 17 ars alder 100 % Arsvis Regionernas
med grav horselnedsattning som foljts vardinformationssystem
upp och erhallit ny eller reviderad KVA-kod AW024 och
vardplan de senaste tva aren eller AW020 alternativt
AWO025 och eller
AW021
Andelen vuxna patienter som har grav 100 % Arsvis Regionernas

horselnedsattning som féljts upp och
erhallit ny eller reviderad vardplan de
senaste tva aren

vardinformationssystem
KVA-kod AW024 och
eller AW020 alternativt
AWO025 och eller
AWO021
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3. Bakgrund till vardforlopp

3.1 Nulagesbeskrivning av patienters erfarenheter

Bilderna nedan (Figur 3 och 4) ar grafiska presentationer av i nuldget vanligt férekommande
erfarenheter av hélso- och sjukvarden hos barn respektive vuxna med grav horselnedsattning. |
kolumn 1 beskrivs identifierade positiva och negativa patientupplevelser. | kolumn 2 anges for
patienten vanliga aktiviteter och atgarder medan kolumn 3 beskriver vardens aktiviteter och
atgarder. | kolumn 4 anges de huvudsakliga utmaningar som patienterna moter. Vardforloppet ar
utformat for att adressera dessa utmaningar som dven avspeglas i vardférloppets mal och
indikatorer.

De grafiska presentationerna ar baserade pa intervjuer med patienter och vardnadshavare och visar
de utmaningar som dessa personer identifierat. Alla intervjuade hade vid intervjutillfallet kontakt
med horselvarden.
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Erfarenheter och utmaningar hos barn med grav horselnedsattning

BB

Medfédd, forvarvad, gradvis eller

plétslig forsamring av horseln

Vérdnadshavare Genomgar Férsimring av
kan ha svart att neonatal hérseln upptackt
tain att barnet screening vid nagon av de
inte hor Pratar med rutinkontroller
Oro véinner och som sker under
familj barnets uppvaxt
eller om
BHV vardnadshavare
har misstanke
Aingslan Geonomgar o.ch k?nta ktar
4-drskontroll sjukvarden
ELEVHALSOVARDEN
Genomgdr Remiss till
Hérselkontroll horselvarden
HORSELVARDEN
Manga Far konstaterat Hérselnedsattningen
virdkontakter attdet dren konstateras
och svart att grav hérsel-
férsta var jag nedsdttning
ska vdnda mig ~7 T T A
vid olika 24 > Upprattande av

s ~
: s i habiliteri
frégestdllningar 7 Deltar i habilitering

vardplan, uppfaljning

specialist utanfor

/' ellerrehabilitering Y\ ay mal och revidering
Fér stéttning ’f @ i . av tgarder
och hjélp \\ =7 /" : Vid behov remiss fér
N / | utredning och
F\\ ,% I behandling av
-~ - |
I
I

horselvarden

ANNAN SPECIALISERAD SJUKVARD

Deltar i
utredning och
behandling

UTANFOR SJIUKVARDEN

Utmaning 1: Overfléd av information

* Fdr mycket information finns
tillganglig, svart att sjalv kunna salla i
vad som &r relevant information.

* Vardnadshavarens val av atgarder for
barnet kan ge odnskade konsekvenser
for patienten senare i livet.

Utmaning 2: Bristande spraktraning

* Svart att fa tillgang till och tréning av
kommunikation.

Utmaning 3: Tillgangen for teknisk
support finns bara pa kontorstid

* Patienten vet inte var hen ska vanda
sig om hjalpmedel gar sénder utanfor
kontorstid.

* Langt att resa eller svart ta sig till
annan ort fér att fa hjalp

Utmaning 4: Samordningen mellan
enheter inom horselvarden fungerar inte

* Qlika organisation inom och mellan
regioner gor det svart for patienten att
forstd hur det fungerar.

+ Qlika organisationer regionerna
emellan kan orsaka brister i
remissforfarande och dverlamning.

Utmaning 5: Brister i samverkan mellan
horselvard och kommun

« Tillgang till horseltekniska hjdlpmedel i
skola och p3 fritid sdkerstalls ej.

+ Samarbete mellan hérselvard och
kommun brister.

* Mojlighet att traffa hérselpedagog
inom kommunen kan saknas vilket gor
att barnet riskerar att hamna utanfor i
forskola eller skola.

Klarar hantera <> | Bedriver !

situationen —2 egenvdrd

Svarigheter fa

forstdelse fér Deltari .

behovet av undervisning SIfOIa erbjuds .
anpassning for att Deltari sociala hérselkonsultation
det ska finnas sammanhang

mdjlighet till att inom ex vis

vara delaktig féreningar

Figur 3 Grafisk presentation av i nuldget vanligt férekommande erfarenheter av hélso- och sjukvarden hos barn med grav
hérselnedsdttning och deras ndrstdende
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Erfarenheter och utmaningar hos vuxna med grav hérselnedsattning

HEMMET

Svarigheter vid
samtalskommuni-
kation eller andra

ljudkllor D(:%
Kénsla av ldng
védntan fér att fa

hjdlp

PRIMARVARD/FHV/

Medfédd, férvarvad,
gradvis eller plétslig

Soker hjdl,
jaip forsamring av horseln

hos
sjukvarden

ANNAN VARDINRATTNING

Utmaning 1: Brist pa sammanhallen vard

* Inte all hjélp pa samma stalle.

* Otydlig organisation inom
hdrselvarden.

« Brister i samverkan mellan ONH och
hdrselvard trots nara lokalisation.

Utmaning 2: Begransad tillganglighet

* Viantetider till besék/utredning

+ Qlika organisation regionerna emellan
kan orsaka brister i remissfarfarande
och éverldmning.

* Ingdng via telefon svart vid grav
horselnedsattning.

+ Svart att fa mojlighet till
distansrehabilitering.

* Svart att fa mojlighet att traffa
exempelvis audiolog eller pedagog.

Utmaning 3: Oklar tillgang till
hjalpmedel

+ Kan finnas svarigheter att fa tillgang till
horseltekniska hjalpmedel i arbete och

pa fritid.
+ Oklarhet i vem som ska tillhandahalla

Fér remiss
= eller séker
UL sjélv till
Hérselvarden
HORSELVARDEN
Besdker
Vet inte vart jag audionom
ska vinda mig, Grav hérsel- Horselnedsattning
vem gérvad? nedsdttning faststalls med
konstateras audiometri
—— T A
e /’1 e Upprittande av
Fadr stéttning . I N N -
och hjélp / Deltari habilitering N vardplan, uppféljning
eller rehabilitering \ av mal och revidering
atgarder
L ® | _ava
\ = 7 I
Fund A a
undersamon N _& | Vid behov remiss fér
all tillgdnglig S | utredning och
och refevant I behandling av
teknik : specialist utanfér
erbjudits. | hérselvarden
1

ANNAN SPECIALISERAD SJUKVARD

[
Deltari :
utredning och |
[
[

behandling

UTANFOR SJUKVARDEN

Klarar hantera <»_ | Bedriver !

situationen = | egenvard

Svdrigheter fé Deltarisociala  Utredningar t ex

férstgelse av sc:mmanhang infér eventuella

omgivning sasom r:'.'rbete, arbetstekniska
utbildning, hjalpmedel
féreningar

hjalpmedel, risk for att det gar lang tid
fran meddelande om behaov fran
hdrselvarden till handlaggning
pabdrjas hos Forsakringskassan eller
Arbetsformedling.

Svart att fa support for hjalpmedel
som inte ingdr i hdrselvardens utbud,
t ex smartphone.

Utmaning 4: Overfléd av information

Fér mycket information finns
tillganglig, svart att sjalv kunna sdlla i
vad som ar relevant information.
Svérighet att till sig information och
forsta information minskar
mojligheten att vara delaktig i beslut.

Utmaning 5: Risk for svarighet att vara
delaktig

Saknar mdjligheten till erfarenhets-
utbyte med andra i samma situation.
Svart att fa anhoriga att vara delaktiga
i habiliteringen eller rehabiliteringen.

Figur 4. Grafisk presentation av i nuldget vanligt forekommande erfarenheter av hdlso- och sjukvdrden hos vuxna patienter

med grav hérselnedsdttning
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3.2 Kompletterande kunskapsunderlag

Vid tiden for framtagande vardforloppet for grav horselnedsattning finns varken for barn eller vuxna
nationellt antagna vardprogram. For flertalet regioner finns lokala riktlinjer och vardprogram vilka
beskriver omhandertagandet av personer med grav horselnedsattning. Dessa baseras ibland pa den
vardrekommendation som finns framtagen inom Kvalitetsregistret for grav horselnedsattning hos
vuxna [56]. Internationellt finns riktlinjer f{éor omhandertagande av gruppen personer med grav
horselnedséattning fran Storbritannien [57]. Som grund i detta arbete har aktuell litteratur och
evidens sokts i ett antal databaser, primart Web of Science och PubMed.

3.3 Arbetsprocess

Arbetet med att ta fram ett personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for grav
horselnedsattning har pagatt under oktober 2020 till maj 2022. Arbetsgruppens medlemmar har
nominerats av Nationellt programomrade (NPO) 6ron-, nas- och halssjukdomar. | arbetet har flera
professioner inom horselvard varit involverade samt patientrepresentant fran Horselskadades
Riksforbund (HRF). Alla deltagare i nationella arbetsgruppen (NAG) har Iamnat in javsdeklaration och
de ar bedémda och godkanda for att kunna delta i nationell arbetsgrupp.

Arbetsgruppens deltagare har inhdmtat kommentarer och synpunkter fran yrkesverksamma inom
svensk horselvard och patientrepresentanter under arbetet med detta vardforlopp. Dessutom har en
analys av nuldget inom svensk horselvard genomforts, bade pa regional och pa lokal niva. De
insamlade uppgifterna hade stor nationell spridning som representerade bade storstadsomraden och
glesbygd, lasarett saval som universitetssjukhus. Totalt inkom respons fran 19 av 21 regioner
(svarsfrekvens 90 procent).

Vardforloppet ar godkant av Nationellt programomrade 6ron-, nas- och halssjukdomar och
styrgruppen i Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard (SKS) som aven
rekommenderar regionerna att besluta om det och déarefter paborja inférandet.

Nationell arbetsgrupp vardfoérlopp grav hérselnedsattning redovisas i tabell 5.
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Tabell 5. Arbetsgruppens medlemmar

Namn

Akademisk titel

Yrkestitel/
patientfOretradare

Organisation/
tjanstestélle

Ort, kommun eller
region

2022-06-03

Ovrig roll i
arbetsgruppen

Andreas Stjarnstrom

Charlott Eklof
Backstrand

Christian Lofvenberg

Hanna Ulvenfalk

Inger Uhlén

Madelene Osterberg

Margareta Edén

Mathias Hallgren

Pernilla Nyman

Radoslava Jonsson

Satu Turunen Taheri

Susanne Martell

Asa Skagerstrand

Doktorand

Docent

Medicine
magister

Teknologie
doktor

Medicine doktor

Medicine doktor

Medicine doktor

Patientforetradare

Audionom

Overlikare, Specialist i
ONH-sjukdomar

Kurator

Overlikare, Specialist i
ONH- sjukdomar,
Specialist i horsel- och
balansrubbningar

Horselpedagog

Audionom

Medicinsk civilingenjor

Verksamhetsutvecklare

Overlikare

Specialist i ONH-
sjukdomar, Specialist i
horsel- och
balansrubbningar

Audionom

universitetsadjunkt

Overlikare, Specialist i
ONH- sjukdomar,
Specialist i horsel- och
balansrubbningar

Audionom

Horselskadades
Riksférbund (HRF)

Universitetssjukhuset
Linkdping
Centralsjukhuset

Karlstad

Norrlands
universitetssjukhus,
Umed

Karolinska
universitetssjukhuset

Blekingesjukhuset
Karlskrona och

Karlshamn

Horselverksamheten
Goteborg

Universitetssjukhuset
Linkdping
Universitetssjukhuset
Orebro

Lindesbergs lasarett
Karlskoga lasarett

Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Karolinska institutet

Karolinska
Universitetssjukhuset

Helsingborgs lasarett

Universitetssjukhuset
Orebro

Region Stockholm

Region Ostergdtland
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