Arsrapport fér 2018

Registret for grav horselnedsattning hos vuxna

2018 ars arbete med kvalitetsregistret — nagra glimtar
av utfallet

Av landets 21 regioner ar 20 stycken delaktiga i registret. Av dessa har 19 varit
aktiva under 2018 med inmatning av resultat i registret och vi kan nu boérja se
resultat av arbetet. | denna del kommer utfall av inrapporterade data presenteras
och forslag pa forbattringar som ar nationellt relevanta.

Inledning

Kvalitetsregistret for grav horselnedsattning hos vuxna syftar till att bidra till 6kad kvalitet av det
rehabiliteringsarbete for aktuell patientgrupp som genomfors inom svensk horselvard. De personer
som omfattas av registret dr de som i ett kliniskt horseltest har ett tonmedelvarde pa 70 dB eller
samre pa béasta 6rat och taluppfattning som ar samre an 50% pa basta orat, testat med fonemiskt
balanserade ordlistor. Kriterierna avseende horseln dr de samma som de nationella indikationerna
for cochleaimplantat (Cl) (Socialstyrelsen, 2011). Det innebar att alla personer som ar aktuella i
registret ocksa ar aktuella for stallningstagande till operation av Cl. Det ar darfor av intresse att via
kvalitetsregistret félja utvecklingen av hur manga i patientgruppen som har och anvander Cl.

Registret anvander sig av tva enkater for att folja patientgruppen, Baseline-enkat samt
Uppféljningsenkat.

Baselinenkaten ska anvandas da en ny rehabiliteringsprocess inleds med aktuell person och
rekommenderas att fyllas i helst vid inledande besok, eller sa tidigt som majligt i processen. Denna
foljs sedan upp efter ett ar med en uppfoljningsenkat. Baseline-enkatens fragor belyser situationen
for personer med grav horselnedsattning, bade vad géller livssituation, omhandertagande i varden
och individernas maende.

Uppféljningsenkaten skickas ut per post ett ar efter att Baseline-enkaten fyllts i. Enkaten bestar av
tva delar, den forsta delen registreras av vardgivare, den andra delen besvaras av patienten och
atersands sedan till hemmaklinik som registrerar i registrets databas.

| kvalitetsregistret ges mojlighet till att studera ett stort antal variabler, dar de 4 viktigaste ar;

1. PIRS (Problem Impact Rating Scale). Ett matt pa sjalvupplevd paverkan av
horselnedsattningen pa det dagliga livet.

2. Andel patienter som deltagit i utvidgad rehabilitering. Utvidgad rehabilitering innebar att
man fatt del av vardatgéarder fran flera yrkesprofessioner, nagot som visat sig vara av vikt for
denna patientgrupp. Det kan vara professioner som audionom, ldkare, psykolog, logoped etc.

3. Nytta av horselvardens insatser.



4. Andel personer som anvander Cl (cochlea implantat).

Data som presenteras har baseras pa de enkatsvar som fanns i registret den 31 december 2018.
Totalt fanns 2266 baseline-enkater respektive 1060 uppfdljningsenkater registrerade.

| foljande redovisning presenteras ackumulerade nationella data, ingen uppdelning for de olika
deltagande enheterna redovisas, data presenteras pa regionniva. Data som presenteras tacker aren
2015 till och med 2018 om inget annat anges.

Tabell 1. Deltagande regioner och antal registreringar 20181231.

Region Antal registre.r:ade Ant:il .re.gistrera:je
Baseline-enkater Uppfoljningsenkater

Region Blekinge 38 22
Region Dalarna 82 42
Region Gotland 61 30
Region Gavleborg 78 28
Region Halland 34 0
Region Jamtland/Harjedalen 39 8
Region Jonkopings lan 124 81
Region Kalmar lan 125 6
Region Kronoberg 115 36
Region Norrbotten 76 42
Region Skane 101 61
Region Stockholm 71 36
Region Sérmland 51 9
Region Uppsala 177 59
Region Varmland 142 61
Region Vasterbotten 41 0
Region Vastmanland 5 0
Region Vastra Gotaland 650 377
Region Orebro ldn 199 156
Region Ostergétland 57 6

RIKET 2266 1060



Vi ser en positiv trend i registerarbetet med 6kande antal registreringar for Baseline-enkat.

Tabell 2. Férdndring i antal registreringar, jamforelse fran 20171231 till 20181231.

Region Antal registrerade | Antal registrerade "Pr".ocer?tuell
20171231 20181231 forandring [%]
Region Blekinge 23 38 +65
Region Dalarna 47 82 +75
Region Gotland 37 61 +65
Region Gavleborg 43 78 +81
Region Halland 19 34 +79
Region Jamtland/Hérjedalen 11 39 +254
Region Jonkopings lan 97 124 +28
Region Kalmar lan 102 125 +23
Region Kronoberg 59 115 +95
Region Norrbotten 52 76 +46
Region Skane 77 101 +31
Region Stockholm 57 71 +25
Region S6rmland 18 51 +183
Region Uppsala 113 177 +57
Region Varmland 75 142 +89
Region Vasterbotten 0 41
Region Vastmanland 5 5 +0
Region Vastra Gotaland 406 650 +60
Region Orebro ldn 142 199 +40
Region Ostergétland 15 57 +280

Demografiska data

| registret samlas demografiska data in om personerna med grav horselnedsattning och dessa data
presenteras nedan.

Koéns och aldersfordelning

| registret ar nagot fler man (55%) an kvinnor (45%) registrerade. 1249 man, 1017 kvinnor
Det finns en spridning i alder, som forvantat évervager den aldre aldersgruppen, 63% av
populationen med grav horselnedséattning ar éver 70 ar. Se figur 1.
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Figur 1: Fordelningen mellan kvinnor och min i populationen, samt aldersférdelningen i intervall om 10 ar. Y-
axeln visar absolut antal personer.

Halsotillstand
Synnedsattning

Nedsatt synformaga kan paverka mojligheterna for en person med grav horselnedsattning att delta i
samtal. Med en grav horselnedsattning ar man ofta i behov av synstéd for att tolka ljudstimuli och
darfor av intresse att belysa i kvalitetsregistret. Av personerna i registret uppger 15,6 % att de har
synnedsattning som ar forsvarande for att klara sin situation. Totalt har 4,5 % kontakt med
ogonlikare/syncentral vilket ar en indikation pa att personen har grav synnedsattning.

Annan funktionsnedsattning

Att ha ytterligare funktionsnedsattningar kan paverka livsituationen negativt for en person med grav
horselnedsattning, i registret uppger 24,5 % att de har ytterligare funktionsnedsattning. Angivna
funktionshinder ar allt fran artros till demens. Men, hér finns ett bortfall (4 %) pa grund av obesvarad
fraga. Det finns en risk att personerna inte har svarat da man inte alltid satter i samband att
funktionsnedsattningar/sjukdomar kan paverka varandra och darmed aven horselsituationen.

Sjukskrivning

For personer med grav horselnedsattning i yrkesverksam alder kan det finnas en risk for hogre
sjukskrivningsgrad. Vid tidpunkten for ifyllande av Baseline-enkaten var 3,7 % av de registrerade
sjukskrivna pa grund av horselnedsattningen. Andelen personer sjukskrivna pa grund horsel
rapporterade i uppfoljningsenkaten var 3,2%. Forandringen kan antingen bero pa bra atgarder fran
horselvarden eller forandrade majligheter att fa igenom sjukskrivning hos Forsakringskassan.

Rehabilitering

Ett viktigt syfte med kvalitetsregistret ar att studera att patientgruppen far adekvat rehabilitering och
vilken typ av rehabilitering som erbjuds fran de olika vardgivande enheterna inom svensk horselvard.
Malet for vardgivande enhet bor vara att sa manga som mojligt far del av utvidgad rehabilitering.
Med utvidgad rehabilitering menas att man fatt del av grupprehabilitering eller
rehabiliteringsinsatser fran minst tre yrkesprofessioner. Att fa traffa flera yrkesprofessioner anses



borga for att man som person ocksa far ta del av olika rehabiliteringsinsatser da professionerna har
olika kompetens och arbetsuppgifter. De professioner som namns i kvalitetsregistret ar;
Audionom, Lakare, Ingenjor, Tekniker, Pedagog, Kurator, Psykolog, Logoped, Fysioterapeut.

En av registrets huvudvariabler &r att studera hur stor andel av personerna som fatt del av utvidgad
rehabilitering. Att fatt del av utvidgad rehabilitering beraknas fér de senaste 10 aren. Vi kan se att av
de som registrerats under Baseline-enkatens inledande ar (2015-2018) har 50,5 % fatt del av
utvidgad rehabilitering. Uppféljningsenkaten visar att andelen som fatt del av utvidgad
horselrehabilitering okat till 79,2%.

For personer med grav horselnedsattning ar, i de flesta fall, behovet av individuella hjalpmedel som
horapparat och kokleaimplantat, Cl, mycket stort. En horapparat eller ett Cl underlattar
mojligheterna att kunna uppfatta talad kommunikation, enskilt eller tillsammans med visuellt stod.

| tabellen nedan visas andelen som anvander respektive hjdlpmedel samt antalet med bilaterala
respektive unilaterala hjalpmedel. Alla personer som ar registrerade uppfyller kriterierna for Cl, men
endast 7 % anvander i dagsldget Cl av de som finns registrerade. | registrets data ar det oklart om
man inom horselvarden inte registrerar de som anvander Cl eller om det finns ndgon annan
anledning till den Iaga andelen Cl-anvandare.

Tabell 2. Férdelning av individuella hjalpmedel

Hjalpmedel Totalt Hoéger Vanster Bilateralt Unilateralt Kombination
antal (HA/HA alt (enbart 1 HA/CI
personer cl/ci) hjdlpmedel)

Horapparat 2153 1893 1851 1591 436 126

Kokleaimplantat 160 82 84 6 28 126

Varfor har inte fler personer CI?

Alla personer som uppfyller inklusionskriterierna for att inga i kvalitetsregistret for grav
horselnedsattning hos vuxna uppfyller dven kriterierna for Cl(Socialstyrelsen, 2011). Prevalensen av
personer med grav horselnedsattning i Sverige ar drygt 0,2% vilket motsvarar cirka 22 000 personer.
Enligt data fran Socialstyrelsen dr 2731 vuxna personer opererade med Cl, vilket motsvarar 11% av
den grupp som uppfyller kriterierna for Cl. Totala antalet personer i kvalitetsregistret 2018-12-31 var
2 266, av dessa uppgavs att 160 hade blivit opererade med Cl, vilket motsvarar 7%. Det torde kunna
anses som en lag siffra for persongruppen. Alla som ingar i kvalitetsregistret har inte behov av,
mojlighet, eller nskemal om att fa Cl. Det ar darfor av stor vikt att som vardgivare i tid identifiera de
personer som har behov av Cl s3 att operation sker i ratt tid, for ratt person. Om korrekt identifiering
sker 6kar mojligheterna att genom adekvat horselrehabilitering minska 6kande negativa
konsekvenser av grav horselnedsattning och for de yrkesverksamma risk for horselrelaterad
sjukskrivning. For att identifiera de personer som kan komma ifraga for Cl-operation ar tva faktorer
avgorande. Dels en objektiv utvardering av funktion av nuvarande hérapparater genom
taluppfattningsmétning i ljudfélt, dels genom lakarbesdk for att sdkerstalla de medicinska
mojligheterna (Socialstyrelsen, 2011).



Resultaten fran Kvalitetsregistret for grav horselnedsattning hos vuxna visar att for de 2 106 som ej
har Cl vid ifyllandet av Baselinenkaten, sa har endast 38 % traffat en ldkare och endast 26 % har
genomgatt talmatning i ljudfalt. Med dessa resultat riskeras att man missar personer som borde fatt
paborja en Cl-utredning for att klargéra om det ar ett aktuellt alternativ for individen. Har finns ett
tydligt forbattringsomrade for svensk horselvard, att personer med grav horselnedséattning pa ett
battre satt utreds for att fa del av basta majliga rehabilitering utifran var och ens forutsattningar.

Patientrapporterade matt

Nytta av horselvardens insatser och av hjalpmedel

Personer med grav horselnedsattning har ofta ett stort behov av stdd fran horselvard och
horhjalpmedel. Av de svarande uppger 93 % att de har god eller mycket god nytta av horselvardens
insatser och 87 % uppger sig ha god eller mycket god nytta av de hjalpmedel (hérapparat och/eller
Cl) som de anvander. | materialet syns en skillnad mellan de som anvander Cl och de som anvander
horapparat angaende upplevd nytta av hjdlpmedlet. Av de som anvédnder Cl uppger 95% att de
upplever god eller mycket god nytta av sitt hjdlpmedel jamfért med de som anvdnder hérapparat,
dar 89% upplever god eller mycket god nytta av hjalpmedlet.

Med registrets data kan vi se att for denna patientgrupp ar det av stor vikt att fa tillgang till
horselvardens insatser men att det ocksa finns ett antal punkter som bor vara i fokus for
forbattringsarbete inom svensk horselvard. Det handlar exempelvis om tillgdngen till utvidgad
rehabilitering och mdjligheten till Cl-utredning och, for [ampliga personer, Cl-operation.

Svensk horselvard dr mycket olika organiserad i landet vilket riskerar att forsvara vid registrering av
enkater, eller rattare sagt vem som ska se till att de blir ifyllda tillsammans med patient och sedan
registrerade. Inom vissa regioner ar horselvarden mycket uppdelad och det verkar férsvara och
personer som borde blivit registrerade faller mellan stolarna och inkluderas ej.

| registret har vi darfor ett standigt pagaende arbete for att halla en hog tackningsgrad hos de
deltagande enheterna for att forstarka stabiliteten i de svar som registreras.
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Verksamhetsberattelse

Referensgrupp

Inga forandringar i referensgruppen har skett under aret vad géller deltagare.
Representerade professioner i referensgruppen ar lakare, audionomer och pedagog.

Referensgruppen har under 2018 sett ut som nedan:

Asa Skagerstrand, ordférande, audionom och medicine doktor, Region Orebro l4n
Per-Inge Carlsson, overlakare och medicine doktor, Region Varmland

Elisabeth Ternevall, Overldkare pa Rosenlund, Region Stockholm

Margareta Edén, audionom, Region Vastra Gotaland

Satu Turunen Taheri, audionom och doktorand pa Rosenlund, Region Stockholm
Radi Jonsson, overldkare och medicine doktor, Region Vastra Gotaland
Jennie Hjaldahl, forskningsaudionom och doktorand, Region Orebro lan
Madelene Osterberg, horselpedagog, Region Blekinge

Adjungerad: Horselskadades Riksforbund (HRF)

Aktiva enheter i kvalitetsregistret

| Kvalitetsregistret deltar 20 och 21 landsting/regioner. Aktiviteten hos deltagande landsting/regioner
varierar stort och ett arbete har initierats under 2018 for att 6ka aktiviteten hos de som har en lag
aktivitetsgrad.

Klinikbesok

For att kunna sakerstélla kvaliteten pa data i kvalitetsregistret och det som aterfors till kliniker &r det
av stor vikt att sa manga kliniker/enheter som mojligt ar aktiva och att man nar de personer med
grav horselnedsattning som kommer till hérselvarden. Det &r en varierande grad av aktivitet i de
landsting/regioner som deltar i registerarbetet. Det skulle vara dnskvart att fran referensgruppen
kunna vara ute hos manga landsting/regioner under aret, men pa grund av ekonomiska och
tidsmassiga skal har detta inte kunnat ske i 6nskad utstrackning. Under 2018 har 2 klinikbesok
genomforts kompletterat med mail och telefonkontakt med 6vriga deltagande landsting/regioner
efter 6nskemal.

Kontaktpersondag

Kontaktpersondag har hallits i Stockholm, 8 februari 2018, med representanter for de registrerande
enheterna. Under dagen diskuterades arbetet med kvalitetsregistret och hur vi tillsammans kan oka
kvaliteten och sdkerheten i arbetet. Resultat av kvalitetsregisterarbetet formedlades till
kontaktpersoner och senare dven via hemsidan.

Referensgruppsarbete

Under aret har referensgruppen haft 3 fysiska méten kompletterat med 5 telefonmaoten, dar mycket
av arbetet berért inforandet av Baseline- och Uppféljningsenkater. Under 2018 har ett arbete
initierats med att utreda mojligheter och forutsattningar for att starta en registerdel for utvardering
av Cl-operation och nytta av Cl for vuxna. Detta arbete kommer att fortsatta under 2019.



Databasen — andring av utdata och rapporter

Under 2018 har statistik for uppfoljningsenkaten implementerats pa registrets hemsida med
redovisning av andel som fatt del av utvidgad horselrehabilitering.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Mot slutet av 2017 initierades kontakt med Kvalitetsregistret for horselrehabilitering. Detta
samarbete har under 2018 pabdérjats.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

Representant fér HRF inbjuds arligen till kontaktpersondagen. 2018 var HRF representerade fran HRF
Riks.

Under aret har kontakt via telefon och mail hallits med representanter fran HRF angdende data i
Kvalitetsregistret.

Publikation

Vetenskapliga publikationer

Under 2018 har en artikel baserad pa registerdata publicerats i tidskriften Disability
and Rehabilitation:

Severe-to-profound hearing impairment: demographic data, gender differences and
benefits of audiological rehabilitation

Satu Turunen-Taheri, Per-Inge Carlsson , Ann-Christin Johnson & Sten Hellstrom.
Disability and Rehabilitation 2018.

Presentationer

Arbetet med kvalitetsregister och resultat fran insamlad data har presenterats under 2018 vid
konferenser, klinikmoéten och pa utbildningsorter. Totalt har 9 sddana presentationer hallits under
aret av referensgruppens medlemmar.

Tackningsgrad

Tackningsgrad for kvalitetsregistret berdknas utifran den malgrupp vi har (som pabérjar en ny
rehabiliteringsprocess och i samband med detta fyller i en baselineenkat) som andelen av ifyllda
uppfoljningsenkater. For 2017 kunde tackningsgrad ej berdknas, da underlaget var for litet.
Tackningsgraden for 2018, berdknad pa ovan angivna satt, ar 73 %

| enkaterna finns dven PROM-data som belyser personernas egenupplevda halsa och fragor om nytta
av hjalpmedel och hérselvardens insatser. Dessa fragor aterkommer sedan i den uppfoljningsenkat
som skickas ut via post ett ar efter ifyllande av Baseline-enkat. Tackningsgraden for PROM-data ar for
2018 73%.



