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Registret for grav horselnedsattning hos vuxna

Inledning

Under 2017 har arbetet fortsatt i arbetet med Kvalitetsregistret for grav horselnedsattning vuxna och
vi har har nojet att fa presentera aktiviteter och utfallet av 2017 ars kvalitetsregisterarbete. For
Kvalitetsregistret for grav hérselnedsattning hos vuxna dr malet att ge stod till horselvarden i
rehabiliteringen med patientgruppen, och att bidra till att 6ka kvaliteten i det rehabiliteringsarbete
som genomfors. Inledningsvis presenteras en verksamhetsrapport for 2017 som sedan féljs av en
sammanstallning av utfallet fran forsta aret for den Baseline-enkat som introducerades under 2016.
Anvandandet av Baseline-enkat och en uppfoéljningsenkat ar i syfte att battre kunna folja upp vilka
insatser/atgarder som patientgruppen far ta del av och utfallet av dessa insatser/atgarder.

Verksamhetsberdittelse

Referensgrupp

Inga forandringar i referensgruppen har skett under aret vad géller deltagare. Daremot har
ordféranderollen under &ret flyttats fran Per-Inge Carlsson till Asa Skagerstrand.
Representerade professioner i referensgruppen ar lakare, audionomer och pedagog.

Referensgruppen har under 2017 sett ut som nedan:

Asa Skagerstrand, ordférande, audionom och doktorand, Region Orebro lan
Per-Inge Carlsson, overlakare och medicine doktor, Karlstad

Elisabeth Ternevall, overldkare pa Rosenlund, Stockholm

Margareta Edén, audionom, Vastra Gotaland

Satu Turunen Taheri, audionom och doktorand pa Rosenlund, Stockholm

Radi Jonsson, overlakare och medicine doktor, Vastra Gotaland

Jennie Hjaldahl, forskningsaudionom och doktorand, Region Orebro lan
Madelene Osterberg, horselpedagog, Blekinge

Adjungerad: Horselskadades Riksforbund (HRF)

Aktiva enheter i kvalitetsregistret
| Kvalitetsregistret har 20 och 21 landsting varit aktiva.
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Kontaktpersondag

Kontaktpersondag har hallits i Stockholm, 8 februari, med representanter for de registrerande
enheterna. Under dagen diskuterades arbetet med kvalitetsregistret och hur vi tillsammans kan 6ka
kvaliteten och sdkerheten i arbetet. Resultat av kvalitetsregisterarbetet har formedlades till
kontaktpersoner och senare dven via hemsidan.

Klinikbesok

For att kunna sékerstélla kvaliteten pa data i kvalitetsregistret och det som aterfors till kliniker ar det
av stor vikt att sa manga kliniker/enheter som maijligt ar aktiva och att man nar de personer med
grav horselnedsattning som kommer till horselvarden. Under aret har darfor ett stort arbete lagts ner
pa att hjalpa kliniker/enheter med arbetet. Detta har framst skett genom klinikbesék. Under 2017
har 5 klinikbesok genomforts 6ver hela landet.

Referensgruppsarbete

Under aret har referensgruppen haft 3 fysiska moéten kompletterat med 5 telefonmaoten, dar mycket
av arbetet berért inférandet av Baseline- och Uppfoljningsenkater.

Databasen - dndring av utdata och rapporter

Inga forandringar i utdatarapportering har genomforts under 2017. Planeringsarbete har utforts
under 2017 for att implementeras 2018 for rapportering av utdata.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Mot slutet av 2017 initierades kontakt med Hoérselbron, Kvalitetsregister for horselrehabilitering.
Samarbetet planeras utdkas och vidareutvecklas under 2018.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

En stdende inbjudan finns till HRF (Horselskadades Riksforbund) om deltagande vid var arliga
kontaktpersondag. Under 2017 var HRF ej representerade vid denna dag.

Under aret har kontakt via telefon och mail funnits med representanter fran HRF angaende data i
Kvalitetsregistret i och med att HRF initierat ett projekt angaende Cl.

Forskningsaktiviteter under aret
Beviljade datautlamnanden for forskning

Under 2017 har en ny datautlamning sokts och beviljats till Margareta Edén/Satu
Turunen-Taheri.

Paborjade forskningsprojekt

Tva doktorandprojekt dr pagaende. Bada doktoranderna ar dessutom medlemmar i
referensgruppen.
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Jennie Hjaldahls projekt belyser rehabiliteringsatgarder och utfallet av dessa for
personer med grav horselnedsattning baserat pa registerdata, se exempelvis Hjaldahl
et al (2016).

Satu Turunen-Taheris projekt belyser bland annat problematiken kring kombinerad
horsel- och synnedsattning utifran registerdata, se exempelvis Turunen-Taheri et al
(2016).

Ytterligare ett projekt angaende personer med grav horselnedsattning och andelen CI-
anvandare startade under 2017 och drivs av delar av referensgruppen under ledning
av Per-Inge Carlsson.

Vetenskapliga publikationer

Inga publikationer utifran registerdata har accepterats eller publicerats under 2017.

Presentationer

Data har presenterats vid nationella konferenser; Audionomdagarna, SAS-dagen mfl.
Att presentera kvalitetsregistret vid konferenser och utbildningsorter ar ett bra satt att tala om vad
kvalitetsregistren gor och hur de kan anvandas. Under 2017 genomférdes 4 sadana presentationer.

Tackningsgrad

Tackningsgrad for kvalitetsregistret berdknas utifran den malgrupp vi har (som pabdorjar en ny
rehabiliteringsprocess och i samband med detta fyller i en baselineenkat) som andelen av ifyllda
uppfoljningsenkater. | och med att anvdndandet av Baseline-enkat inleddes hos endast ett par
kliniker under 2016 ar tackningsgraden inte majlig att berakna pa ett korrekt satt for 2017.

| enkéterna finns dven PROM-data som belyser personernas egenupplevda hilsa (EQ5D/PIRS) och
fragor om nytta av hjalpmedel och hérselvardens insatser. Dessa fragor aterkommer sedan i den
uppfoéljningsenkat som skickas ut via post ett ar efter ifyllande av Baseline-enkat.

For uppfoéljningsenkaterna ar underlaget dnnu for litet for att dra langtgaende slutsatser och
utvarderingen vantar till 2018 ars rapport.

Validering av datakvalitet

Validering av datakvalitet har genomférts som stickprover pa tva enheter som planering infor
kommande storre validering. Det finns behov av att utveckla system for att pa ett effektivt satt
validera registrets data vilket planeras genomforas under 2018 da det av resursbrist inte kunde
genomfoéras under 2017. Hittills kontrollerad data visar god kvalitet. Missing data finns i form av
enskilda fragor som varit svara for patienterna att besvara. For huvudvariablerna finns missing data
som mest for Cl-utredning (6%). | vrigt ligger missing data pa cirka 2-3% slumpmassigt fordelat dver
ingaende variabler.
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Arsrapport 2017

Ett ar med Baseline-enkit

Under 2017 implementerades Baseline- och uppféljningsenkiten fullt ut i
landet. I och med denna omlaggning av registret finns nu storre mojligheter
att folja upp rehabiliteringsarbetet for vuxna personer med grav
horselnedsattning, bade lokalt och nationelit.

Hir presenteras en sammanstillning av forsta arets data fran Baseline-
enkiten och vi ser fram emot att nista ar dven kunna presentera
uppféljningsdata.

Baseline-enkéatens innehall bygger pa den tidigare anvanda kartlaggningsenkaten men med vissa
forandringar. Enkaten har dels kortats ner for att vara lattare att anvanda i det dagliga kliniska
arbetet, dels har enkdten kompletterats med fragor om tinnitus och yrsel da det i studier utifran
registerdata visat sig vara tva viktiga problemomraden for patientgruppen (Hjaldahl, 2016).

Inklusionskriterierna for att registret ar som tidigare, namligen:

Att man i ett kliniskt horseltest uppnar tonmedelvarde 70 dB eller samre pa basta
orat och/eller att taluppfattningen dr sdmre dn 50 %.

Med horapparater och utan lappavlasningsstod uppfattar patienter med grav
horselnedséattning inte ord och meningar fran en meters hall i vardagsmiljo.

Kriterierna avseende horseln dr de samma som de nationella indikationerna fér 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 folja
utvecklingen av hur manga av patientgruppen som har Cl.

Baselinenkéaten ska anvdndas da en ny rehabiliteringsprocess inleds med aktuell person och
rekommenderas att fyllas i helst vid inledande besok, eller sa tidigt som mdjligt i processen. Denna
foljs sedan upp efter ett ar med en uppfoljningsenkat.

Baseline-enkatens fragor belyser situationen for personer med grav horselnedséattning, bade vad
géller livssituation, omhandertagande i varden och individernas maende.

| 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
horselnedséattningen pa det dagliga livet.
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2. Andel patienter som deltagit i utvidgad rehabilitering. Utvidgad rehabilitering innebar att
man fatt del av vardatgarder fran flera yrkesprofessioner, ndgot 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).

Av Sveriges 21 landsting/regioner har 20 anslutit sig och varit aktiva i registerarbetet. | dessa 20

landsting/regioner har 24 kliniker varit aktiva. Aktiva lan, kliniker och antal registreringar presenteras
i tabell 1 nedan.

Data som presenteras har baseras pa de 1398 enkéatsvar som fanns i registret den 31 december 2017.

Tabell 1. Deltagande enheter och antal registreringar 20171231.

Lan Klinik Antal registreringar av
Baseline-enkat
Blekinge lan Blekinge landsting 23
Skane lan Region Skane 77
Kalmar lan Kalmar, lanssjukhuset 26
Vastervik sjukhus 76
Kronobergs lan Kronobergs landsting 59
Hallands lan Hallands sjukhus Halmstad 19
Vastra Gotalands lan | Fyrbodal 92
Goteborg och sédra Bohuslan | 224
Sodra Alvsborg 41
Skaraborg 49
Jonkopings lan Jonkopings lan landsting 97
Ostergétlands ldn Linkdpings Universitetssjukhus | 15
Varmlands lan Varmlands landsting 75
Orebro ldn Orebro lans landsting 142
Sédermanlands lan | S6rmlands landsting 18
Vastmanlands lan Vastmanlands landsting 5
Stockholms lan Stockholm Karolinska 57
Dalarnas lan Dalarnas landsting 47
Uppsala lan Uppsala horcentral 113
Gavleborgs lan Region Gavleborg 43
Jamtland Region Jamtland/Harjedalen 11
Harjedalens lan
Vasterbottens lan Véasterbottens landsting 0
Norrbottens lan Sunderby sjukhus 52
Gotlands lan Region Gotland 37
Vasternorrlands [an | Deltar ej i kvalitetsregistret
Totalt antal 1398

| féljande redovisning presenteras nationella data, ingen uppdelning for de olika deltagande

enheterna.
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Demografiska data

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

Kons och aldersfordelning

| registret ar nagot fler man (55%) @n kvinnor (45%) registrerade.
Det finns en spridning i alder, men den dldre aldersgruppen overvager, vilket ar forvantat, 61,3% av
populationen ar over 70 ar. Se figur 1.

Kéns- och aldersférdelning
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100

Kvinnor ~ Man <30 31-40 4150 5160 61-70 71-80 >80

Figur 1: Fordelningen mellan kvinnor och man i populationen, samt aldersfordelningen i intervall om 10 ar. Y-
axeln visar absolut antal personer.

Sysselsdttning

Nar det géller sysselsattning ar det stora flertalet personer i registret registrerade som pensionarer
vilket aterspeglar aldersfordelningen i registret. Av de som ej ar pensionarer ar de flesta
forvarvsarbetande med stor variation i profession.
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Sysselsattning
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Figur 2. Den angivna sysselsattningen fér personer som ingar i registret.

Samhidillets stodsystem
Handikappersattning

Handikappersattning betalas ut av Forsdkringskassan till personer med en bestaende
funktionsnedsattning som orsakar merkostnader. Handikappersattning kan s6kas av personer med
grav horselnedsattning som ar mellan 19 och 65 ar. Mer information finns hos Férsadkringskassan
(www.forsakringskassan.se /handikappersattning).

Alla personer i Kvalitetsregister ar inte berattigade till Handikappersattning da manga far sin grava
horselnedséattning efter 65 ars alder. For de som idag ar registrerade i registret har 434 av 1398
uppgett att de har Handikappersattning. En siffra som kan anses lag, dar ett forbattringsomrade kan
identifieras, att alla personer under 65 ar i registret ska informeras om maéjligheten till
Handikapperséattning.

Sjukskrivning

For personer med grav horselnedséattning i yrkesverksam alder kan det finnas en risk for hogre
sjukskrivningsgrad. Vid tidpunkten for ifyllande av Baseline-enkaten var 59 personer (4 %) sjukskrivna
pa grund av hoérselnedsattningen.

Hilsotillstand
Synnedsattning
Nedsatt synférmaga kan paverka mojligheterna for en person med grav hoérselnedsattning att delta i

samtal. Med en grav horselnedséattning 4r man ofta i behov av synstdd for att tolka ljudstimuli. Av
personerna i registret uppger 16 % att de har synnedséattning som ar forsvarande for att klara sin


http://www.forsakringskassan.se/
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situation. Totalt har 4 % kontakt med 6gonlakare/syncentral vilket &r ett tecken pa 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, har finns ett bortfall (4,5 %) 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.

Rehabilitering

Ett viktigt syfte med kvalitetsregistret ar att studera att patientgruppen far rehabilitering och vilken
typ av rehabilitering som erbjuds. For kvalitetsregistret har riktlinjer tagits fram om att minst 80 %
bor ha fatt del av utvidgad rehabilitering, pa grund av de 6kade behov denna patientgrupp har. 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 ndmns i kvalitetsregistret ar;

Audionom, Lakare, Ingenjor, Tekniker, Pedagog, Kurator, Psykolog, Logoped, Fysioterapeut.

En av registrets huvudvariabler ar att studera hur stor andel av personerna som fatt del av utvidgad
rehabilitering. Att fatt del av utvidgad rehabilitering berdknas fér de senaste 10 aren. Vi kan se att av
de som registrerats under Baseline-enkatens forsta ar har redan 53 % fatt del av utvidgad
rehabilitering. Det ar bra att mer an hélften fatt det behovet tillgodosett, men vi har dnnu en bit kvar
till malet pa 80 %.

For personer med grav horselnedsattning ar, i de flesta fall, behovet av individuella hjadlpmedel 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 hjadlpmedel samt antalet med bilaterala
respektive unilaterala hjalpmedel. Alla personer som &ar registrerade uppfyller kriterierna for Cl, men
endast 8 % anvander i dagslaget Cl.

Tabell 2. Fordelning av individuella hjdlpmedel

Hjalpmedel Totalt antal Hoger Vianster Bilateralt Unilateralt
Horapparat 1325 1156 1136 967 358

Kokleaimplantat 108 57 55 4 104
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Patientrapporterade mdtt

| kvalitetsregistret for grav horselnedsattning vuxna ingar tre frageformular som personen sjalv fyllt i
som en utvardering av situationen.

Det ar EQ5D Livskvalitetsformuldr med 5 fragor inom 5 omraden hur man klarar sitt dagliga liv.
Fragorna tar upp om rorlighet, hygien, dagliga aktiviteter, smarta/besvar samt oro/nedstamdhet.
Utifran EQ5D uppvisar den stora andelen av personer god livskvalitet men det finns tydliga samband
mellan hérselnedsattning och 6kad smarta/besvar samt oro och nedstamdhet. Dessa tva fragor kan
vara en god indikator for vardgivaren att personen kan ha behov av vidare atgarder fran lakare eller
psykolog.

Svaren fran EQ5D kan dessutom kombineras med resultatet fran PIRS-skalan for en tydligare bild av
behoven.

PIRS, Problem Impact Rating Scale, ar en skala fran 0 — 100 dar personen anger hur stor negativ
paverkan horselnedsattningen har pa deras dagliga liv. 100 indikerar en total inverkan pa det dagliga
livet till foljd av horselnedsattningen medan 0 indikerar ingen inverkan pa det dagliga livet. Som mal
har i kvalitetsregistret satts att minst 80 % av personerna bor ligga under vardet 70 for att anses vara
ett bra varde. Malvardet ar satt till 70, vilket skulle kunna anses hogt, men med tanke pa den
horselnedsattning som personerna har kommer horselnedsattningen att paverka det dagliga livet.
Om man for hela gruppen ser pa medelvardet i PIRS, sa ligger det pa 54,9 vilket kan ses som positivt.
Storst andel personer anger varden under 70 pa PIRS-skalan men 32 % anger varden hogre an 70.

PIRS

350
300
250
200
150
100

50

0-10 11-20 21-30 3140 41-50 51-60 61-70 71-80 81-90 91-100 Bortfall

Figur 3. Den sjdlvskattade paverkan av horselnedsattningen i det dagliga livet enligt PIRS-skalan for personer
som ingar i registret.
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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 hjdlpmedel (hérapparat eller Cl)
som de anvander.

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 tillgangen till utvidgad
rehabilitering och majligheten att fa del av handikappersattning.

| registret har vi ocksa ett standigt pagaende arbete att fa halla en hog tackningsgrad hos de
deltagande enheterna for att forstarka stabiliteten i de svar som registreras. Vi ser ocksa fram emot
att i kommande arsrapporter kunna rapportera en mer heltdckande bild fran Baseline- och
uppféljningsenkater.
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