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Heringssvar: Bekendtgorelse om indberetningspligt af oplysninger om
hgreapparatbehandling

Danske Handicaporganisationer, Hereforeningen, Danske Dgves Landsforbund og Foreningen Danske
Davblinde takker for muligheden for at kommenterer pa ovennaevnte haring. Vi ser frem til, at bekendtge-
relsen vil bidrage til, at der fremadrettet indsamles bedre data pa hgreomradet. Centralt star, at de nye
data skal bidrage til at ege den samlede kvalitet og sammenheng i hereapparatbehandlingen og pa den
made veere med til at @ge patientens samlede udbytte af hareapparatsbehandlingen.

Baggrunden for at fa bedre data er det arbejde, der blev sat i gang ved loveendringen L194: Lov om &n-
dring af sundhedsloven - styrket indsats pa hereapparatomradet (2018). | lovbemaerkningerne er det pree-
cist beskrevet, hvad der er formalet med bedre data samt hvilke data, der er vigtige at indsamle i et nyt
indberetningssystem. Vores kommentarer til naervaerende hgring tager derfor udgangspunkt i, hvad man
fra politisk side har gnsket med indsamling af bedre data.

Siden L194 blev vedtaget, har der vaeret nedsat en faglig arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen, der har
udarbejdet nye faglige kvalitetskrav til hareapparatsbehandlingen. Denne arbejdsgruppe har ogsa udarbej-
det konkrete anbefalinger til dataindsamling. Deres anbefalinger har vi lagt veegt pd i haringssvaret. Desu-
den har vi fokus p3, at der etableres et enkelt, ensartet og digitalt indberetningssystem, som ikke tager tid
vaek fra borgerens behandling.

Systematisk inddragelse af patienten samt PRO-data

L194 og lovbemaerkningerne har veeret styrende for arbejdet med data og de nye faglige kvalitetskrav pa
hgreomradet. | lovbemaerkningernes specifikke afsnit om dataindsamling refereres der til brug af patien-
trapporterede data (PRO-data). Vi haefter os seerligt ved, at der i lovbemaerkningerne er lagt vaegt pa, at der
skal indsamles data vedr. patientens oplevede kvalitet, patienttilfredsheden, pa den systematiske inddragel-
se af patienten mm. Det er bl.a. beskrevet i falgende afsnit i lovbemarkningerne:

"Det skal vaere muligt at falge kvalitet og effekt af behandlling ydet i bade offentljg og privat regi, fx ved brug
af patientrapporterede data (PRO-data) om kvalitet og outcome af behandlingen, herunder oplysninger om
patientens brug af apparat, oplevede effekt mv. | den forbindelse skal der udvikles et fzelles, nationalt PRO-
skema daekkende hareomradet, som offentlige behandlingssteder skal forpligtes til at bruge.
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P3 baggrund af de indsamlede oplysninger skal der arljgt udarbejdes og offentljggares opgarelser over den
kliniske og brugeroplevede kvalitet, som led i en labende monitorering og kvalitetsudvikling pa omradet. Det
endelige datasaet til brug herfor fastseettes efter dialog med relevante faglige parter om, hvad der giver
klinisk veerdl.”

| det nye indberetningssystem i hgringen benyttes to spgrgeskemaer - SSQ-12 og IOI-HA. Ingen af disse
spergeskemaer indsamler imidlertid pa en deekkende méade patientens egen oplevelse og tilfredshed med
behandlingsforlabet. Det har man fuldt ud erkendt i Sundhedsstyrelsens "Faglige kvalitetskrav og anbefalin-
ger til hgreapparatbehandling af voksne”. Derfor har den faglige arbejdsgruppe bag kvalitetskravene anbe-
falet, at SSQ-12 og I0I-HA skal suppleres med yderligere data. Der star fglgende i de faglige kvalitetskrav:

"De foresldede skemaer SSQ-12 og 10I-HA er ikke egnede til monitorering af brugertilfredshed. Det foreslas,
at der i en anden form for dataopsamling suppleres med selvrapporterede aata herom. Nedenior gives
eksempler pa indikatorer som kan afdeekke brugertilfredsheq:

e Tilfredshed med personalets evne til at undersage og have dialog om symptomer.

o Jilfredshed med personalets evne til at forklare orm undersggelserne og behandlingen.
e Information om fordele og ulemper ved hareapparatbehandlingen.

e Om pjecen "Hareapparat til voksne” blev udleveret.

o Om der blev informeret orm muligheder hos kormmunikationscentrene samt.

o Hvordan man kan kontakte Hereforeningen.”

Disse indikatorer baserer sig pa den europaeiske standard DS/EN 15927 "Vejledning og krav til udbydere af
Hareapparattilpasning”. Denne har ogsa status som dansk standard.

Vi oplever tydeligt, at netop disse 'blgdere’ data giver et vigtigt indblik i, hvordan patienten oplever forlgbet
og hvor godt hjulpet, man fgler sig. Det er ofte madet med den hareprofessionelle, der har betydning for,
hvilken kvalitet man oplever, og om man fgler sig forstaet i en sarbar situation. Og ikke mindst om man faler
sig godt hjulpet videre til fx haretekniske hjeelpemidler fra et kommunikationscenter eller uvildig radgivning.
Derfor har disse indikatorer stor betydning for patientens oplevelse af kvalitet i behandlingen, og de base-
rer sig som naevnt pa den evidensbaserede europaeiske standard. Det at fale sig taget godt af i forhold til at
undersgge harebehovet, forventningsafstemning og fordele og ulemper ved hareapparatsbehandling har
endvidere stor betydning i forhold til at forebygge "skuffeapparater”.

Vifinder det helt afggrende, at det nye datasystem fuldt ud inddrager patientens oplevelse af kvalitet, sam-
menhaeng og tilfredshed med behandlingen. Kun pa den made kan vi blive bedre til at tage hand om even-
tuelle udfordringer i systemet, hvilket er et vigtigt formal med dataindsamlingen. Derfor opfordrer vi pa det
kraftigste til, at dataindsamlingen tilpasses, sa den ogsa indsamler data for den patientoplevede kvalitet af
hele behandlingsforlgbet.

Egenbetaling pa hereomradet skal monitoreres

| Sundhedsstyrelsens faglige kvalitetskrav for hareomradet anbefales det, at man ogsa indsamler data om
patientens egenbetaling i den private hareapparatsbehandling. Egenbetaling er et omrade, som man ikke
har stort kendskab til, da informationer herom ligger hos de enkelte private aktarer. Det er samtidig et om-
rade, der er vigtigt at veere opmeaerksom pad i forhold til at monitorere det frie valg for patienten. | dag kan
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patienter selv veelge, om de gnsker at blive behandlet i det private eller det offentlige, hvis de har et ukom-
pliceret hgretab. Det er vigtigt at understgtte det frie valg og derfor ogsa interessant at falge, hvorvidt pa-
tienterne vaelger at benytte egenbetaling eller om de modtager en hgreapparatsbehandling inden for det
fastsatte tilskud i sundhedsloven. Vi anbefaler, at egenbetalingen indberettes som et konkret belgb eller
inden for relevante intervaller. Alternativt kan det indberettes som et ja/nej svar, men det vil dog ikke give
den samme indsigt i patienternes egenbetaling.

Digitale lgsninger frem for manuelle indtastninger

Indsamlingen af data foreslas baseret pa manuel indtastning af data i hgringen. For nuveerende vil det bety-
de, at der arligt skulle handteres mere en 100.000 spargeskemaer, hvilket vil medfare en seerdeles stor og
tung administrativ byrde for hareklinikkerne. Risikoen for lave svarprocenter, mangelfulde data og mange
fejl synes at veere saerdeles stor. Det virker derfor meget uhensigtsmaessigt ikke at benytte sig af digitale
lgsninger.

Regionerne administrerer allerede en database hvortil der pa personniveau indberettes hareapparater
udleveret fra offentlige hgreklinikker og tilskud til hgreapparater udleveret privat. Det forekommer naturligt
at basere udsendelse af spgrgeskemaer, samt ovenstdende supplerende information og spargsmal, via e-
boks baseret pa udtreek fra Regionernes database.

Anvendelse af e-boks er med stor succes benyttet i sdvel BEAR-forskningsprojektet samt INHear projektet,
og begge projekter vil kunne bidrage med viden og information omkring implementering.

Med venlig hilsen

Thorkild Olesen, formand for Danske Handicaporganisationer
Majbritt Garbul Tobberup, landsformand for Hereforeningen
Lars Ahlburg, landsformand for Danske Dgves Landsforbund
Jackie Lehmann Hansen, formand for Foreningen Danske Davblinde
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