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Registret for horselnedsattning hos barn startade i slutet av 1990-talet och hade till och
med ar 2014 inkluderat ca 770 barn. Den 7 maj 2019 startade det “nya registret” som inte
bara inkluderar barn med dubbelsidig horselnedsattning utan aven barn med ensidig
horselnedsattning samt barn som opererats med cochleaimplantat (CI). Inklusionskriterier
for att registreras ar barn 0-18 ar, med permanent horselnedsattning som uppvisar ett
tonmedelvarde for frekvenserna 0, 5, 1,2 och 4 kHz (TMV4) >29dB pa minst ett ora.
Tidpunkten vid forsta registrering i registret beror alltsa pa vid vilken alder barnets
horselnedsattning diagnosticerades. Uppféljningar av alla barn som registreras sker vid
ett antal olika aldrar fran 3 ar till och med 15 ars alder genom att horselvardsenheterna
fyller i medicinska, audiologiska, logopediska, pedagogiska och tekniska uppgifter.

Under 2023 kunde vi se ett 6kat intresse for att registrera i Horselbarnsregistret genom att
25 av Sveriges 27 horselvardsenheter var anslutna (93%) och samtliga 5 Cl-enheter (100%).
Tackningsgraden gallande antal barn 6kade &ven under 2023, vilket kommer beskrivas i
mer detalj i denna rapport.

Vi i referensgruppen vill rikta ett STORT TACK till alla som hor av sig med fragor,
synpunkter och forslag pa forbattringsarbete! Med vara gemensamma krafter har vi
genom registret mojlighet att for forsta gangen samla populationsdata for Sveriges barn
med permanent horselnedsattning. Med en 6kad tackningsgrad kan vi anvanda data fran
registret for att lara oss mer om vara patienters behov och vad vi kan gora for att stodet
till dem ska bli sa bra som mojligt!

Elisabeth Dahlstrém
Ordforande i referensgruppen for Registret for hérselnedsattning hos barn



I mars 2023 anordnades registrets tredje digitala anvandardag dar representanter for néstan
alla horselvardsenheter deltog. Programmet inleddes med att ordférande Elisabeth Dahlstrom
gav en sammanstallning av utvalda resultat som samlats in i registret. Dérefter foljde
presentationer som vi i referensgruppen fangat upp som aktuella fran olika horselvardsenheter
i landet. Anna Persson, verksamhetsutvecklare pa Karolinska Universitetssjukhuset talade om
foraldrafrageformularet PEACH samt hur det praktiskt kan anvéandas i habiliteringen av barn
med horselnedsattning. Anna Granath, 6verlakare vid Sektionen for Horselimplantat,
Karolinska Universitetssjukhuset berdttade om olika inneréremissbildningar samt hur de
paverkar barn pa olika satt. Elisabeth Ostlund, logoped vid samma enhet redogjorde for olika
sprakskattningar av barn (SIR2 och Syntax) och Pia Rasmussen och Hanna Mared, logopeder
pa Barnhorselhabiliteringen, Karolinska Universitetssjukhuset informerade om vikten av
foraldrahandledning genom behandlingsmetoden AVT (Auditory Verbal Therapy) for barn
med hdrselnedséttning

| samband med anvandardagen 2023 och i 6vrig kontakt med horselvardsenheterna har
det framkommit att anvandarna 6nskat vissa forandringar i registret. Registrets moduler
”Vara registrerade barn med bestaende horselnedsattning” samt ”Vara uppfoljningar av CI-
opererade barn” som ér till for att halla koll pa vilka barn som skall kallas for uppfoljning var
i behov av uppdatering. | pedagogdelen var fragor om antal timmar foraldrar erhallit olika
former av interventioner for svara att besvara. Vidare har vi i referensgruppen samt
anvandarna uppmarksammat att graderingen av latta horselnedsattningar skapat ett
systemfel i registret da vi definierat “normal” horsel utifrin graderingen normal-mycket
latt horselnedsattning TMV4 20-25dB. Nér vi sedan definierar ensidig hérselnedsattning
genom att jamfdra hoger och vénster dras graderingsgrupp kommer barn med mycket
latta diskanthorselnedsattning pa ett 6ra och mattlig horselnedséttning pa det andra orat
betraktas som ensidigt normalhdrande. Detta systematiska fel har visat sig i statistiken da
vissa barn med ensidig horselnedsattning erbjudits tva horapparater vilket ar helt
ologiskt. Under varen 2023 forbereddes det arbete som lamnades in till Registercentrum
i Goteborg i april. Under hela hosten 2023 har registercentrum arbetat med att
fardigstélla arbetet vilket inkluderat migrering av tidigare inmatade data.

Under aret har registermedlemmar hallit kontakt med samtliga horselvardsenheter, hallit
foredrag med information om registerresultat for svensk medicinsk audiologisk férening
(SMAF) och Otikids (mdte for barnaudionomer). Féredrag om registerdata har aven
presenterats lokalt i olika regioner.

Referensgruppen traffades for ett tvadagarsmote i november 2023 da vi arbetade intensivt
med att hjalpa registercentrum i Goteborg att fa klart alla &ndringar i registret.
Kvartalsrapporter som visar svarsfrekvensen for audionom-, pedagog-, logoped- och
ldkardelarna i uppfoljningsenkaterna skickas ut till respektive horselvardsenhet 4
ganger/ar.

Hosten 2023 besOkte ordforande Elisabeth Dahlstrom Tone Stokkereit, Ann Nilsen och
Siri Wennberg som &r ansvariga for Ore-Nese-Hals, Horselsregisteret for barn i Norge.
Norge har valt att inkludera alla barn som fallerar neonatal horselscreening vilket &r
spannande. Att testa for cCMV infektion har Norge valt som en av sina kvalitetsindikatorer
vilket kommer bli intressant att folja. 1 december 2023 holl Norge sin forsta digitala



anvandardag da var svenska referensgrupp inbjods att forelasa kring en PROM -metod vi
anvander i uppfoljningsdelen i Sverige gallande funktionell lyssnarférmaga. Norge satsar
pa digitalt insamlade patientrelaterade utfallsmatt medan vi i Sverige har fokus pa
uppfoljning av malgruppens horsel och sprakutveckling samt insamlande av olika
habiliteringsinsatser pa plats. Tack vare samarbetet med vara norska kollegor kan vi
hjalpa varandra att utveckla vara register i ratt riktning. Resultaten fran det norska
registret hittar ni pa foljande lank https://www.kvalitetsregistre.no/register/ore-nese-
hals/norsk-kvalitetsregister-ore-nese-hals-horselsregisteret-barn.

Hosten 2023 paborjades ett valideringsarbete av registret efter godkéand etikansokan.
Samtliga Cl-enheter och 10 horselvardsenheter kommer att medverka i
valideringsprojektet som leds av Nadine Schart-Morén l&kare, Uppsala.

Uppbyggnaden av registret

Registret bestar av tva delar, en del som féljer barn med bestaende horselnedsattning och en
del som féljer barn som Cl-opererats. FOr detaljer se respektive kapitel nedan.

Uppbyggnad av registret

Forsta registreringen Uppfdljning av
4TMV>29dB pa minst ett 6ra .. .

Barn med permanent hérselnedsattning (ej SOM) h.orapparatsanva(nd?nde barn sker
Permanent personnummer vid 3, 6, 10 och 15ars alder

| Hérselvarden >
Patientens resa i

kvalitetsregistret for
barn med

horselnedsattning —_— '

Cl Operationsenkater
Fylls i vid varje Uppfdljning av Cl-opererade barn sker vid
operationstillfalle 2.5,3,5,6,8,10, 12 och 15ars alder

Figuren visar uppbyggnaden av Registret for horselnedsattning hos barn. Barn med sekretorisk mediaotit
(SOM) inkluderas e;j.

| Sverige ligger ansvaret att folja upp barn med bestadende hérselnedséttning pa 27
horselvardsenheter. Uppfoljningsansvaret for Cl-opererade barn ligger pa de fem Cl-
enheterna. Registreringarna som ska goras bestar av tva enkater; en nyregistreringsenkat och
en uppfoljningsenkat. | nyregistreringsenkaten registreras alla barn som uppfyller
inklusionskriterierna. Darefter f6ljs barnen upp vid 3, 6, 10 och 15 ars alder. Vid inforandet
av det nya registret 2019 rekommenderades att horselvardsenheterna skulle prioritera
uppfoljningarna enligt féljande rangordning; 6 ar, 3 ar och sedan 10- och 15-aringar. For
variablerna i forsta registreringen och uppféljningsdelarna hanvisar vi till arsrapporten fran
2021 som finns att lasa pa hemsidan for Registret for horselnedsattning hos barn


https://www.kvalitetsregistre.no/register/ore-nese-hals/norsk-kvalitetsregister-ore-nese-hals-horselsregisteret-barn
https://www.kvalitetsregistre.no/register/ore-nese-hals/norsk-kvalitetsregister-ore-nese-hals-horselsregisteret-barn

| Sverige sker horselhabilitering av barn pa 27 horselvardsenheter varav tre ar stora enheter,
Goteborg, Stockholm och SUS (Lund). Pa manga mindre enheter diagnostiseras endast nagra
fa barn varije ar. Detta gor att barn med horselnedsattning utgor en liten patientgrupp pa
majoriteten av alla enheter. Manga anvandare rapporterar nu att registret hjalper dem att fa en
overblick av barnen som handlaggs pa den egna enheten samt bidrar till en strukturerad
uppfaéljning.

Pa Karolinska Universitetssjukhuset som ar den enda enheten i Sverige som utbildar
vardpersonal i AVT (Auditory Verbal Therapy), har man noterat en 6kad efterfragan pa
utbildning fran hela landet. AVT ar en foraldrautbildning i hur man tranar ett horselskadat
barn i att hora och utveckla ett talat sprak. Det ar gladjande att fler foraldrar i Sverige nu far
tillgang till valutbildad vardpersonal enligt denna internationellt beprévade metod.

Manga enheter rapporterar ocksa om ett 6kat samarbete mellan horselvardsenheter och
logopeder. Nationellt har det nu bildats en ny férening som heter Sveriges logopediska
audiologiska forening (SLAF). Foéreningen verkar for ett 6kat samarbete mellan logopeder i
Sverige som arbetar med barn som har horselnedsattning. Malet &r att utbyta erfarenheter och
forbattra varden for patienterna. Detta har redan forbattrat varden for manga barn med
horselnedsattning da foraldrarna nu ges en 6kad majlighet till handledning och stod av
logopeder for att barnet skall kunna utveckla ett talat sprak.

Den Okade tackningsgraden i registret ger aven 6kade mojligheter att 6ka forskningsprojekt
kring registerdata inom flera olika omraden, vilket vi ser kommer gynna alla barn med
horselnedséttning i Sverige. Efter genomford validering av registret har referensgruppen en
malsattning att pabarja ett flertal studier pa registerdata.

I NPO:s regi arbetar en nu en nationell grupp for att ta fram riktlinjer for hur barn med
horselnedsattning som identifieras med neonatal horselscreening skall handlaggas. Tva av
registrets processindikatorer kommer kunna anvéndas for att folja hur vardenheterna
handlagger patienter som fallerat neonatal horselscreening.



Anslutningsgrad - delen for barn med bestaende hérselnedsattning

| Sverige finns 27 horselvardsenheter som har i uppdrag att erbjuda horselhabilitering for
barn med hdrselnedsattning. Av dessa registrerade 25 enheter nyupptackta barn 2023
vilket ger en anslutningsgrad pa 93 %. Linképing kom igang att registrera nya barn i
december 2023. Véxjo har de senaste aren inte registrerat nagra barn.

Tackningsgrad - delen for barn med bestaende horselnedsattning

Tackningsgraden i registret beraknas genom att jamfora antal registrerade barn i registret med
antalet barn som horselvardsenheterna sjalva rapporterat in manuellt till referensgruppen. |
denna tackningsgradsanalys har vi tittat pa antal barn som fanns registrerade i registret 2023-
12-31 enligt inklusionskriterierna i tre olika aldersgrupper; 0-1 ar, 3 ar och 6 ar. Detta antal
har sedan jamfors med antalet inrapporterade barn fran respektive horselvardsenhet i borjan
av mars 2023.

Malet for tackningsgraden for hela riket ar >85 %.

Samtliga 27 enheter ombads rapportera antalet inskrivna som omfattades av registrets
inklusionskriterier for registrering. Alla enheter svarade. Vissa enheter har inte registrerat alla
barn men totalt sett &r tdckningsgraden mycket god.

Taljaren = Antal av enheten angivna barn som uppfyller inklusionskriterierna.
Namnaren = Antalet registrerade barn i registret pa respektive enhet.
Aldersgrupp 0 — 1 &r ar fodda 20230101-20231231

Aldersgrupp 3 &r ar fodda 20200101-20201231

Aldersgrupp 6 ar ar fodda 20170101-20171231

| tabellen nedan redovisas antalet enheter som uppnatt en viss tdckningsgrad for ovan angivna
aldersgrupper.

Tackningsgrad Nyfodda 3-aringar 6-aringar
<75% 5

75-84% 3 2 2

>85% 19 22 24




| tabellen nedan redovisas tackningsgraden per enhet fordelat pa olika aldersgrupper.

Tackningsgrad per enhet och aldersgrupp i %

Nyfodda 3-dringar  6-aringar

Orebro

Falun, Dalarna

Helsingborg, Skane

Halmstad, Halland

Jonkdping, Ryhov, Eksjo

Blekinge

Karlstad, Varmland

Kristianstad, Skane

Linképing, Ostergétland

Lund, Skane

Sunderbyn, Norrbotten

Uppsala

Kalmar/Vastervik

Visteras, Vastmanland

Vaxsjo, Kronoberg

Ostersund, Jamtland, Harjedalen
Sahlgrenska, V Gotaland

Gavle, Hudiksvall

Kalmar

Karolinska, Stockholm
Malarsjukhuset, Nykoping, Kullbergska, Sérmland
Sundsvall, Hdarndsand, Vasternorrland
Norrlands US, Vasterbotten

N Alvsborg, V Gétaland(Vanersborg)
S Alvsborg, V Gotaland(Boras)
Skaraborg, V Gotaland

Visby, Gotland

Karolinska, Sahlgrenska och SUS (Lund) &r stora enheter med manga barn medan 6vriga
enheter har farre och mer varierande antal registreringar. En missad registrering pa en liten
enhet ger stor inverkan pa tackningsgraden.

Antal registrerade barn per enhet

Nyfodda  3-dringar  6-aringar

Karolinska 28 61 70
Sahlgrenska 14 33 31
SUS, Lund 8 16 20

Ovriga 25 enheter 0-7 0-15 0-23



Referensgruppen ar medveten om utmaningarna for horselvardsenheterna att redovisa siffror
for antal inskrivna barn som omfattas av registrets inklusionskriterier. Darfor har
referensgruppen tidigare forsokt hitta en metod for att berdkna tdckningsgraden genom olika
projekt. Projekten har varit lokaliserade till Varmland och beskrivs i arsrapporten for 2020.

Nuvarande metod ar den mest tillforlitliga i nulaget. En forfragan kommer saledes framgent
arligen ga ut till samtliga horselvardsenheter avseende hur manga barn per enhet har som
omfattats av registrets inklusionskriterier.

Anslutningsgrad - Cl-delen

Anslutningsgraden i Cl-delen ar nu 100% da alla fem opererande Cl-enheter registrerar.

Tackningsgrad - Cl-delen

Tackningsgraden mater hur stor andel av en enhets operationer som &r registrerade.
Tackningsgraden berdknas genom att man jamfor antalet Cl-operationer i Registret for
horselnedsattning hos barn med antalet Cl-operationer i Socialstyrelsens
patientdataregistret (PAR).

Taljaren = Antal prim&roperationer + antal kontralaterala kompletteringar + antal
reoperationer i registret.

Néamnaren = Antal utférda operationer med operationskod DFEQO (anbringande av
kokleart implantat) i PAR per enhet.

Socialstyrelsen har inte hunnit rakna ut var tackningsgrad pa enhetsniva for 2023.
Socialstyrelsen redovisar pa sin hemsida att 71 CI operationer har utforts pa barn i
Sverige under 2023. 69 operationer har registrerats i registret vilket ger en tackningsgrad
pa 97 %.
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsb/r/-rsrapport-HNSB-2021-BJggwp37WY.pdf

Anna Persson, Karolina Falkenius Schmidt, Birgitta Johansson, Elisabeth Dahlstrom

Bakgrund

Malet med registret for barn med bestaende horselnedsattning ar att skapa ett underlag
for att oka kvaliteten gallande omhandertagandet av malgruppen pa olika sétt. Det
handlar bland annat om att hdrselnedséttning hos barn och ungdomar ska upptéackas i tid,
att ledtiderna mellan de olika insatserna fran upptéckt till diagnos och pabérjad
intervention haller rimliga tidsramar och att stodet Sveriges horselvardsenheter erbjuder
ger sa goda utfall som majligt. Genom registrets fragor har vi mojlighet att jamfora hur
utfallet och stodet for barn och ungdomar med hdérselnedsattning sett ut 6ver olika
tidsperioder. Vi har d&ven mojlighet att géra jamforelser for olika indikatorer mellan olika
regioner och enheter. Ett av registrets syften ar att paverka omhandertagandet sa att det
blir sa jamlikt som mojligt, oavsett var i Sverige du fods eller lever med din
horselnedséttning.

En viktig grundlédggande forutséttning for att barn som féds med horselnedséttning ska
kunna utveckla sin kommunikativa formaga ar tidig tillgang till och heltidsanvandning av
horteknik. Fokus i denna arsrapport ar darfor att presentera data for antalet registrerade barn,
vilken typ och grad av horselnedsattning de har, vilken horteknik de erhallit och i hur stor
utstrackning de anvénder dem.

Under 2023 6kade antalet registrerade barn i registret som nu inkluderar 6ver 7000 barn.
Malet med registret ar att det skall inkludera alla barn med bestaende horselnedsattning som
uppfyller kriterierna for att registreras. Utmaningen for registret ar att 6ka svarsfrekvensen i
uppfoljningsdelarna for samtliga fyra yrkeskategorier som gor dessa registreringar.

Inklusionskriterier for barn med bestaende horselnedsattning

| forsta registreringsenkaten som &r en nyregistreringsdel inkluderas alla barn som
uppfyller féljande inklusionskriterier:

e TMV4 (0.5, 1, 2 och 4kHz) >29 dB pa nagot ora

e 0-18ar
e Horselnedsattningen beddéms varaktig, dvs. ej barn med enbart sekretorisk mediaotit
(SOM)

e Barnet har ett permanent personnummer
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Andel barn med dubbelsidig respektive ensidig hdrselnedsattning

Mer &n halften av alla barn i registret har diagnostiserats med dubbelsidig horselnedsattning
dar majoriteten har en symmetrisk horselnedsattning, vilket betyder att de har samma
horselnedsattningsgradering pa bada 6ronen. Mindre an halften har diagnostiserats med en
ensidig horselnedsattning, vilket innebér ett TMV4 <=20dB pa béasta ora.

Hoérselnedsattning, sida
Antal barn = 3032

Bilateral symmetrisk
Bilateral asymmetrisk

. Unilateral

Cirkeldiagrammet visar andelen barn (%) med dubbelsidig symmetrisk (n=1295), dubbelsidig asymmetrisk
(n=400) och ensidig (n=1337) horselnedsattning. Barnen ar fédda 20050101-20231231.
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Andel barn som registretrerats med olika grad av

horselnedsattning

Dubbelsidig horselnedsattning

For barn diagnostiserade med dubbelsidig horselnedsattning har graderingen av
horselnedsattning legat stabilt jamfort med tidigare ar. Majoriteten av alla barn har
diagnostiserats med latta till mattliga horselnedsattningar. Sexton procent har diagnostiserats
med svara till mycket grava hérselnedsattningar varav manga kan vara aktuella for

cochleaimplantat.

RIKET
Blekingesjukhuset
Centrallasarettet Vaxjo
Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad
Falu lasarett
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad
Helsingborgs lasarett
Hércentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linképings universitetssjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjé
Lanssjukhuset i Kalmar
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harndsands sjukhus
Norra Alvsborgs Lanssjukhus
Norrlands universitetssjukhus
Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus
Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus
Sédra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro
Visby lasarett
Vasterviks sjukhus
Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

N=1694
N=24
N=13
N=38

N<5
N=60
N=47
N=63
N=59
N=62

N=404
N=16
N=60
N=27
N=26
N=68
N=38
N=35
N=223
N=42
N=156
N=44
N=66
N=49
N=10

N=9
N=37
N=18

T
75%

T
50%

100%

Andel

|:| Normal (s20dB HL) . Mycket Iatt (21-25dB HL)
. Latt (26-40dB HL)

. Svar (61-70dB HL)

D Mattlig (41-60dB HL)
- Grav (71-80dB HL)

. Mycket grav (2z81dB HL) |:| Oséaker (>29dB HL)

Det liggande stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med dubbelsidig
horselnedsattning (n=1694). Barn med assymmetrisk horselnedsattningsgrad har graderats utifran bast
horande 6ra. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.

13



Ensidig horselnedsattning

Ensidig horselnedsattning innebér att barnet &r normalhdrande pa ett 6ra. Av barn med
ensidig horselnedsattning har majoriteten diagnostiserats med en latt till mattlig
horselnedsattning. Trettiofyra procent uppvisar en svar till mycket grav hérselnedséttning
vilket ar en storre andel jamfort med barn med dubbelsidig hérselnedséattning.

RIKET N=1321

Blekingesjukhuset N=19

Centrallasarettet Vaxjo N<5

Centralsjukhuset i Karlstad N=43
Centralsjukhuset i Kristianstad N<5

Falu lasarett N=59

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=21
Hallands sjukhus Halmstad N=84

Helsingborgs lasarett N=40

Hércentralen och Akademiska sjukhuset N=65
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund N=250
Linképings universitetssjukhus N=14
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjé N=55
Lanssjukhuset i Kalmar N=27

Lénssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=30
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=74

Norrlands universitetssjukhus N=33

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=34
Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=163
Skaraborgs sjukhus N=44

Skanes universitetssjukhus Lund N=81

Sunderby sjukhus N=37

Sédra Alvsborgs Sjukhus N=53
Universitetssjukhuset Orebro N=39

Vishy lasarett N<5

Vésterviks sjukhus N=7

Vastmanlands sjukhus Vasteras N=19
Ostersunds sjukhus N=27

0% 25% 50% 75% 100%

. Mycket l4tt (21-25dB HL) . Latt (26-40dB HL)
|:| Mattlig (41-60¢B HL) . Svar (61-70dB HL)
. Grav (71-80dB HL) . Mycket grav (281dB HL)

|:| Osaker (>29¢B HL)

Stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med ensidig horselnedsattning
(n=1321) som diagnostiserats med olika horselnedsattningsgrad. Endast enheter med 5 registreringar
eller mer presenteras.



Andel barn som erhallit horapparat i samband med
diagnos

Dubbelsidig horselnedsattning

Av alla barn med dubbelsidig horselnedsattning med tonmedelvarde (TMV4) >29dB pa
respektive ora fick 93 % erbjudande om horapparat/er. Resterande andel som inte har
horapparat beror pa att kliniken valt att det inte ar aktuellt eller att foraldrarna eller barnet har
tackat nej.

RIKET N=1694
Blekingesjukhuset N=24
Centrallasarettet Vaxjé N=13
Centralsjukhuset i Karlstad N=38
Centralsjukhuset i Kristianstad N<b
Falu lasarett N=60
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=47
Hallands sjukhus Halmstad N=63
Helsingborgs lasarett N=59
Hércentralen och Akademiska sjukhuset N=62
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=404
Linkdpings universitetssjukhus N=16
Lanssjukhuset Ryhov/Hglandssjukhuset Eksjé N=60
Lanssjukhuset i Kalmar N=27
Lanssjukhuset | Sundsvall/Harndsands sjukhus N=26
Norra Alvsborgs Lénssjukhus N=68
Norrlands universitetssjukhus N=38
Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=35
Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=223
Skaraborgs sjukhus N=42
Skanes universitetssjukhus Lund ~ N=156
Sunderby sjukhus N=44
Sédra Alvsborgs Sjukhus N=66
Universitetssjukhuset Qrebro N=49
Visby lasarett N=10
Vasterviks sjukhus N=9
Vastmanlands sjukhus Vasteras N=37
Ostersunds sjukhus N=18

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Ja, tva horapparater
|:| Ja, en hérapparat

. Nej, kliniken har valt att det inte &r aktuellt pa bada éronen

. Nej, férdldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med dubbelsidig horselnedsattning
(n=1694) som fatt erbjudande om horapparat till bada eller ena 6rat pa enhetsniva. Endast enheter med
5 registreringar eller mer presenteras.
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Ensidig horselnedsattning

Av barn med ensidig horselnedsattning har 72 % erbjudits hdrapparat. Sammantaget i
riket har kliniken i 20 % av fallen valt att det inte ar aktuellt med horapparat for barnet
och i 8 % av fallen har foraldrarna eller barnet tackat nej. Observera att i denna data
ingar barn vars horselnedsattning ar sa grav att det inte gar att forstarka horseln med en
konventionell horapparat. Statistiken visar dock att andel barn med ensidig horselnedséttning
som erbjuds hérapparat varierar mellan olika horselvardsenheter.

RIKET N=1321

Blekingesjukhuset
Centrallasarettet Vaxjo
Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad
Falu lasarett
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad
Helsingborgs lasarett
Horcentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linkdpings universitetssjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo
Lanssjukhuset i Kalmar
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus
Norra Alvsborgs Lanssjukhus
Norrlands universitetssjukhus
Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus
Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus
Sodra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro
Visby lasarett
Vasterviks sjukhus
Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

N=19
N<5
N=43
N<5
N=59
N=21
N=84
N=40
N=65
N=250
N=14
N=55
N=27
N=30
N=74
N=33
N=34
N=163
N=44
N=81
N=37
N=53
N=39
N<5
N=7
N=19
N=27

0%

25%

50% 75% 100%

Andel

. Ja, en hérapparat

- Nej, kliniken har valt att det inte &r aktuellt med hérapparat

. Nej, fordldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med ensidig hérselnedsattning som
fatt erbjudande om hoérapparat pa enhetsniva (n=1321) Endast enheter med 5 registreringar eller mer

presenteras.
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Olika former av horapparat som erhallits vid diagnos

Dubbelsidig horselnedsattning

Barn med horselnedséttning kan erbjudas olika typer av hérapparater. Luftledande
horapparater, som i dagligt tal kallas bakom-orat-hdrapparater, hangs pa orat och leder in
ljudet i horselgangen via en luftslang. Benforankrade horapparater leder ljudet via ben och
placeras mot skallbenet. Denna typ av hérapparat kan hallas pa plats pa barnets huvud med
hjalp av ett pannband men kan ocksa Klistras fast, eller efter operation sitta fast bakom orat
med hjélp av en titanskruv. Det finns ocksa benledande hérapparater som &r inopererade, sa
kallade mellandreimplantat.

Av barn med dubbelsidig hérselnedsattning har 94 % erbjudits luftledande hérapparater.
Endast 5 % har erhallit benledande horapparat/er.

RIKET N=1577

Blekingesjukhuset N=22

Centrallasarettet Vaxjo N=13

Centralsjukhuset i Karlstad N=35
Centralsjukhuset i Kristianstad N<5

Falu lasarett N=58

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=45
Hallands sjukhus Halmstad N=49

Helsingborgs lasarett N=56

Hdrcentralen och Akademiska sjukhuset N=56
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=377
Linkdpings universitetssjukhus N=15
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo N=60
Lanssjukhuset i Kalmar N=27

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnosands sjukhus N=26
Norra Alvsborgs L&nssjukhus N=61

Norrlands universitetssjukhus N=37

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=33
Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=207
Skaraborgs sjukhus N=40

Skanes universitetssjukhus Lund ~ N=148

Sunderby sjukhus N=39

Sédra Alvsborgs Sjukhus N=61
Universitetssjukhuset Orebro N=41

Visby lasarett N=10

Vasterviks sjukhus N=8

Vastmanlands sjukhus Vasteras N=36
Ostersunds sjukhus N=17

0% 50%

Andel

. Dubbelsidigt luftledande . Dubbelsidigt benledande

. Ensidigt luftledande D Ensidigt benledande

. Cros-hérapparat |:| Ovrigt

Stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med dubbelsidig hérselnedsattning
(n=1577) som erhallit olika typer av horapparat pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer
presenteras.
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Ensidig horselnedsattning

Barn med ensidig horselnedsattning kan utéver de typer av hdrapparater som erbjuds
barn med dubbelsidig horselnedséttning aven erbjudas CROS-apparat (contralateral
routing of signal). En CROS bestar av tva apparater dar den ena fangar upp ljudet fran
den horselskadade sidan och leder 6ver ljudet till en apparat pa det horande orat.

Av barn med ensidig horselnedsattning har 73 % erhallit luftledande horapparat, 19 %
benforankrad horapparat och 8 % CROS-apparat.

RIKET
Blekingesjukhuset
Centrallasarettet Vaxjo
Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad
Falu lasarett
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad
Helsingborgs lasarett
Hoércentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linképings universitetssjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo
Lanssjukhuset i Kalmar
Lanssjukhuset | Sundsvall/Harndsands sjukhus
Norra Alvsborgs Lanssjukhus
Norrlands universitetssjukhus
Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus
Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus
Sédra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro
Visby lasarett
Vasterviks sjukhus
Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

N=953
N<5
N<5

N=30
N<5
N=49
N=17
N=49
N=21
N=38
N=173
N=12
N=50
N=18
N=26
N=50
N=28
N=26
N=125
N=28
N=75
N=30
N=33
N=24
N<5
N<5
N=18
N=25

0%

. Ensidigt luftledande . Ensidigt benledande

. Cros-hdrapparat

Stapeldiagrammet visar andel barn (%) fodda 20050101-20231231 med ensidig hérselnedsattning (n=953) som

erhallit olika typer av hérapparat pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.

18



Genom vilka screeningmetoder identifieras barn med
horselnedsattning | Sverige?

Ar 2008 hade universell neonatal horselscreening inforts i hela Sverige. Neonatala
horselscreeningen ar den metod som upptécker flest barn med medfédd hérselnedsattning i
Sverige (41 %). Senare viktiga screeningmetoder som bidrar till att identifiera
horselnedsattningar hos barn ar forskole-/BVC-screening (aven kallad 4-arsscreening) (10 %)
och skolscreening (11%).

For barn som &r fddda utomlands och invandrat till Sverige ar skolscreeningen ett viktigt
verktyg for att upptacka horselnedséattning.

Neonatalscreening

Spadbarnscreening

Forskole/BVC-screening

Skolscreening

Foraldramisstanke

SOM-kontroll

Talférsening

Riskfaktorer

Annan orsak

Vet inte

0% 25% 50% 75% 10!

Fodelseland [Jl] Sverige, N=2420 [[]] Utomlands, N=384

Stapeldiagrammet visar andel barn med horselnedsattning fodda 20080101-20231231 i Sverige (n =
2420) samt utomlands (n=384) som identifierats med olika screeningmetoder samt pad andra satt angivet
i procent.
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Redovisning av indikatorer i delen som féljer barn med
bestaende horselnedséttning

Ledtider fran diagnosdag till habiliteringsstart for respektive
horselvardsenhet

Ledtider i varden fran diagnosdag till habiliteringsstart ar en &r en sa kallad
processindikator. Indikatorn berdknas fran diagnosdag till habiliteringsstart, dvs. den
dagen barnet paborjade sin horselhabilitering. Den forsta kontakten med
horselhabiliteringen pa respektive horselvardsenhet kan se lite olika ut beroende pa vilka
yrkeskategorier som finns, samt hur flodet ser ut. Flera av Sveriges horselvardsenheter
har dock tillgang till ett tvarprofessionellt team som exempelvis kan besta av kurator,
psykolog, pedagog, logoped och audionom.

RIKET N=2674 4

Centralsjukhuset i Karlstad N=73 1

Sunderby sjukhus N=78 -

Universitetssjukhuset Orebro N=72+

Sédra Alvsborgs Sjukhus ~ N=107 -

Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo ~ N=1134
Blekingesjukhuset N=39+

Véastmanlands sjukhus Vasteras N=52+
Centrallasarettet Vaxjo N=10+

Falu lasarett  N=107 4

Vasterviks sjukhus N=15+

Ostersunds sjukhus N=40 -

Linkdpings universitetssjukhus N=26
Lanssjukhuset i Kalmar N=53 -

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=39 -
Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=59 -
Skaraborgs sjukhus N=751

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=589 4
Visby lasarett N=12+

Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=361
Norrlands universitetssjukhus N=63 4

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=57 4
Hallands sjukhus Halmstad =~ N=139 4

Norra Alvsborgs Lanssjukhus ~ N=129+

Skanes universitetssjukhus Lund ~ N=184 -
Hércentralen och Akademiska sjukhuset ~ N=100+
Helsingborgs lasarett N=82+

Centralsjukhuset i Kristianstad N<5

T

100 200 300

o

Antal dagar

Figuren visar ledtider fran diagnosdag till habiliteringsstart for alla registrerade barn med
horselnedséattning. Dag 0 betyder diagnosdag. Boxploten tolkas pa féljande satt: den grona boxen
representerar 50 % av barnen strecket fére och efter boxen representerar 25 % av barnen. Réd prick
visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Pga RC-regler med réjandekontroll har barn
vars ledtider avviker stort fran 6vriga barn samt barn med ledtider pa 6ver 365 dagar exkluderats.
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Ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart for respektive

horselvarsenhet

Ledtider i varden fran diagnosdag till horapparatstart ar en ytterligare processindikator som
beskriver tiden det tar fran barnets diagnosdatum fér horselnedséttning till de fatt
horapparat/er anpassade. Pa riksniva far en majoritet av barnen hérapparat/er inom 3 manader

men ledtiderna varierar stort i Sverige.

RIKET

Centrallasarettet Vaxjo

Blekingesjukhuset

Lanssjukhuset Ryhov/Hbglandssjukhuset Eksj6
Véastmanlands sjukhus Vasteras
Lanssjukhuset i Sundsvall/lHarndsands sjukhus
Sunderby sjukhus

Sédra Alvsborgs Sjukhus

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Centralsjukhuset i Karlstad

Falu lasarett

Lanssjukhuset i Kalmar

Skaraborgs sjukhus

Linkdpings universitetssjukhus

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Vasterviks sjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Norra Alvsborgs Lanssjukhus

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Ostersunds sjukhus

Hallands sjukhus Halmstad

Skanes universitetssjukhus Lund
Helsingborgs lasarett

Hoércentralen och Akademiska sjukhuset

Centralsjukhuset i Kristianstad

N=2348 -
N=111
N=23 -
N=110+
N=51+
N=47
N=68
N=92
N=55 -
N=70+
N=12+
N=62
N=108 1
N=46
N=64
N=24+
N=513
N=11 1
N=58
N=53
N=111+
N=312+
N=38
N=97
N=177
N=66 -
N=69

N<5+
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till h6rapparatstart for alla registrerade barn med
horselnedsattning. Dag O betyder diagnosdag. Boxploten tolkas pa foljande satt: den gréna boxen
representerar 50 % av barnen strecket fore och efter boxen representerar 25 % av barnen. Rod prick
visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Pga RC-regler med réjandekontroll har barn
vars ledtider avviker stort fran 6vriga barn samt barn med ledtider pa 6ver 365 dagar exkluderats.
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Ledtider fran fodelsedag till diagnosdag for barn fédda i Sverige och
identifierade med neonatal horselscreening

Det finns idag internationella riktlinjer for hur barn med horselnedséttning skall handlaggas
efter neonatal horselscreening. Kort ssmmanfattat ar de rekommenderade riktlinjerna 1-2-3,
dvs. upptéckt av horselnedsattning vid 1 manads alder, diagnos vid 2 manader och pabdrjad
tidig intervention (och/eller horapparatstart) vid 3 manader (JCIH, 2019). Nu pagar ett
nationellt arbete for att ta fram rekommendationer via Nationellt Patientomrade (NPO) for hur
barn som fallerat neonatal horselscreening bor handlaggas i Sverige. Nedan visas ledtider fran
fodelsedatum till diagnosdag for respektive horselvardsenhet for barn fodda i Sverige som
upptéckts genom neonatal horselscreening.

RIKET  N=791-
Ostersunds sjukhus N=7 4
Lanssjukhuset i Kalmar N=8 -

L&nssjukhuset Ryhov/Héglandssjukhuset Eksjo N=29 1

Horcentralen och Akademiska sjukhuset N=18
Skanes universitetssjukhus Lund N=50
Centralsjukhuset i Karlstad N=23
Vastmanlands sjukhus Vasteras N=17 1

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=252 4
Linkopings universitetssjukhus N=5 -

Hallands sjukhus Halmstad N=26 1

Sunderby sjukhus N=16 1

Falu lasarett N=35

Skaraborgs sjukhus N=19 4

Visby lasarett N=6
Sédra Alvsborgs Sjukhus N=15
Universitetssjukhuset Orebro N=28 1

Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=12+
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=5

Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=127 +

Norra Alvsborgs Lénssjukhus N=36
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=6 -
Norrlands universitetssjukhus N=10 4

Helsingborgs lasarett N=27 4

ﬁ@-&@ﬂ%%*?*ﬁwﬁ;%@%ﬁ%

Blekingesjukhuset N=8 -
Centrallasarettet Vaxjo N<5 A

Centralsjukhuset i Kristianstad N<5 -

Vasterviks sjukhus N<5 -

0 100 200 300
Antal dagar

Figuren visar ledtider fran fodelsedag till diagnosdag fér barn som identifierats med neonatal
horselscreening (n=781) Dag 0 betyder fodelsedag. Boxploten tolkas pa féljande satt: den grona boxen
representerar 50 % av barnen strecket fore och efter boxen representerar 25 % av barnen. Rod prick
visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Pga RC-regler med réjandekontroll har barn
vars ledtider avviker stort fran 6vriga barn samt barn med ledtider pa 6ver 365 dagar exkluderats.
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Ledtider fran fodelsedag till horapparatstart fér barn fodda i Sverige och
identifierade med neonatal horselscreening
Nedan redovisas ledtider fran fodelsedatum till hérapparatstart for barn fodda i Sverige som

identifierats med neonatal horselscreening. Av 791 barn som identifierats med neonatal
horselscreening har 586 erhallit horapparat/er.

RIKET ~ N=586- — Jeo ———
Ostersunds sjukhus N=5 - —E
Lanssjukhuset Ryhov/Héglandssjukhuset Eksjy ~ N=294 T e}l—
Lanssjukhuset i Kalmar N=7 - —m—
Falu lasarett N=30+ -EE—
Blekingesjukhuset N=6 - —DI'—
Vastmanlands sjukhus Véasteras ~ N=15+ — Je ——
Visby lasarett N=5 —m
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=195+ 4['2'7
Centralsjukhuset i Karlstad N=16 - —DII—
Sunderby sjukhus N=13 1 —ED—
Skaraborgs sjukhus N=16 - —:Eli
Universitetssjukhuset Orebro N=20 - —Ei
Hallands sjukhus Halmstad ~ N=14- — T }—
Sahlgrenska universitetssjukhuset N=96 A —EII}—
Skéanes universitetssjukhus Lund N=34 - —I:Izli
Sadra Alvsborgs Sjukhus N=11 1 — P+
Norrlands universitetssjukhus N=6 - —}
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=27 4 —Dzli
Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=7 - E
Helsingborgs lasarett N=16 —l::li
Centrallasarettet Vaxjo N<5+
Centralsjukhuset i Kristianstad N<5 4
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N<5 A
Hércentralen och Akademiska sjukhuset N<5 -
Linképings universitetssjukhus N<5 -
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harndsands sjukhus N<5 ~
Vasterviks sjukhus N<5 A
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Figuren visar ledtider fran fodelsedag till hérapparatstart fér barn som identifieras med neonatal
horselscreening (n=586) Dag 0 betyder fodelsedag. Boxploten tolkas pa féljande satt: den grona boxen
representerar 50 % av barnen strecket fore och efter boxen representerar 25 % av barnen. Rod prick

visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Pga RC-regler med réjandekontroll har barn

vars ledtider avviker stort fran 6vriga barn samt barn med ledtider pa 6ver 365 dagar exkluderats.
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Andel barn med dubbelsidig hdrselnedsattning som har horapparat vid 6
ars alder pa riksniva

Vid sex ars alder foljer audionomerna i Sverige upp barn med dubbelsidiga
horselnedsattningar. Av samtliga registrerade 6-aringar med dubbelsidig hérselnedséttning

har 96 % hdrapparat/er vid 6 ars alder. Andelen barn som kliniken valt att inte ge horapparater
ar 1 %.

Barn med bilateral hérselnedsattning
Antal barn = 528

Patienten har hérapparat

Patienten har valt att inte ha hérapparat

Kliniken har valt att patienten inte skall ha hérapparat

Cirkeldiagrammet visar andelen (%) registrerade barn med dubbelsidig horselnedsattning (n=528) som
har hdrapparat/er vid 6ars alder. Barnen ar fédda 20120101-20171231. Svarsfrekvensen i audionomdelen &r
80% for alla registrerade 6 aringar enligt kvartalsrapporten.
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Andel barn med ensidig horselnedsattning som har horapparat vid 6 ar
pa riksniva.

Enligt registrets malaldrar foljs dven barn med ensidig horselnedséttning upp vid sex ars alder
av audionom. Av samtliga registrerade 6-aringar med ensidig hérselnedsattning har 72 %
erhallit horapparat. Andelen barn som kliniken valt att inte ge hérapparater uppgar till 18 %.

Denna procentsats bor tolkas utifran fakta att barn med dovhet pa det hérselskadade orat inte
far nagon horselnytta av horapparat pa det Orat.

Barn med unilateral hérselnedsattning
Antal barn = 337

Patienten har hérapparat

Patienten har valt att inte ha hérapparat

Kliniken har valt att patienten inte skall ha hérapparat

Cirkeldiagrammet visar andelen (%) registrerade barn med ensidig hérselnedsattning (n=337) som har en
horapparat vid 6 ar. Barnen ar fédda 20120101-20171231. Svarsfrekvensen i audionomdelen ar 80% for alla
registrerade 6 aringar enligt kvartalsrapporten.
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Horapparatanvandning vid 6 ars alder pa riksniva

Ett av malen med horselhabilitering ar att barnet ska anvéanda sina horapparater all vaken tid.
Det kraver stod for att lyckas motivera foréldrarna till att hjalpa sina barn att bli
heltidsanvéndare (Persson et al. 2020). Vi ser i registret att graden av hérapparatanvandning
ar mycket hogre hos barn med dubbelsidig hérselnedséttning jamfort med barn som har
ensidig horselnedsattning. Har ser vi som tolkar data i registret mojligheter till
forbattringsatgarder for Sveriges horselvardsenheter.

Registret har definierat anvandningsgraden enligt nedan:
Heltid: Barnet anvénder hérapparaten minst 75 % av all vaken tid och tar endast av den undantagsvis.
Deltid: Barnet anvander horapparaten 25-75 % av all vaken tid och regelbundet i till exempel forskola och skola.

Sporadiskt: Barnet anvander horapparaten mindre 4n 25% av all vaken tid, det vill séga ndgon timme per dag,
vid utvalda situationer eller enstaka dagar.

Har hoérapparat men anvéander den inte.

100% A

75% 4

50% 4

Andel

25%+

0% -

Unilateral, N=242 Bilateral, N=507

[ Hettid
B Detiid
. Sporadisk

. Har hérapparat men anvander den inte

Stapeldiagrammet visar andel (%) anvandningsgrad for barn med ensidig (n=242) respektive dubbelsidig
(n=507) horselnedsattning som har en horapparat/er vid 6 ar. Barnen ar fédda 20120101-20171231 och
anvandningsgraden for barn med dubbelsidig horselnedsattning graderas efter basta anvandningsorat.
Svarsfrekvensen i audionomdelen dr 80% for alla registrerade 6 aringar enligt kvartalsrapporten.
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Horapparatanvandning vid 6 ar alder pa enhetsniva for dubbelsidig

horselnedsattning

Nedan presenteras hur manga barn med dubbelsidig horselnedsattning som &r

heltidsanvandare av horapparater vid 6 ars alder pa respektive registrerande horselvardsenhet,
vilket &r en resultatindikator. Foljande tabell ska tolkas med forsiktighet da vissa enheter har

ett litet antal barn vilket leder till snedvridning av data. Da manga enheter emellertid inte
diagnostiserar sa manga barn per ar har vi dnda valt att ta med deras resultat. Barn som

anvander tva horapparater, dar anvandningstiden skiljer sig at, har graderats efter det 6ra dar

anvandningsgraden ar hogst.

Norrlands universitetssjukhus, N=18

Sunderby sjukhus, N=13

Hoércentralen och Akademiska sjukhuset, N=19
Sédra Alvsborgs Sjukhus, N=19

Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksj6, N=20
Lanssjukhuset i Sundsvall/lHarndsands sjukhus, N=9
Norra Alvsborgs Lénssjukhus, N=8

Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset, N=8
Sahlgrenska universitetssjukhuset, N=35
Helsingborgs lasarett, N=22

RIKET, N=507

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund, N=175
Skanes universitetssjukhus Lund, N=15
Véastmanlands sjukhus Vasteras, N=6

Falu lasarett, N=47

Skaraborgs sjukhus, N=19

Lanssjukhuset i Kalmar, N=13

Blekingesjukhuset, N=10

Universitetssjukhuset Orebro, N=16
Centralsjukhuset i Karlstad, N=6

Hallands sjukhus Halmstad, N=15

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus, N=10
Centrallasarettet Vaxjo, N=<5

Vasterviks sjukhus, N=<5

Ostersunds sjukhus, N=<5
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Andel
[ Hettid
[ Dettid
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. Har hérapparat men anvander den inte

Stapeldiagrammet visar andel (%) anvandningsgrad for registrerade barn med dubbelsidig
horselnedsattning (n=507) som har horapparat/er vid 6 ars alder. Barnen dr fddda 20120101-20171231
och anvandningsgraden for barn med dubbelsidig hérselnedsattning graderas efter basta anvandningsoérat.
Svarsfrekvensen i audionomdelen ar 80 % for alla registrerade 6-aringar enligt kvartalsrapporten.

100%
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Andel 6-ariga barn som haft tillgang till tekniska hjalpmedel i férskolan pa
riksniva

Barn kan forutom horapparater fa hjalp i for-/skolan av andra tekniska I6sningar sasom
lararmikrofoner, elevmikrofoner, ljudutjamningssystem mm. Vi har gjort en jamforelse
mellan barn som har dubbelsidig horselnedsattning och anvander horapparater, Cl-opererade
barn samt barn med ensidig horselnedsattning. Vid 6-arsuppféljningen i registret ser vi att mer
an halften av alla barn med dubbelsidig hérselnedsattning fatt tillgang till tekniskt hjalpmedel

i skolan. Betydligt farre barn med ensidig horselnedsattning har fatt det erbjudandet av
horselvarden.

100% -

75%

50%

Andel

25% 4

Bilateral(N=504) CI(N=137) Unilateral(N=238)

. Ja
. Nej

Stapeldiagrammet visar andel barn med dubbelsidig horselnedsattning (n=504), Cl-opererade (n=137),
ensidig horselnedséattning (n=238) som fatt tillgang till ndgon form av teknisk 16sning i forskolan vid 6 ars
alder. Barnen ar fédda 20120101-20171231. Svarsfrekvensen i audionomdelen &r 80 % for alla registrerade 6-
aringar och 74 % for Cl-opererade 6-aringar enligt kvartalsrapporten.
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Karolina Falkenius Schmidt, Elisabeth Dahlstrom

Bakgrund

Cochleaimplantat (CI) &r ett hdgteknologiskt hérhjalpmedel som genom elektrisk stimulering
av horselnerven kan aterskapa horselsinnet och ge personer med uttalad horselnedséttning
eller dovhet mojlighet att uppfatta ljud. Cl-vard ar en hogspecialiserad regionverksamhet dar
ett multiprofessionellt team arbetar enligt en val inarbetad flodesmodell. | Sverige har vi
utfort Cl-operationer pa barn sedan 1991 och det finns idag fem Cl-enheter med
barnverksamhet; Goteborg, Linkdping, Lund, Stockholm och Uppsala. Stockholm har
tilldelats det nationella rikssjukvardsuppdraget att utfora operationer pa barn med medfédda
missbildningar i innerorat.

Ett Cl bestar av en yttre och en inre inopererad del. Den inre delen utg6rs av en mottagare
(implantathus) som opereras in under huden/benet bakom ytterérat och fran mottagaren leds
en elektrod in i horselsnackan. Den yttre delen (processorn) liknar en vanlig hérapparat men i
stéllet for att forstarka individens egen horsel omvandlas ljudet till signaler som éverférs med
radiovagor till den inopererade mottagaren (via en sa kallad sandarspole). Den yttre och inre
delen faster mot varandra med hjalp av magneter. Den inre mottagaren omvandlar signalerna
till elektriska impulser som stimulerar horselnerven, varefter horselformaga kan aterskapas
(Lenarz, 2017). En Cl-operation utférs under narkos och tar cirka 2-3 timmar eller langre om
man opererar bada 6ronen under samma operationstillfalle. Nar operationssaret bakom o6rat
har lakt borjar den sa kallade ljudaktiveringen genom teknisk programmering och anpassning
av den yttre processorn, vilket ar den forsta delen av en lang habiliteringsprocess.

Cl &r lampligt for barn som &r déva, har en grav dubbelsidig hdrselnedséttning sedan fodseln
eller en progressiv horselnedsattning dér vanliga hérapparater inte racker for att barnet ska
kunna utveckla och forsta talat sprak. Vid dovhet ar det viktigt att operera Cl sa tidigt som
mojligt for att fa en bra sprakutveckling (Cupples et al., 2018; Karltorp et al., 2020).

Inklusionskriterier for barn som opererats med CI

Alla barn i aldern 0 till och med 18 ar (<19 ar) som genomgatt Cl-operation registreras och
numera dven utlandsfodda barn som flyttat till Sverige och &r opererade utomlands.
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Resultat fran Cl-delen

Antal primara Cl-operationer arligen fran 90-talet till och med 2023

Vi kan konstatera att antalet barn som primart Cl-opererats har sjunkit de senaste aren. Vi kan
utifran registerdata inte forklara varfor.

FOr barn som registrerats fr.o.m 2019 har vi kdnnedom om de &r utlandsfodda. Av de barn
som primaropererades 2019-2020 (n=150) ar 15 % utlandsfodda jamfort med 19 % av barnen
som primaropererades 2021 till 2023 (n=170). Andel barn med diagnostiserad kongenital
CMV-infektion vid primaroperation &r 7 % for de som opererats 2019-2020 och 9 % for de
barn som opererats 2021 till 2023. Dessa tva faktorer torde saledes inte vara anledningen till

varfor antalet Cl-operationer har minskat i Sverige.
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Stapeldiagrammet visar antalet barn som genomgatt primar Cl-operation sedan 1991 och som inkluderats i
registret. (barn opererade 1991-1993 visas under 1993).
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Andel Cl-opererade barn med pre- respektive postlingual
horselnedsattning

Majoriteten av alla Cl-opererade barn har beddmts uppvisa en prelingual horselnedsattning i
samband med primar Cl-operation, vilket innebér att horselnedsattningen har paverkat deras
sprakutveckling. Endast ett fatal barn har en postlingual horselnedséattning, vilket vi definierar
som att den debuterade efter en nastan normal talspraksutveckling.

Registrets definitioner:

Prelingual horselskada ér en horselskada som debuterat vid <18 manaders alder. Man beddmer att barnet
inte har uppvisat en normal sprakutveckling pé grund av bristande horselstimulans.

Postlingual hérselskada har registret definierat som en horselskada som debuterar nér barnet ar >18
manader gammalt. Barnet bedoms ha haft en nara aldersadekvat sprakutveckling och horseln har
forsamrats Over tid. Barnet horde battre vid fodseln jamfort med vid tiden for Cl-operationen.

Cl primaroperation, hérselnedsattning
Antal barn = 351

Prelingual (= 18 manader)
Postlingual (>18 manader)
Oként

Cirkeldiagrammet visar andel barn med pre- respektive postlingual horselnedsattning (n=351) fodda och
Cl- opererade 20150101-20231231.
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Huvudsprak i familjen for Cl-opererade barn vid primaroperationen

Det ar bara lite mer ar hélften av alla Cl-opererade barn i Sverige som vistas i en hemmiljé
dar svenska ar huvudspraket. Fyrtio procent har ett annat talat sprak och 5 % teckensprak som
huvudsprak i familjen. Fran januari 2024 kommer det vara majligt att valja andra alternativ
gallande registrering av sprak, varfor denna data pa sikt kan komma att forandras da manga
barn vistas i hemmiljéer med flera olika huvudsprak i familjen.

Huvudsprak
Antal barn = 269

Talat sprak svenska
Talat sprak annat

Teckensprak
Okant

Cirkeldiagrammet visar andel barn (%) med respektive huvudsprak i familjen(n=269) vid
primaroperationen. Barnen ar fodda och Cl-opererade 20150101-20231231 samt registrerade efter
20190107.
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Ledtider fran remiss till Cl-team till operation

Ledtider for Cl-enheterna ar en processindikator som avspeglar tiden fran remiss till Cl-team
till datum for priméar Cl-operation. Data for ledtider finns bara for barn registrerade fran och
med 20190507 da det nya registret togs i bruk. Ledtider fran remiss till operation kan
paverkas av hur langt utredningen har kommit vid tidpunkten for remiss, vilken diagnos
barnet har och foraldrarnas instéllning till habilitering med CI. Trots att utredningsgangen kan
vara komplex visar aktuella data att majoriteten av barnen opereras inom tre manader, dvs.
inom vardgarantin.

RIKET  N=3424 { ]
Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team N=561 — |® [—
Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team N=484 — [ ]
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team  N=197 4 [ ]
Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team N=201+ — o —
Linkdpings universitetssjukhus Cl-team N=214 —— [ ]
0 100 200 300
Antal dagar

Figuren visar ledtider for riket och respektive Cl-opererande enhet fran remiss till Cl-enheten till operation

Boxploten tolkas pa foljande satt: 50 % av ledtiderna ligger inom boxen, 25 % av ledtiderna motsvarar strecket
fore boxen och 25 % av ledtiderna motsvarar strecket efter boxen. Réd prick visar medelvardet. Svart streck i
boxen visar medianvardet. Pga RC-regler med réjandekontroll har barn vars ledtider avviker stort fran
Ovriga barn samt barn med ledtider pa 6ver 365 dagar exkluderats.
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Andel barn med dubbelsidig grav hdrselnedsattning som vid primar
Cl-operation erbjudits tva implantat

Nedan presenteras data for barn med prelingual horselnedsattning fédda och Cl-opererade
20150101-20231231 i Sverige samt registrerade efter 20190507. Vid primé&roperationen
uppvisade alla barn ett TMV4 pa (71-80dB) eller samre pa bada 6ronen. Majoriteten (57 %)
har erbjudits simultan operation vilket betyder att barnet fatt tva implantat vid forsta
operationen. Sjutton procent har blivit sekventiellt opererade vilket innebar att de fatt tva
implantat men vid tva olika operationstillfallen och 26 % har erbjudits ett implantat.

RIKET, N=226

Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team, N=7

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team, N=130

Linképings universitetssjukhus Cl-team, N=16

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team, N=36

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team, N=37

0% 25% 50% 75% 100%
Andel

- Bilateralt simultant

. Bilateralt sekventiellt

. Unilateralt

Stapeldiagrammet visar andel barn som opererats simultant, sekventiellt och unilateralt. Barnen ar fédda i
Sverige och Cl-opererade 20150101-20231231 samt registrerade efter 20190507. | samband med

priméaroperationen uppvisade de en bilateral grav horselnedsattning med TMV4 (71-80dB) eller samre pa bada

oronen.
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Operationsaldern fér barn med dubbelsidig grav hérselnedsattning

Operationsaldern for Cl-opererade barn &r mycket betydelsefull for deras sprakutveckling. For
att ett barn skall kunna opereras tidigt krdvs att de 27 enheterna som remitterar till respektive
ClI- enhet utreder barn med dubbelsidig grav horselnedséattning skyndsamt. De faktorer som
paverkar operationsaldern ar bland annat ledtider efter neonatal hérselscreening hos den
inremitterande enheten, tillgang till radiologiska undersokningstider for sma barn, grad av
horselnedséattning, progresstakt med mera.

Nedan presenteras data for barn med prelingual horselnedsattning fodda och Cl-opererade
20150101-20231231 i Sverige samt registrerade efter 20190507. Vid priméroperationen
uppvisade alla barn ett TMV4 (71-80dB) eller samre pa bada 6ronen. Pa riksniva har 41 % av
barnen opererats innan 9 manaders alder, 16 % mellan 9-12 manader och Gvriga efter ett ars
alder. Vi kan tyvarr inte utldsa i registret vilka barn som progredierat i sin horselnedsattning
efter fodelsen vilket kan paverka operationsaldern. Vi ser dock att den priméara
operationsaldern varierar mellan enheterna, men bakomliggande orsak till operationsaldern
framkommer inte av nedanstaende data.

RIKET, N=226

Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team, N=7

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team, N=130

Linkdpings universitetssjukhus Cl-team, N=16

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team, N=36

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team, N=37
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Stapeldiagrammet visar operationsaldern i andelar (%) for priméart Cl-opererade barn. Barnen ar fodda i
Sverige och Cl-opererade 20150101-20231231 samt registrerade efter 20190507. | samband med
priméroperationen uppvisade de en bilateral grav hérselnedsattning med TMV4 (71-80dB) eller samre pa
bada 6ronen.
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Anvandningsgrad av Cl vid 6 ars alder pa riksniva

Vi ser att majoriteten av alla Cl-opererade barn ar heltidsanvandare av sina implantat vid 6 ars
alder, vilket ar ett mycket bra resultat for Cl-varden i Sverige.

Registrets definition av anvandningsgrad
Heltid: Barnet anvénder CI minst 75 % av all vaken tid och tar endast av den undantagsvis.
Deltid: Barnet anvander Cl 25-75 % av all vaken tid och regelbundet i till exempel forskola och skola

Sporadiskt: Barnet anvander CI mindre &n 25 % av all vaken tid, det vill siga ndgon timme per dag eller enstaka
dagar.

Har CI men anvander det inte.
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Stapeldiagrammet visar anvandningsgrad av Cl vid 6 ars alder, for barn fédda 20120101-20171231 fordelat
i procent for barn med tva respektive ett Cl. (Tva Cl n=107, ett Cl n=30). Vid tva Cl anges

anvandningsgraden for den sida med hogst anvandningstid per dag. Svarsfrekvensen for fragan ar 74 % i
6ars uppfoljningen enligt kvartalsrapporten.
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Anvandardag 2025

Registret anordnar arligen en anvandardag/utbildningsdag via Teams. Vid 2024 ars
utbildningsdag deltog dver 150 deltagare fran alla Sveriges regioner. Flera yrkesgrupper som
ldkare, audionomer, logopeder och pedagoger var representerade. Vi planerar for en ny
anvandardag varen 2025. Planen ar da att fokusera pa hur screeningen i Sverige fungerar da
denna dr en viktig faktor for att identifiera barn med horselnedsattning. Malséttningen med
vara anvandardagar ar att sprida kunskap kring hur man utreder och habiliterar barn med
horselnedséattning.

Okad anvandargrad, tackningsgraden och svarsfrekvens

Anvandargraden 2023 var 93 % i delen for barn med horselnedséattning och 100 % i Cl-delen.
Tackningsgraden var >85 % for majoriteten av registrerande enheter for 6- och 3-aringar i
delen for horselnedséttning hos barn och 97 % i Cl-delen. Vi kontaktar alla enheter
regelbundet och forsoker uppmuntra till registrering. Vi ser att en hdg tackningsgrad ar
avgorande for att kunna ta fram valida data. D& uppfoljningsdelarna &r indelade i fyra moduler
som fylls i av fyra olika personalkategorier kan svarsfrekvensen for olika moduler variera.
Detta illustreras i den kvartalsrapport som skickas ut till horselvardsenheterna var tredje
manad. For att resultaten i exempelvis logoped-delen skall kunna analyseras behover
lakardelen vara ifylld. Vi arbetar aktivt med att fa lakare att engagera sig i registret genom att
forelasa pa nationella traffar for lakare t ex. Svenska medicinska audiologiska foreningen
(SMAF), nationella ONH- moten, och nationella Cl-teamsméten. For att n ut till 6vriga
yrkesgrupper som arbetar med barn som har hérselnedsattning forelaser vi pa
Barnaudionommaoten (Otikids), svenska pedagogiska audiologiska féreningens arsmote
(SPAF) samt nationella moten for Sveriges horselvardschefer.

Tackningsgradsanalys for 2024

Tackningsgradsanalysen i delen for barn med bestaende horselnedsattning berdknas manuellt
varije ar av referensgruppen genom personlig kontakt med samtliga 27 horselvardsenheter.
Antalet registrerade nyfodda (0-1 ar), 3 och 6-aringar fodda ett visst ar som uppfylide
inklusionskriterierna och registrerats i registret jamfors med antal barn som listats pa
respektive horselvardsenhet. Tackningsgraden kan med denna metod i nuldget endast
beréknas pa enhetsniva da inte alla horselvardsenheter registrerar i registret. Detta ar ett arbete
som tar mycket tid.

Datakvalitet och statistikpresentation pa hemsidan

Registret haller i nulaget hog datakvalitet pa de fragor som besvaras. Majoriteten av fragorna i
registret ar obligatoriska. Under anvéndardagen framkom att man saknade datum for
horapparatstart for barn som fatt horapparat efter forsta registreringen. Denna fraga behéver
laggas till i uppfdljningsdelarna. Vi behover ocksa skapa en variabel for barns fodelsedatum
for att underlatta for framtida forskningsprojekt. Hosten 2021 lanserade registret online-
statistik for respektive horselvarsenhet och Cl-enhet. Var énskan var att revidera den
statistikvisningen under 2024 men var ekonomi kommer inte mojliggora det. Var plan for
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2024 &r att ta fram ett underlag for en revidering av on-line statistiken pa hemsidan sa att alla
vara nuvarande indikatorer ex ledtider i horselvardsenheterna, ledtider efter neonatal
horselscreening samt horapparatsanvandningsgrad kan ses pa hemsidan. Vart mal ar att RC
kan genomfora dessa forandringar under 2025. RC i Goteborg har infort stranga regler om
rojandekontroll vilket kommer medféra att samtliga indikatorer behdver ses dver for att
anpassas till nuvarande regelverk.

Validering

2024 paborjades ett valideringsarbete av registret efter var framtagna valideringsplan.
Etikansokan har beviljats och arbetet pagar. 10 horselvardsenheter och samtliga Cl-enheter
valideras avseende utvalda variabler. Darefter behover en sammanstéllning utforas. Malet &r
att valideringen ocksa skall resultera i en vetenskaplig artikel som ska publiceras i
internationell tidskrift.

Arbeta for att na Certifieringsniva 2

Registret har precis paborjat arbetet med att tydligt definiera matt och malvarden for vara
viktigaste indikatorer. Da det nu finns resultat pa nationell niva att utga ifran kommer det vara
lattare att ta fram dessa matt. Vi arbetar for att fler indikatorer skall presenteras pa hemsidan
(se ovan). Okad samverkan med patientorganisationer planeras. Vi behéver ta fram en plan
for hur vi skall ansluta oss till Vetenskapsradets verktyg RUT. Vi har fétt en etikansokan
beviljad av Etikprévningsmyndigheten for att paborja studier pa registerdata. Vi behover pa
sikt aven bidra med data till 6ppna jamforelser/Varden i siffror.

Separat arsrapport for kvalitetsregistret for barn med horselnedsattning

Arsrapporten &r ett viktigt instrument for att n& ut till alla anvandare. Arbetet med
arsrapporten innebar foljande moment; fardigstalla statistikunderlag for statistiker pa RC samt
moten och samrad med statistiker, granskning och bearbetning av text och bilder till
arsrapporten, skrivarbete, redigering samt sprakgranskning av texten. Var malsattning ar att
var arsrapport skall utformas pa ett séitt som gor att allmanheten och anvandarna kan forsta
innehallet. Arsrapporten ar efterfrégad inte bara av anvéndarna utan ocksa av
foraldraforeningar samt andra sdsom Socialstyrelsen, Regeringskansliet, med flera.
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