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Inledning

Registret for horselnedséttning hos barn ér ett delregister i Nationellt kvalitetsregister for
oron-, nds- och halssjukvérd och har under de senaste aren genomgétt stora forandringar. Det
gamla registret omfattade endast barn med bilaterala horselnedséttningar. Den nya versionen
av registret som lanserades 7 maj 2019 inkluderar barn bédde med ensidig och dubbelsidig
horselnedséttning. Registret har efter nystarten klassats som registerkandidat och ambitionen
ar nu att registret ska fa certifieringsniva 3.

Registrets malséttning ar att inkludera alla barn med bestaende horselnedséttning som
uppfyller inklusionskriterierna och folja dessa strukturerat avseende horsel- och
kommunikationsutveckling vid givna aldrar. En separat del 1 registret foljer barn som har fatt
inopererade horselimplantat, cochleaimplantat (CI).

I Sverige finns 27 enheter som arbetar med horselhabilitering for barn. Under 2019 och 2020
har registret fokuserat pa att sprida kunskap om den nya versionen av registret genom att
anordna utbildningstillfallen runt om i landet. Horselenheterna har informerats om hur
registret dr uppbyggt, hur fragor dr definierade samt hur man kan komma igdng med sin
registrering. Vi har ocksa via facktidskrifter och yrkessammankomster informerat om registret
for att motivera enheter att borja registrera Vi ser nu att antalet nyregistrerade barn okat
markant efter nystarten av registret. Mer an 4900 barn med horselnedsittning har nu
inkluderats och en majoritet av dessa barn har inkluderats efter maj 2019.

Denna arsrapport dr den forsta egna arsrapporten som Registret for horselnedséttning hos barn
har tagit fram. Syftet med rapporten ir att presentera data fran den fOrsta registreringsdelen
samt delen med primédra Cl-operationer. Innan vi kan redovisa resultat fran
uppfoljningsdelarna kommer vi att behova ha flera ars insamlade data. Redovisningen av data
kommer presenteras i tvé delar, en resultatdel for barn med bestaende horselnedsittning och
en resultatdel for barn som genomgétt Cl-operation.

Ett stort tack till alla som bidragit till att registrera patienter, kommit med vardefull feedback
till oss som arbetar med registret samt till alla er som arbetar for att vi 1 Sverige pa ett
strukturerat sétt ska folja upp véra horselskadade barns sprak- och
kommunikationsutveckling.

Elisabeth Dahlstrom
Ordforande i referensgruppen for Registret for horselnedséttning hos barn



Historik

Registret for horselnedséttning hos barn startade i slutet av 90-talet. Frageformuléren i
registret var initialt medicinskt inriktade och komplicerade att fylla i och dérfor valde fa
enheter att delta. Dérefter forenklades formuléren, vilket ledde till att viktig information o1l
bort. 2014 Sppnade registret delen for Cl-opererade barn varfor registret nu har tva delar, en
del for barn med bestdende horselnedséttning och en del for Cl-opererade barn.

Hosten 2016 paborjades ett stort arbete 1 multiprofessionella arbetsgrupper bestdende av
lakare, barnaudionomer, pedagoger, logopeder samt teckensprakslirare for att ta fram
reviderade och nya enkdéter. Ett flertal traffar for enbart logopeder krivdes for att man skulle
enas om vilka spréktester som skulle anvéndas i uppfoljningsdelarna. Testerna skulle kunna
genomforas 1 hela Sverige och helst vara validerade pa svenska for normalhdrande barn.
Dessutom behdvde utvecklingen av ett barns teckensprak kunna utvarderas. Véaren 2018
presenterade arbetsgruppen sex reviderade eller nya enkétforslag.

Hosten 2018 inleddes ett stort projekt tillsammans med Registercentrum Véstra Gotaland i
Goteborg och projektledaren Helena Josefsson for att fortsitta arbetet med frageformuléren.
Fragorna har granskats av statistiker samt sprakgranskats av en kommunikator sé att de ska
vara létta att forstd och besvara. Alla fragor har en tydlig forklaring for att den som besvarar
fragan ska forstd innebdrden. Forklaringarna finns 1 form av hjalptexter bade i
webbformulédren och 1 formular for pappersutskrift.

I samband med revideringen av registret gjordes en inventering av hur horselvarden for barn
ar organiserad 1 Sverige. Vi konstaterade att det finns 27 enheter och vanligen finns en enhet
per region. I tre regioner, Region Kalmar lén, Vistra Gotalandsregionen och Region Skane,
finns flera mindre enheter som arbetar helt sjélvstindigt.

Region Blekinge, Blekinge sjukhus

Region Dalarna, Falu lasarett

Region Gotland, Visby lasarett

Region Givleborg, Gévle sjukhus och Hudiksvalls sjukhus
Region Halland, Hallands sjukhus

Region Jimtland Hirjedalen, Ostersunds sjukhus

Region Jonkopings lén, Lénssjukhuset Ryhov

Region Kalmar lén, Lanssjukhuset i Kalmar

Region Kalmar lan, Vistervik

Region Kronoberg, Centrallasarettet Véxjo

Region Norrbotten, Sunderby sjukhus

Region Skane, Helsingborg

Region Skane, Kristianstad

Region Skane, Lund

Region Stockholm, Karolinska Universitetssjukhuset, Rosenlund
Region Sormland, Milarsjukhuset och Nykdpings lasarett, Katrineholm
Region Uppsala, Horcentralen Uppsala, Akademiska sjukhuset
Region Viarmland, Centralsjukhuset i Karlstad

Region Visterbotten, Norrlands universitetssjukhus

Region Visternorrland, Lanssjukhuset Sundsvall Hirnosands sjukhus
Region Vidstmanland, Vastmanlands sjukhus Visterds



Region Orebro Lin, Universitetssjukhuset Orebro

Region Ostergotland, Link&ping

Vistra Gotalandsregionen, Norra Alvsborgs Linssjukhus
Vistra Gotalandsregionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Vistra Gotalandsregionen, Skaraborgs sjukhus

Vistra Gotalandsregionen, Sddra Alvsborgs sjukhus

Uppbyggnad av registret och inklusionskriterier

Registret bestar av tvé delar. En del som foljer barn med bestdende horselnedséttning (tidigare
bendmnd horapparatsdelen) och en del som f6ljer barn med CI. I delen som f6ljer barn med
bestaende horselnedséttning inkluderas alla barn till och med 18 ars &lder med en permanent
horselnedsittning pd TMV4 (tonmedelviarde for frekvenserna 0.5,1,2 och 4 kHz) >29 dB pa
ett 6ra. Det betyder att bade barn med ensidig och dubbelsidig horselnedsittning inkluderas. I
delen som foljer CI-opererade barn inkluderas alla som har fatt CI till och med 18 érs alder.

Uppbyggnad av registret

Forsta registreringen Uppféljning av

4TMV>29dB pa minst ett 6ra .. N

Barn med permanent hérselnedséttning (ej SOM) horapparatsanvandande barn sker
Permanent personnummer vid 3, 6, 10 och 15ars alder

| Horselvarden >
Patientens resa i

kvalitetsregistret for
barn med

hdrselnedsattning > ’

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

Uppbyggnaden av Registret for horselnedsattning hos barn. Barn med sekretorisk mediaotit (SOM) inkluderas
ej.

Alla barn med bestaende horselnedséttning inklusive CI-opererade barn f6ljs upp vid fyra
tillfallen; vid 3, 6, 10 och 15 ars alder. Uppfdljningar gors av audionom, lékare, pedagog och
logoped och de besvarar olika fragor. Cl-opererade barns sprakutveckling undersoks dven vid
2.5, 5, 8 och 12 ars alder av CI-logoped.

Uppfdljningsansvaret for barn med bestdende horselnedséttningar ligger pd de 27
horselvardsenheterna i Sverige. Uppfoljningsansvaret for Cl-opererade barn ligger pa de fem
Cl-teamen dven om habiliteringsansvaret ligger pa horselvardsenheterna. Ett nidra samarbete
kréavs mellan CI-team och horselvarden omkring vem som gor vad for de Cl-opererade
barnen.



Juridiska aspekter pa kvalitetsregisterverksamhet

GDPR (General Data Protection Regulation) togs i bruk i EU den 25 maj 2018. Registret ser
detta som en mycket viktig lag som ér till for att skydda den personliga integriteten hos de
individer som finns med i registret. Aven patientdatalagen reglerar hur registret fir arbeta med
patientuppgifter. Registret kommer bara att presentera resultat pd gruppnivé sé att enskilda
individer inte kan identifieras.

Enligt géllande lagstiftning far en vardgivare bara ha tillgang till de uppgifter som man sjalv
registrerat. Det ar alltsd inte mojligt att se andra vardgivares registreringar. Detta medfor att
varje gang ett barn som finns i registret flyttar och byter vardenhet behover den nya
vardgivaren gora om nyregistreringen. Vi arbetar for att hitta en 16sning pé detta problem. Det
hade underléttat om de nya véardgivarna kunde se om barnet redan har registrerats, sa att man
inte behovde géra om nyregistreringen. Detta maste dock 16sas pa ett patientsikert sétt.

Data frdn registret kan efter ansdkan ldmnas ut till forskare, men en godkdnd etikansdkan
innebdr inte per automatik att man far ta del av registerdata. En provning gors alltid av
registerhillaren for ONH-registret och centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) for
att sikerstilla att enskilda individer skyddas. Vir rekommendation é&r att forskare som vill
ansoka om data frdn Registret for horselnedsittning hos barn forst kontaktar medlemmar i
referensgruppen.

Registrets roll for forbattringar av varden

Kvalitetsregistrets malsdttning ar att man ska kunna utvardera och forbéttra varden for barn
med horselnedsittning 1 Sverige. Idag arbetar horselvarden efter egen beprovad erfarenhet da
det inte finns nigot nationellt styrdokument kring hur horselhabilitering for barn ska bedrivas.
Detta leder till fragestdllningar kring vad de horselhabiliterande verksamheterna ska
innehalla; Ar metoderna som anviinds effektiva for att barnen ska utvecklas pa bista sitt? Ar
varden for horselskadade barn jamlik? Idag dr horselnedséttning ett osynligt funktionshinder i
samhiillet.

Vi vill med registret synliggora konsekvenserna av en horselnedséttning for barnets
kommunikation och sprakutveckling. Vi vill dven lyfta fram resultaten av de tidiga insatser
som ges 1 horselvarden. Ett mal &r att tillsammans med andra aktorer verka for ett nationellt
vardprogram for barn med horselnedsittning.

Under 2019 anordnades nio utbildningstillfallen pé olika kliniker i Sverige till vilka 18 olika
horselvardsenheter var inbjudna. 2020 anordnades tva utbildningstillfdllen via Zoom. Dessa
moten har inte bara fokuserat pa utbildning om registret, utan ocksa skapat en majlighet for

dialog mellan referensgruppsmedlemmar och personal inom horselvarden.

Vi har uppmérksammat att vissa horselvardsenheter saknar teknisk utrustning for att kunna
diagnostisera alla former av horselnedséttning. Det saknas ocksd kunskap kring hur vissa
métmetoder ska utforas och tolkas. Detta leder till en ojdmlik vérd i Sverige for barn med
horselnedséttning. Hosten 2019 holl referensgruppsordforande Elisabeth Dahlstrom ett
foredrag for Sveriges horselvardschefer for att uppmérksamma dem pa problemet. Olika
patientfall presenterades for att belysa hur ojamlik varden &r for horselskadade barn 1 Sverige.



Registrets forsta anvdandardag, som pa grund av pandemin blev uppskjuten till fredagen den
26 mars 2021, var i forsta hand en utbildningsdag om hur man utreder barn med kongenital
CMV-orsakad horselnedsittning samt ANSD (auditory neuropathy spectrum disorder).
Anvindardagen dgnades ocksa &t att motivera horselvardsenheter att strukturerat borja folja
upp de horselskadade barnen. Redan nu ser vi att var motesverksamhet héller pa att fordndra
hur man arbetar pa enskilda enheter i Sverige, d&ven om vi inte kan visa det 1 siffror.

Rapportering fran registret

Vi planerar att bygga en kontinuerligt uppdaterad statistikvisning pa registrets hemsida, men
detta arbete har blivit uppskjutet pa grund av pandemin. Var malsittning dr att under 2021
paborja arbetet med att presentera i forsta hand processindikatorer och deskriptiva data pé
hemsidan. Det dr for tidigt att presentera indikatorer fran uppfoljningsdelarna. Vi arbetar for
att 1 september 2021 kunna presentera den fOrsta statistiken och att varje enhet ska kunna se
sina resultat.

Registrerutvecklingen rapporteras arligen till subspecialistforeningar, till exempel Svensk
medicinsk audiologisk forening (SMAF) samt till chefer for svenska barnhorselvardsenheter
och Sveriges barnaudionomer.

Registret hade varen 2020 planerat for ett méte med forédldra- och brukarorganisationer i
Sverige. De inbjudna organisationerna var Barnplantorna (Riksférbundet for Barn med
Cochleaimplantat och Barn med Horapparat), HRF (Horselskadades Riksforbund), Unga
horselskadade (en forening for barn och ungdomar 0—30 ar med horselskada) och DHB
(Riksforbundet for dova, horselskadade och barn med sprékstdrning). Métet fick tyvérr stéllas
in pa grund av pandemin.

Utveckling av relevanta kvalitetsindikatorer

Ett arbete pagar med att definiera registrets kvalitetsindikatorer.

1) Ledtider i virden
I delen for barn med bestdende horselnedsdttning kommer analyser goras av hur langa
vérdens ledtider dr for att handldgga ett barn med horselnedséttning. Det vill séga den
tid det tar fran att ett barn diagnostiseras med en horselskada tills barnet fatt prova ut
en horapparat. Vi kommer ocksé att undersoka om Sverige foljer rekommendationer
enligt internationell konsensus for omhéndertagande av barn med horselnedsattning.
Man talar om 1-3-6 och att strava mot 1-2-3, det vill sdga neonatal horselscreening vid
1 ménads alder, diagnos vid 2 manaders alder och hdrapparatstart vid 3 manaders
alder. For Cl-opererade barn kommer ledtider frin remiss till handldggning av CI-
team och darefter till operationsdag att analyseras.

2) Tillgang till fordldrautbildning (AVT, auditory verbal therapy), tillgang till
teckenspraksutbildning och tillgang till mikrofonsystem i skolan.



1) Anvédndningsgrad av horhjélpmedlet
2) Horselutveckling:

o PEACH (foréldrafrageformulér avseende lyssnarformégor i olika ljudmiljoer)
e Test av maximal taluppfattning i ljudfilt med bilateral anpassning. (Utfors endast pa
barn med dubbelsidig horselnedsittning och Cl-opererade barn.)

3) Sprak/kommunikationsutveckling:

e Syntax: bedomning av barns expressiva talformaga

e SIR-2: bedomning av barnets talforstaelighet

e FAS ordflodestest: test av barns ordflode

e Nya Reynell (Reynell 4): test av sprakforstéelse och ordproduktion hos barn

e TROG-2: test av forstaelse av svenska grammatiska kontraster hos barn

e PPVT IV (endast Cl-opererade barn): test av expressivt ordforrad hos barn

e BNT (endast Cl-opererade barn): test av expressivt ordforrad hos barn

¢ Bedomning av teckenspraksutveckling. Registret har tagit fram en ej validerad
bedomningsmall av teckensprik da ndgra normerade test for bedomning av
teckenspraksutveckling hos barn inte finns tillgéngliga.

Det ér inte en enkel uppgift att bedoma ett barns sprakutveckling, eftersom manga faktorer
inverkar. Exempel pa sddana &r barnets horapparatsanvindning, Cl-anvéndning, kognitiva
formaga, andra funktionsnedsittningar och moderns kommunikationssatt (Crowe 2013). Vi
vet att 20—40 procent av barn med horselnedsittning kan forvédntas ha andra
funktionsnedséttningar (Cupples 2013, Picard 2004). Det kommer att krivas flera ars
registreringar i1 det nya registret for att vi ska kunna dra nagra slutsatser kring barnens sprak
och kommunikationsutveckling.

For kvalitetsindikatorer ska man kunna definiera vad som &r bra respektive utvecklingsbart
hos varje indikator. I nuldget &r det inte mdjligt att definiera detta dd vi saknar kunskap om
horselskadade barns spréak- och kommunikationsutvecklingen i Sverige. For detta krévs en
analys pa nationell niva.

PROM och PREM

PROM (Patient-Reported Outcome Measures) inkluderar matt pa sjukdomssymtom,
funktionsférmaga och hilsorelaterad livskvalitet. Registret har i uppf6ljningsdelarna
inkluderat fordldrafrageformuldret PEACH dar fordldrarna skattar sitt barns horselutveckling.

PREM (Patient-Reported Experience Measures) inbegriper métningar av bland annat
patienttillfredsstéllelse (patient satisfaction) och patientupplevelser (patient experiences).
Mitningar av patientupplevelser anses vara léttare att tolka 4n métningar av
patienttillfredsstéllelse. (Crowe 2002) Malsittningen &r att 1 framtiden tillsammans med
brukarorganisationerna ta fram valida frigor.
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Registerdelen som foljer barn med bestaende
horselnedsattning

Elisabeth Dahlstrom och Birgitta Johansson

En god horsel dr en av forutsittningarna for att utveckla ett talat och rikt sprak. Férutom
bristande sprakutvecklingen kan en horselnedséttning negativt paverka skolgéng och hogre
studier men dven begrénsa tillgdngen till arbetsmarknaden.

Nedsatt horsel under en léngre tid kan begrénsa formagan till kommunikation, formagan att
knyta sociala kontakter och att delta i vissa dagliga aktiviteter. Svarigheter med
kommunikation leder ofta till missforstand, stress, frustration och utanforskap. En grav
horselnedsittning kan ockséd medfora fara darfor att man t.ex. inte hor larmsignaler. Eftersom
en horselnedséttning inte syns utanpa kan man misstolka ett barns brist pd uppmaérksamhet
som nonchalans.

Att ha ett sprak utvecklar vara sociala formagor, véra attityder och vér sjilvinsikt varfor det ar
av storsta vikt att ett barns horselnedséttning uppticks i tidig alder, sa att adekvata
interventioner kan erbjudas och barnet kan na sin fulla potential.

Flera faktorer paverkar den sprakliga utvecklingen och ndgra av de viktiga ar:

e Alder niir horselnedsittningen debuterade, prelingualt eller postlingualt
e Hur lang tid barnet varit utan horsel

e (Graden av horselnedsittning

e Hur mycket man anvinder sitt horhjdlpmedel

e Spraklig stimulans, talat sprak och/eller teckensprak

Forskningen visar att tidig diagnos och tidig intervention vid hdrselnedsattning bidrar till god
sprakutveckling (Yoshinaga-Itano 1998) och ddrmed ocksa ger mdjlighet att utveckla barnets
sociala formagor. Det internationella mélet dr 1-2-3-modellen. Neonatal horselscreening
under forsta levnadsmanaden, diagnos vid 2 ménaders &lder och habiliteringsstart vid 3
ménaders dlder (JCIH 2019). Tack vare den neonatala horselscreeningen hittar vi de flesta
barn med medfodd horselnedsdttning vid tidig alder.

I forsta registreringsenkéten som dr en nyregistreringsdel inkluderas alla barn som uppfyller
foljande inklusionskriterier:

e Alder 0-18 ar
e TMV4 (0.5, 1, 2 och 4kHz) >29 dB pé nédgot ora
e Horselnedséttningen bedoms varaktig och barnet har ett permanent personnummer.

11



Denna del bestar av tva enkdter, en forsta registreringsenkét och en uppfoljningsenkait. I
registreringsenkéten registreras alla barn som uppfyller inklusionskriterierna. Dérefter f6ljs
barnen upp vid 3, 6, 10 och 15 ars dlder. Uppf6ljningsenkéten ar indelad i olika delar dér
audionom, lakare, pedagog och logoped besvarar olika frigor.

e Datum for nir remiss skickades till ONH-klinik eller horselvarden for horselutredning
e Datum for diagnos av horselnedséttningen i Sverige

e Datum for start av primér horselhabilitering 1 Sverige

e Datum for horapparatstart

e Horselnedséttningens grad

e Uppgift om barnet &r fott i Sverige

e Uppgift om barnet har fitt utprovat horapparat och vilken typ av horapparat

e Orsak till att barnet remitterades for horselutredning

e Horselnedsittningens grad

e Anvéndningsgrad av horhjédlpmedel

e Typ av horhjdlpmedel

e Tillgang till trddl6st mikrofonsystem

e Huvudsprék i familjen

e Tillgéng till horselhandledning och teckenspréksutbildning

e Barnets huvudsakliga kommunikationssatt

e Daglig vistelsemil;jo, forskole- eller skolform

e Medicinska orsaker till horselnedsittningen samt andra funktionsnedséttningar

Horselrehabiliteringen utvirderas med méatning av maximal taluppfattning med horapparat i
ljudfilt i tyst for barn med dubbelsidig horselnedsittning och med spraktest (SIR2, Syntax,
FAS, TROG-2, Nya Reynell (Reynell 4). Horselutvecklingen utvédrderas med
foréldrafridgeformuléret PEACH. Beddmning gors av teckenspriksutveckling.

Téckningsgraden i delen for barn med bestdende horselnedséttning ér svar att berdkna och vi
har dnnu ingen siffra for den. Tdckningsgraden dr antalet barn som uppfyller
inklusionskriterierna och som é&r registrerade i kvalitetsregistret jamfort med det faktiska
antalet barn med horselnedsittning som identifierats i Sverige.

Det finns manga studier av prevalens for horselnedséttning hos barn, internationellt och
nationellt, men med olika aldrar och olika grader av horselnedséttning. Det finns dock inga
prevalensstudier vad géller antal horselskadade barn 1 aldern 0—18 &r med horselnedsittning
>29 dB.
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Det fods 1-2/1000 barn med hjélpmedelskriavande horselnedsittning per ar. Prevalensen for
horselnedséttning okar i takt med stigande alder. (Mehra 2009, Uhlén 2020, Barreira-Nielsen
2016)

Vi har i olika projekt forsokt hitta ett satta att rikna ut tickningsgraden i Registret for
horselnedsittning hos barn. Projekten har varit lokaliserade till Varmland dér vi vet att
tackningsgraden ér 1 det ndrmaste 100 %. Hér 4r ocksd madngden barn att gd igenom hanterbar.

Inom horselvarden 1 Sverige anvinds ett nationellt dokumentationssystem, AuditBase, bland
annat for horselmétningar pa barn. Tanken var att soka fram barn 0 till 18 &r med en
horselnedséttning >29 dB i AuditBase och se om alla var registrerade i registret. Det visade
sig finnas alltfor minga osédkra hortrosklar och tillfalliga horselnedséttningar i det material vi
fick fram for att det skulle kunna anvindas i en tdckningsgradsanalys. Vi anvénder oss inte av
enhetliga symboler for hortrosklar inom svensk horselvard och dérfor gick det inte att ta ut
data pa ett tillforlitligt sétt.

Alla barn med horselnedséttning gor lakarbesok. Lakaren sétter en diagnoskod som sedan
arligen rapporteras in till Socialstyrelsens patientdataregister PAR. I Varmland anvands
journalsystemet Cosmic. Vi ville se om de registrerade barnen hade fatt sin forsta
horselrelaterade diagnoskod i Cosmic 1 samband med diagnosdatumet i Registret for
horselnedséttning hos barn.

Cosmic borjade anvidndas 2008. Vi tittade pa diagnosdatum i Registret for horselnedséttning
hos barn mellan 2008 och 2017 (en 10-arsperiod) och jaimforde med nér det sattes en
horselrelaterad diagnoskod. Dessa datum skulle vara i anslutning till varandra (samma &r).
Forst tittade vi pa de barn som registrerats enligt de gamla kriterierna, >29 dB pa bésta Orat
och som fatt sin diagnoskod i ONH-journalen. 81 av 93 (87 %) fick diagnoskoden inom 12
ménader.

Diérefter lade vi in barn 1 registret enligt de nya kriterierna >29 dB oavsett Ora, det vill sdga
ensidiga horselnedsittningar, under samma tidsperiod 2008 till 2017. Diagnosdatum &r da
man har en bestdende horselnedsdttning >29 dB pa ett 6ra. Hir ar diagnosdatumen mer
glidande och det kan skilja upp till 4 ar fran det att man konstaterar en horselnedséttning och
pabérjar habilitering tills barnet far en horseldiagnos i ONH-journalen. 37 av 55 barn (67 %)
med ensidig horselnedséttning fick diagnos och registrering inom 12 ménader. I denna grupp
hittar vi barn med kronisk otit som blivit bestaende, cholesteatom, misstanke om
horselnedséttning och progredierande horselnedséttningar som inte fatt horseldiagnoser. Vi
hittar ocksa invandrade barn som fatt sin diagnoskod och pabdrjat habilitering under tiden de
haft reservnummer. Dessa kan inte registreras forrdn de fatt personnummer.

Slar man ihop dessa grupper inom en beskriven 10-arsperiod sa blir tickningsgraden 80 % for
Viarmland. Malet dr 85 % for riket varfor metoden ar svér att anvénda s ldnge inte alla barn
med horselnedsittning far en diagnoskod 1 samband med diagnos.
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Redovisning av resultat fran registerdelen som foljer
barn med bestaende horselnedsattning

Eftersom tidckningsgraden i registerdelen som foljer barn med bestdende horselnedsittning
inte i nuldget kan berdknas pé ett trovirdigt sitt kan nedanstdende resultat endast beskriva
resultat for registrerade barn. Man ska alltsé vara forsiktig med att dra nagra slutsatser pa
nationell niva utifran registerresultaten.

Anvandningsgraden i delen for barn med bestaende horselnedsattning

Fran 1990-talet och fram till 2014 hade 770 barn inkluderats i registret. I maj 2019 lanserades
det reviderade registret och direfter har antalet registrerade barn med bestdende
horselnedsittning 6kat markant. I december 2020 hade totalt 4345 barn registrerats.

Unika forstaregistreringar

4345

4000+

3000+

Antal

2000+

1667
1508
1194
IIIiiiIII ‘|||||||

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Ar

Antal forstaregistreringar till och med 2020-12-31.

I Sverige finns 27 enheter som har 1 uppdrag att habilitera barn med horselnedséttning. Av
dessa hade 23 enheter borjat registrera nyupptiackta barn med horselnedséttning under 2020,
vilket ger en anviandargrad pa 85 % i Sverige. Det var endast enheterna i Kristianstad,
Nykoping/Kullaberg, Visby och Vistervik som inte har borjat registrera nya patienter.

Nar ett barn far en forsta registrering anges enhet och tidpunkt. Nyupptéckta barn med
horselnedsittning som har diagnostiserats de senaste tre aren pa enheten registreras under
svarsalternativ GRON P4 denna enhet inom de senaste tre ren”. Det betyder att barnet
startade sin horselhabilitering ndgon ging under de senaste tre aren pa den registrerande
enheten.
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For att barn ska kunna foljas upp vid 3, 6, 10 eller 15 ars alder méste det finnas en

forstaregistrering. Finns det ingen sedan tidigare méste en sddan skapas. I nedanstaende figur
registreras dessa barn under GUL P4 denna enhet for mer &n tre ar sedan”. For barn som

registreras under GUL dr endast diagnosdag, svenskfodd/utlandsfodd, kon, samt registrerande
enhet obligatoriska fragor. De barn som migrerades over fran det gamla registret finns ocksa i

den gula gruppen.

Lagstiftningen tillater inte att en vardgivare kan se vad en annan vardgivare har registrerat.
Dérfor maste en nyregistrering goras om ett barn byter vardenhet. Dessa barn registreras

under BLA P4 annan enhet i Sverige”.

For barn som har invandrat till Sverige och har horapparater med sig, det vill sdga har fatt sin

primira horselhabilitering utomlands anges LILA “Utomlands”.

Efter enhetsnamnet anges antal forstaregistreringar som denna enhet har gjort.

Forstaregistreringar

RIKET

Blekinges{ukhuset

Centrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad

Falu lasarett

Gévle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

Hércentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linképings universitetssjukhus
Lanssjukhuset i Kalmar

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus
Lénssjukhuset Ryhov/Hé_%landssjukhuset Eksjo
Norra Alvsborgs Lanssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus

Sddra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vaésterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

49

59

50% 75%

Andel

. Pa denna enhet inom de senaste tre aren
Pa denna enhet for mer an tre ar sedan

. Pa annan enhet i Sverige

. Utomlands

100%
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Andelen utlandsfodda barn i delen for barn med bestéaende
horselnedsattning

Av totalt 2647 barn ér 15 % fodda utomlands och 85 % fodda 1 Sverige.

Foédelseland
Antal barn = 2647

. Sverige
. Utomlands

Berdkningen &r gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31.
De var registrerade under svarsalternativen ”Pa denna enhet inom de senaste tre aren” och ”Pa denna enhet
for mer an tre ar sedan”. Barn som har flyttats 6ver fran det gamla registret har exkluderats da fragan om
barnet ar utlandsfott inte fanns med dar.

Kdénsfordelningen i delen for barn med bestaende hérselnedsattning
Av totalt 4154 barn dr 53 % pojkar och 47 % flickor.

Kon
Antal barn = 4154

B rojke
I Fiicka

Berdkningen ar gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31.
De var registrerade under svarsalternativ ”Pa denna enhet inom de senaste tre aren” och "Pa denna enhet for
mer an tre ar sedan”. Barn som migrerats 6ver fran det gamla registret har inkluderats da kén registrerades
aven dar.

16



Andelen barn med ensidig respektive dubbelsidig horselnedsattning i
delen for barn med bestaende horselnedsattning

Av totalt 1293 barn har 53 % diagnostiserats med en dubbelsidig (bilateral) horselnedsattning
och 45 % med en ensidig (unilateral) horselnedséttning. I 1 % av fallen har det inte kunnat
faststillas om horselnedsédttningen ar ensidig eller dubbelsidig. Ensidig horselnedséttning
innebér att barnen uppvisade normal till mycket 1dtt horselnedsittning med (TMV4 (-10-
25dB) pa sitt bésta ora.

Hoérselnedsattning, sida
Antal barn = 1293

. Bilateral
. Unilateral

Okant

Berdkningen &r gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31.
De var registrerade under svarsalternativ ”Pa denna enhet under de senaste tre aren”. Barn registrerade under
svarsalternativ ”Pa denna enhet for mer an tre ar sedan” har exkluderats da frdgan om ensidig eller dubbelsidig
horselnedsattningen inte ar en obligatorisk i det svarsalternativet.
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Horselnedsattningens grad for barn med dubbelsidig horselnedsattning

Av totalt 1293 barn hade 691 (53 %) diagnostiserats med en dubbelsidig horselnedséttning.
En majoritet av barnen (62 %) uppvisade en latt eller méattlig symmetrisk horselnedséttning.

Det finns flera definitioner av grader av horselnedséttning. Vi har i registret valt att anvinda
WHO:s gradering med en korrigering. WHO har fyra grader av horselnedsittningar. Vi har
valt fem. Latt, mattlig och mycket grav horselnedsittning 6verensstimmer med WHO:s
gradering. Grav horselnedsittning dr enligt WHO:s definition ett TMV4 mellan 61 och 80 dB.
Vi har valt att dela upp denna grupp 1 tva nivaer, svar horselnedsittning (TMV4 61-70 dB)
och grav horselnedsittning (TMV4 71-80 dB) (WHO:s klassificering). Barnens
horselnedsittningar anges som antingen symmetriska eller asymmetriska. Asymmetrisk
horselnedsittning har i registret definierats som olika grader av horselnedséttning pa hoger
respektive vinster ora enligt vdra definitioner.

Hoérselnedsattningsgrad,
bilateral hérselnedsattning
Antal barn = 691

Latt (26-40dB HL)- _ 35.0

Mattlig (41-60dB HL)- 27.1

Svar (61-70dB HL)- I 5.1

Grav (71-80dB HL)-

Mycket grav (=81dB HL)- . 6.9

Assymetrisk - - 22.3

Oséker (29 dB HL)- 07
0% 25% 50% 75% 100%

Andel

Andel barn fordelat pa olika grader av horselnedsattning vid dubbelsidig horselnedséattning.

Berakningen ar gjord pa barn som vid diagnostillfallet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31
samt registrerade under svarsalternativet "Pa denna enhet inom de senaste tre aren” med en dubbelsidig
horselnedsattning.
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Av de 691 barn med dubbelsidig horselnedsittning uppvisade 22 % en asymmetrisk
horselnedsittning, det vill sdga 154 barn. En majoritet av dessa barn har ldtta eller mattliga
horselnedséttningar.

Horselnedsattningsgrad,
bilateral hdrselnedséattning, assymetrisk
Antal barn = 154

Héger Vénster
Latt (26-40dB HL)- - 38.3 . 22.7
Mattlig (41-60dB HL)- 32.5 44.8
Svar (61-70dB HL)- I 9.7 . 17.5
Grav (71-80dB HL)- I 6.5 I 6.5
Mycket grav (=81dB HL)- I 11.7 I 7.8
Oséker (>29 dB HL)- 1.3 0.6

0% 25% 50% 75% 100%0%  25% 50% 75% 100%
Andel

Andelen barn i procent fordelat pa olika grader av horselnedsattning, pa hoger respektive vanster 6ra vid
asymmetrisk horselnedsattning.
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Horselnedsattningens grad for barn med ensidig horselnedsattning

Av totalt 1293 barn diagnostiserades 586 barn (45 %) med ensidig horselnedsittning, vilket
innebér att de uppvisade normal till mycket latt horselnedséttning med (TMV4 (-10-25dB) pa
ett 6ra. En majoritet (63 %) uppvisade en latt eller mattlig horselnedséttning pa ett 6ra. Hela
17 % av barnen med ensidig horselnedséttning uppvisade en mycket grav horselnedséttning.

Horselnedsattningsgrad,
unilateral hérselnedsattning
Antal barn = 586

Latt (26-40dB HL)- _ 33.3

Mattlig (41-60dB HL)- 20.7

Svar (61-70dB HL)- . 8.7

Grav (71-80dB HL)- . 6.7

Mycket grav (=81dB HL)- - 16.4
Oséaker (>29 dB HL)- 5.3
0% 25% 50% 75% 100%
Andel

Andelen barn fordelat pa olika grader av horselnedsattning vid ensidig hérselnedséattning.

Berdkningen &r gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31
under svarsalternativet ”Pa denna enhet inom de senaste tre aren” med en ensidig (unilateral)
horselnedsattning.

Andelen barn med dubbelsidig horselnedsattning som fatt horapparat

Av 691 barn med dubbelsidig horselnedséttning fick en majoritet hdrapparat/er. En minoritet
av fordldrarna/barnen har tackat nej till hdrapparat/er.

Hoérapparat vid bilateral horselnedsattning
Antal barn = 691

100% 1
88.3 90.4

75% 1
°©

e 50% 1
<

25%+

8.4 6.9
3.2
0%. _os [N 26 oo NN
Hc">'ger Vén'ster
- Ja Nej, foraldrarna eller barnet har tackat nej

. Nej, har hérapparat fran utlandet . Nej, inte aktuellt

Andelen barn med dubbelsidig horselnedsattning som fatt hérapparat till hdger respektive vanster éra.
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Typ av horapparat som barn med dubbelsidig horselnedsattning fatt

Barn med horselnedséttning kan erbjudas olika former av horapparater. Luftledande
horapparater, som i dagligt tal kallas bakom-orat-horapparater, hings pd orat och leder in
ljudet via en luftslang. Benforankrade horapparater leder ljudet via ben och placeras mot
skallbenet. De benledande horapparaterna leder ljudet via skallbenet till sndckan. Benledande
horapparat kan héllas pa plats pa barnets huvud med hjélp av ett pannband. Den kan ocksa
klistras fast bakom oOrat eller efter operation sitta fast bakom 6rat med hjalp av en titanskruv.
Det finns ocksé benledande hérapparater som ér inopererade, sa kallade mellanoreimplantat.

Forsta gdngen ett barn diagnostiseras med en horselnedsittning erbjuds horapparater dven till
barn som senare blir aktuella for CI. Darfor anges séllan CI som horapparattyp nér
audionomen gor den fOrsta registreringen for ett barn med horselnedsittning.

Av 691 barn med dubbelsidig horselnedséttning har 639 barn fatt horapparat/er och en
majoritet av dessa barn har fitt luftledande horapparater. Endast 5 % har fatt benférankrade
horapparater.

Typ av hérapparat vid
bilateral hérselnedsattning
Antal barn = 639

100% A
90.1 92.5
75% A
°©
2 50% A
<
25%1
4.9 4.9
0% 0.2 0.2 0.2 0.2 0.2 0.2
Hblger Vénlster
[ Luftledande Benledande . Cl
B cros Annan

Andel hérapparattyp som utprovats vid dubbelsidig hérselnedsattning.

Berdkningen &r gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31
under svarsalternativet ”P3 denna enhet inom de senaste tre dren” med dubbelsidig hérselnedsattning.
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Andel barn med ensidig horselnedsattning som fatt horapparat

Av 586 barn med ensidig horselnedsittning har 69 % fatt horapparat. 123 % av fallen har
audionomen beddmt att horapparatanpassning inte ar aktuellt. Det kan exempelvis bero pa att
barnets horselnedséttning &r sa grav att det inte gér att forstirka horseln med en konventionell

horapparat. I 8 % har barnen eller foréldrarna tackat nej till horhjdlpmedel vid ensidig
horselnedsattning.

Hoérapparat vid unilateral hérselnedsattning
Antal barn = 586

100%

75%

50%

Andel

25%

22.5
0% 0
- Ja Nej, féraldrarna eller barnet har tackat nej

. Nej, har hérapparat fran utlandet . Nej, inte aktuellt

Andel barn med ensidig hérselnedsattning som fatt hérapparat.

Berdkningen ar gjord pa barn som vid diagnostillfdllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31
under svarsalternativet ”Pa denna enhet inom de senaste tre aren” med en ensidig hérselnedsattning.
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Typ av horapparat som barn med ensidig horselnedsattning fatt

Av 586 barn med ensidig horselnedsittning fick 404 horapparat. 71 % har fatt en luftledande
horapparat, 20 % benledande horapparat och 9 % CROS-hdrapparat. En CROS-hdrapparat
fdngar upp ljudet 1 det horselskadade orat och leder 6ver ljudet till det horande Orat.

Typ av hérapparat vid
unilateral hérselnedsattning
Antal barn = 404

100%

75%

50%

Andel

25% 20

9.2
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0%
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Andel hérapparattyp som utprovats vid ensidig horselnedsattning.
Berdkningen ar gjord pa barn som vid diagnostillféllet var under 19 ar och diagnostiserade fram till 2020-12-31

under svarsalternativet "Pa denna enhet inom de senaste tre aren” med en ensidig (unilateral)
horselnedsattning.
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Diagnosalder for barn med bestaende horselnedsattning

Av 2241 barn fodda och diagnostiserade i Sverige mellan 2002-01-01 och 2020-12-31 fick
majoriteten sin horselnedséttning diagnostiserad fore 10 érs alder. 38 % av de svenskfodda
barnen diagnostiseras fore ett ars alder.

Av 383 barn fodda 1 utlandet och som vid olika aldrar invandrat till Sverige var diagnosaldern
mer utspridd mellan 0 och 18 ér.

Diagnosalder barn fédda fr.o.m. 2002-01-01

Antal barn fédda i Sverige = 2241
Antal barn fédda utomlands = 383

50%-
40%1 .,
—  30%-
(0]
o
[
T 20%-
N . ‘J
0% - L i. JJJJJJMMO103 003
0 1 2 : 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
Alder

Fodelseland [ Sverige I Utomlands

Diagnosalder for barn fédda och diagnostiserade mellan 2002-01-01 och 2020-12-31. Alder 0-18 ar.

Berakningen har gjorts pa alla barn fodda och diagnostiserade 2002-01-01 till 2020-12-31 samt registrerade
under svarsalternativen "Pa denna enhet inom de senaste tre aren” och ”"Pa denna enhet for mer an tre ar
sedan”. Barn som migrerats 6ver fran det gamla registret har exkluderats da uppgift om var barnet ar fott inte
registrerades dar.

For att belysa hur neonatal horselscreening kan ha paverkat diagnoséldern for svenskfodda
barn analyserades dven data for barn fédda och diagnostiserade mellan 2008-01-01 och 2020-
12-31, det vill sdga efter det att neonatal horselscreening inforts i hela Sverige. Nér
diagnoséldern dé berédknas ser vi att hela att 47 % av barn fodda i1 Sverige fick sin
horselnedséttning diagnostiserad fore ett ars alder.
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Diagnosalder barn fédda fr.o.m. 2008-01-01

Antal barn fédda i Sverige = 1657
Antal barn fédda utomlands = 225
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Diagnosalder for barn fédda och diagnostiserade mellan 2008-01-01 och 2020-12-13. Alder 0-12 3r.

Av 1286 barn diagnostiserade och fodda mellan 2002-01-01 och 2020-12-31 i registret har 55
% diagnostiserats med hjélp av ndgon form av screeningmetod.

Av 1050 barn fodda i Sverige har 40 % identifierats via neonatal horselscreening, 5 % via
spadbarnsscreening, 9 % via forskole- eller BVC-screening och 12 % via skolscreening.

Av 236 barn som &r fodda 1 utlandet och har invandrat till Sverige har 8 % identifierats via
forskole- eller BVC-screening, 34 % via skolscreening och 22 % har identifierats pa annat
sétt, exempelvis genom remiss fran asylsjukskoterska

Det kan vara svart att upptécka att ett barn inte hor. Nér det hdander far barnet inte den
habilitering och hérapparatanpassning som behovs for att det ska kunna utveckla ett talsprak
pa ett optimalt sétt. I Sverige har vi infort olika typer av screeningmetoder for att identifiera
barn med horselnedsattning (Hergils 2020). I Registret for horselnedsittning hos barn anges
det sitt som ett barns horselnedsittning har identifierats pa.

Neonatal hérselscreening innebar horseltestning av nyfédda barn. Screeningen utférs med objektiva
testmetoder, det vill siga OAE (otoakustiska emissioner) och/eller automatiserad ABR
(hjarnstamsaudiometri). Neonatal horselscreening infordes succesivt i samtliga regioner fran 1995 till
2007. Tackningsgraden for neonatal horselscreening ar beraknad for barn som screenats via Karolinskas
screeningprogram och var 98% (Beringer 2011).

Spadbarnsscreening, exempelvis BOEL-test (blicken-orienterar-efter-ljud), borjade inforas i borjan av
1970-talet. Testet utfors vid 7-8 manaders alder (Rikshandboken for barnhalsovard).
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Forskole- och BVC-screening gors i barnhalsovarden i enlighet med Rikshandboken fér barnhalsovard.
Lekaudiometri utfors vid cirka 4 ars alder. Samtliga regioner utom Vastra Gotalandsregionen och Region
Jamtland Harjedalen utfér forskole/BCV-screening.

Skolscreening utfors i storre delen av Sverige vid 67 ars alder.

Foraldramisstanke innebar att foraldrarna sokt vard pa grund av att de upplever att deras barn har
svarigheter att hora.

SOM-kontroll innebar att ett barn identifierats med SOM (sekretorisk mediaotit) det vill sdga vatska i
mellanérat. Manga barn med SOM far ror insatta genom trumhinnan i syfte att horseln ska normaliseras.
Vissa barn far trots ror inte normal horsel, utan man upptéacker vid horselkontroll att de har en
underliggande horselnedsattning av annan orsak an SOM.

Talférsening innebar att barn som inte féljer normal talspraksutveckling utreds. Utredningen inkluderar
ett horseltest.

Riskfaktorer innebar exempelvis att det finns arftlighet i familjen, att barnet uppvisar ett syndrom dar
horselnedsattning kan inga med mera.

Annan orsak avser exempelvis remiss fran asylsjukskoterska.

Orsak till diagnostikhérselundersdkning,
barn fédda fr.o.m. 2002-01-01

Antal barn fédda i Sverige = 1050
Antal barn fédda utomlands = 236
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Orsak till diagnostisk horselundersdkning for barn 0—18 ar diagnostiserade och fédda mellan 2002-01-01och
2020-12-31.

Berdkningen &r gjord pa barn fodda och diagnostiserade mellan 2002-01-01 och 2020-12-31 samt registrerade
under svarsalternativ ”Pa denna enhet under de senaste tre dren”. Barn registrerade under svarsalternativ ”Pa
denna enhet for mer an tre ar sedan” har exkluderats da fragan inte ar obligatorisk fér dessa barn.

For att belysa hur neonatal horselscreening kan ha paverkat orsakerna till diagnostisk
horselundersokning analyserades dven data for barn fodda och diagnostiserade mellan 2008-
01-01 och 2020-12-30 det vill sdga efter det att neonatal horselscreening inforts 1 hela
Sverige.
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Av 1089 barn dr 927 fodda 1 Sverige. Av dessa har 45 % identifierats via neonatal

horselscreening, 5 % via spadbarnsscreening, 8 % via forskole/BCV-screening och 11 % via

skolscreening.

Av 162 barn fodda i utlandet har 11 % identifierats via forskole/BCV-screening 30 % via
skolscreening och 19 % av annan orsak.

Orsak till diagnostikhérselundersékning,
barn fédda fr.o.m. 2008-01-01

Antal barn fédda i Sverige = 927
Antal barn fédda utomlands = 162
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Orsak till diagnostisk horselundersékning for barn 0-12 ar fodda och diagnostiserade mellan 2008-01-01 och
2020-12-31.

Berakningen ar gjord pa barn fédda och diagnostiserade mellan 2008-01-01 och 2020-12-31. Barnen ar
registrerade under svarsalternativ ”Pa denna enhet under de senaste tre aren”. Barn registrerade under
svarsalternativ ”Pa denna enhet for mer &an tre ar sedan” har exkluderats da fragan inte ar obligatorisk for
dessa barn.
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Ledtider fran diagnosdag till hdrapparatstart

Ledtider i varden fran diagnosdag till horapparatstart dr en processindikator som beskriver hur
lang tid det tar frén att barn diagnostiserats med en horselnedséttning till de fatt horapparat/er.

Berédkningen ar gjord pa alla barn diagnostiserade fram till 2020-12-31 samt registrerade
under svarsalternativ ’Pa denna enhet under de senaste tre dren”. Ledtider 1 varden har
berdknats fran diagnosdag till och med den dag barnet fick med sig horapparat/er hem. Barn
med ledtider pa 6ver 365 dagar har exkluderats.

Vi har valt att presentera ledtiderna som en boxplot.

Ledtider fran diagnosdatum

till hérapparatstart
Antal barn: 968

RIKET, n=968 - { ° 1} @ o0 somw ® e®
Blekingesjukhuset, n=91 ee [B— °
Centralsjukhuset i Karlstad, n=364 —1 1 D —F—
Falu lasarett, n=531¢ ——{ & }——— e oe
Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus, n=13 - —0/1 D -
Hallands sjukhus Halmstad, n=57 - —{ T }— o e oo
Helsingborgs lasarett, n=20 4 —y }—
Hoércentralen och Akademiska sjukhuset, n=32 - — Ie e —
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund, n=148 - — LI} ——ome o ° ° °
Lanssjukhuset i Kalmar, n=31 1 —|— 1+ °
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo, n=521 —{CIe}——— ® e
Norra Alvsborgs Lanssjukhus, n=62 — LT st— o ® °
Norrlands universitetssjukhus, n=284 —— &} —— ° e o
Sahlgrenska universitetssjukhuset, n=1651 —— 1 & 71} ®ee o e o
Skaraborgs sjukhus, n=33 - —|— T }+—- °
Skénes universitetssjukhus Lund, n=69q9 ——— & }——— ° ° ®
‘Sunderby sjukhus, n=26 - i 0 I ee
Sodra Alvsborgs Sjukhus, n=58 4 — (I 8}——— e ® L e
Universitetssjukhuset Orebro, n=334 —_ & }—— °
Vastmanlands sjukhus Vasteras, n=21 i ey e
Ostersunds sjukhus, n=16 - —{— 1 e
Centrallasarettet Vaxjo, n=2 1
Centralsjukhuset i Kristianstad, n=0
Linkdpings universitetssjukhus, n=1
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus, n=3 A
Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset, n=0
Visby lasarett, n=0
Vasterviks sjukhus, n=01 . . . .
0 100 200 300
Antal dagar

Ledtider for riket och respektive enhet fran diagnosdag till hérapparatstart. Dag 0 betyder diagnosdag.

Boxploten tolkas pa féljande satt: 50 % av barnen har ledtider inom boxen, 25 % har ledtider som motsvarar
strecket fére boxen och 25 % har ledtider som motsvarar strecket efter boxen. Rod prick visar medelvardet.
Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter det sista strecket visar barn vars ledtider avviker stort

fran 6vriga barns.
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Ledtider fran diagnosdag till habiliteringsstart

Ledtider i varden fran diagnosdag till habiliteringsstart &r en processindikator som beskriver
hur 14ng tid det tar fran att barn diagnostiserats med en horselnedséttning till de fatt starta sin
habilitering, det vill sidga traffa ndgon i horselbarnteamet. Det kan vara en kurator,

horselpedagog eller audionom.

Berédkningen dr gjord pa alla barn diagnostiserade fram till 2020-12-31 samt registrerade
under svarsalternativ ’Pa denna enhet under de senaste tre dren”. Ledtider 1 varden har
berdknats fran diagnosdag fram till den dagen barnet startade horselhabilitering. Alla barn
rdknas med, dven de barn som inte fitt horapparat. Barn med ledtider pa 6ver 365 dagar samt
barn med habiliteringsstart innan diagnosdag har exkluderats.

Ledtider fran diagnosdatum

till habiliteringsstart
Antal barn: 1120
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Ledtider for riket och respektive enhet fran diagnosdag till habiliteringsstart. Dag 0 betyder diagnosdag.

Vi har valt att presentera ledtiderna som en boxplot. Boxploten tolkas pa foljande satt: 50 % av barnen har
ledtider inom boxen, 25 % har ledtider som motsvarar strecket fore boxen och 25 % har ledtider som motsvarar

strecket efter boxen. Rod prick visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter det

sista strecket visar barn vars ledtider avviker stort fran évriga barns.
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Registerdelen som foljer Cl-opererade barn

Elisabeth Dahlstrom och Nadine Schart-Morén

Cochleaimplantat (CI) ér ett horhjdlpmedel som genom elektrisk stimulering av horselnerven
kan ge personer med uttalad horselnedsittning eller dovhet mojlighet att uppfatta ljud.

Ett CI bestér av en yttre och en inre del. Den inre delen bestar av en mottagare
(implantatshus) som opereras in under huden och fran den leds en elektrod med ett antal
kontakter pé in 1 horselsnidckan. Den yttre delen (processorn) tar emot ljud och omvandlar
ljudet till signaler som skickas genom huden till mottagaren. Fran mottagaren gér elektriska
impulser till elektrodkontakterna och stimulerar pé s vis horselnerven. Horselnerven leder
signalerna vidare till horselcentrum i hjérnan (Lenarz 2017).

CI sitts in genom en operation som utfors under narkos och tar 2-3 timmar, eller langre om
man opererar in tvd implantat pa en gang. Lite av haret bakom orat rakas bort. Snittet gors ett
par centimeter bakom orat. En kanal borras in 1 benet till mellandrat och dérefter in i
horselsnidckan. Dar placeras elektroden som ska stimulera horselnerven. Mottagardelen
placeras sedan under huden. Efter att operationssaret bakom 6rat har lékt borjar den sé kallade
inkopplingen och barnet far den yttre processorn bakom 6rat som hélles pé plats av en
magnet.

CI ér lampligt for barn som &r helt dova eller har en grav horselnedsittning sedan fodseln. Det
handlar om en sé grav horselnedséttning att konventionella horapparater inte kommer att vara
till stod for att barnet ska utveckla och forsté talat sprak. CI dr ocksé lampligt for barn som har
forvirvat en grav horselnedséttning i samband med sjukdom eller skada.

I Sverige finns fem enheter som utfér Cl-operationer pa barn, Stockholm, Géteborg, Lund,
Uppsala och Linkdping. I registret finns sérskilda registreringsformulér for barn med CI som
opererande Cl-enheter 1 Sverige registrerar och foljer upp i. Stockholm har ocksa ett nationellt
rikssjukvardsuppdrag att Cl-operera barn med medfodda missbildningar 1 innerdrat.

Forsta gdngen ett barn fick CI i Sverige var 1990. Sedan dess har fram till 2019-12-13 1174
barn primdropererats i Sverige och registrerats i kvalitetsregistret. Nu registreras dven
utlandsfodda barn som flyttar till Sverige efter att de fitt CI utomlands.

Alla barn 1 éldern 0 till och med 18 ar som genomgatt Cl-operation registreras, dven
utlandsfodda barn som flyttar till Sverige och dr opererade utomlands.

Delen for Cl-opererade barn innehaller fyra enkédter. Enkéterna bendmns CI primér operation,
CI kontralateral komplettering samt CI reoperation och de fylls i av operatdren. Vid
kompletteringsoperation av det andra orat fylls kompletteringsenkéten i och vid reoperation
reoperationsenkten.
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Direfter foljs barnen upp vid 3, 6, 10 och 15 érs élder i enkdten CI uppfoljning.
Uppfoljningsenkiten ar indelad 1 olika delar dér audionom, ldkare, pedagog och logoped
besvarar olika fragor. Vid 2.5, 5, 8 och 12 érs alder utfors uppfoljningar endast logoped.

Nir ett barn Cl-opererats och registrerats i enkédten CI primér operation tar CI-teamen dver
ansvaret for uppfoljning av barnet.

e Operationsort (Goteborg, Linkdping, Lund, Stockholm, Uppsala eller utomlands)

e Remitterande region (enhet for barnhorselvard)

e Datum for nér remiss kom till CI-team

e Operationsdag

e Opererad sida

e Grad av horselnedsittning fore operationen

e Uppgift om horselskadan ar pre- eller postlingual

e Hemsprék i familjen (tal svenska/annat sprak eller teckensprak)

e Daglig vistelsemiljo (forskola, skola etc)

e C(ClI-fabrikat

e Medicinska orsak till horselnedséttningen samt eventuella andra
funktionsnedséttningar

e Komplikationer i samband med kirurgin

Uppf6ljning av Cl-opererade barn gors vid samma aldrar och med samma tester som for barn
med vanliga horapparater. (Se variabler i uppfoljningsenkéiten for barn med bestdende
horselnedséttning.) Cl-barnens sprakutveckling utvirderas dven vid 2.5 och 5, 8 och 12 ars
alder. Da anvénds dven spraktesterna BNT och PPVT-4.

Redovisning av resultat fran registerdelen som foljer
Cl-opererade barn

Anvindningsgraden visar hur minga enheter som aktivt registrerar i registret. Av fem
opererande enheter dr anvandningsgraden mellan 2009 och 2017 100%. 2018 och 2019 ligger
anviandningsgraden pd 80% eftersom LinkOping inte har registrerat sina Cl-opererade barn.

Forsta gangen ett barn 1 Sverige fick CI inopererat var 1990 och det var i Lund. Under 1990-
talet opererades allt fler barn och sedan 2013 opereras mer @n 60 barn varje ar. Fram till 2019-
12-31 hade 1174 barn som primiropererats med CI inkluderats i registret. 2020 registrerades
ytterligare 73 primdropererade barn.
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Cl primaroperationer
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Antalet barn som genomgatt primér Cl-operation sedan 1990 och som inkluderats i registret. (Barn opererade
1990-1993 visas under 1993).

Av de 5 enheter 1 Sverige som opererar barn med CI dr Stockholm den enhet som opererar
flest. Enheterna registrerar om det dr en priméroperation (forsta operationen) eller en
kontralateral komplettering (implantat pa det andra Orat) eller reoperation (en operation pa ett
redan opererat Ora).

I registret 4r 1667 operationstillfillen registrerade for perioden 1990-01-01 till 2019-12-31.
Av totalt 1667 utforda Cl-operationer i riket dr 55 % unilaterala priméiroperationer, 16 %
bilaterala primdroperationer, 25 % kontralaterala kompletteringar och 4 % reoperationer.
Linkoping och Uppsala viljer i storre utstrackning att vid primiroperationen operera
bilateralt. Data frdn Linkoping kan dock vara svartolkad eftersom deras tdckningsgrad dr lag
jamfort med Gvriga opererande enheter.
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Typ av Cl-operation

Operationer utférda
1990-01-01 till 2019-12-31

RIKET, n=1667

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team, n=954 -

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team, n=310 1

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team, n=276

Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team, n=74 -

Link&pings universitetssjukhus Cl-team, n=53 -

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Priméroperation, unilateralt
. Priméroperation, bilateralt
. Kontralateral kompletteringsoperation

Reoperation

Andelen primaroperationer (unilaterala respektive bilaterala), andelen kontralaterala
kompletteringsoperationer samt andelen reoperationer av det totala antalet registrerade operationer utférda
1990-01-01 till 2019-12-31.

Tackningsgraden i delen for Cl-opererade barn

Téackningsgraden méter hur stor andel av en enhets operationer som ir registrerade.
Téackningsgraden berdknas genom att man jamfor antalet CI-operationer i Registret for
horselnedséttning hos barn med antalet CI-operationer i Socialstyrelsens patientdataregistret
(PAR).

Téljaren = Antal priméroperationer + antal kontralaterala kompletteringar + antal
reoperationer. Ndmnaren = Antal utférda operationer med operationskod DFEQO (anbringande
av kokleért implantat) i PAR.

Téackningsgraden for operationer i borjan av 1990-talet kan inte beréknas, eftersom
patientdataregistret inte borjade samla in data om Cl-opererade barn forrdn 1997.
Téackningsgraden 1 CI-delen av registret 4r mellan 1997 och 2004 hogre 4n tickningsgraden i
PAR, det vill séga fler barn &r registrerade 1 registret jamfort med antal barn registrerade i
PAR. For dren 2005 till 2008 &r tackningsgraden i registret mer dn 79 % for samtliga ar.
Tackningsgrad for Cl-opererade barn i kvalitetsregistret berdknades 1 januari 2021 for dren
2009-2019.
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Tackningsgrad (%), oversikiligt for HNSB

100

20
80
70
60
50
40
30
20
10

2009 2010 2011 2012 2013

Kalla: HNSB, patientregistret

2014 2015

Flickor — P Ojkar

2016

2017 2018

Totalt

2019

Oversikt av tickningsgraden fér Cl-opererade barn, pojkar, flickor och totalt i Sverige. Berdknad i januari 2021.

Téackningsgrad har ocksé berdknats for respektive Cl-opererande enhet for aren 2009-2019.
Samtliga Cl-enheter utom Link&ping har en god tdckningsgrad.

Tackningsgrad i kvalitetsregistret for CI

opererade barn, respektive enhet 2009
RIKET 92,9
Akademiska sjukhuset 85,7
Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge 94,3
Sahlgrenska universitetssjukhuset 100
Skanes universitetssjukhus Lund 96,2
Universitetssjukhuset Link&ping 75

2010 2011
93,5 88,6
88,9 100
97,4 94,5
100 100
93,3 100
62,5 22,2

2012
91,8
83,3
97,4

100

100
44,4

2013 2014
83,4 89
85,7 0(ingen op)
91,7 93,5
94,1 90,5
84,6 89,5

30 30

2015
90,7
100
95,5
86,4
90
57,1

2016
75,5
100
67,2
95,2
50
70

2017
83,3
100
98,3
79,2
90
14,3

2019
92,4
80
100
100
100
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Andelen Cl-opererade barn som vid primar Cl-operation fatt ett
respektive tva implantat

Totalt har 1174 barn genomgétt primdr Cl-operation mellan 1990-01-01 och 2019-12-31. 1
borjan av 90-talet erbjods barn 1 Sverige endast ett cochleaimplantat &ven om de var dova pa
bada 6ronen. Detta dndrades i slutet av 90-talet. Av totalt 1174 barn fick 78 % ett implantat
forsta gdngen de opererades. En majoritet av dessa barn opererades pa hoger sida. 22 % av
alla opererade barn fick implantat till bdda 6ronen vid forsta operationen.

CI primaroperation, opererad sida
Antal barn = 1174

. Hoéger
. Vénster

Bilateralt

Andelen primart Cl-opererade barn som fatt ett respektive tva implantat under perioden 1990-01-01-2019-12-
31.
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Andelen Cl-opererade barn som vid primar Cl-operation bedomts
uppvisa en pre- respektive postlingual horselskada.

Barns horselskador kan delas in 1 tva grupper beroende pa nér horselskadan debuterade.
Prelingula horselskada debuterar fore normal talspraksutveckling och postlingual horselskada
efter en visentligen normal talspraksutveckling.

Av 1174 barn som primért Cl-opererades 1990-01-01 till 2019-12-31 bedémdes 77 % ha en
prelingual horselskada och 17 % en postlingual horselskada. I 6 % av fallen var det osdkert
vilken typ av horselskada de hade. I registret har vi definierat en prelingual horselskada som
en horselskada som debuterat vid <18 manaders alder. Man beddmer att barnet inte har
uppvisat en normal sprakutveckling pa grund av bristande horselstimulans. Postlingual
horselskada har registret definierat som en horselskada som debuterar nér barnet ar >18
ménader gammalt. Barnet bedoms ha haft en néra ldersadekvat sprakutveckling och horseln
har forsdmrats over tid. Barnet horde battre vid fodseln jamfort med vid tiden for CI-
operationen.

ClI primaroperation, hérselnedsattning
Antal barn = 1174

. Prelingual (18 manader)
. Postlingual (>18 manader)
Okant

Primart Cl-opererade barn som uppvisar en pre- respektive postlingual hérselskada.

36



Alder vid Cl-operation fér barn med prelingual horselskada

Vi har valt att analysera 722 barn med prelingual horselskada, fédda och primért CI-opererade
mellan 1996-01-01 och 2019-12-31. Dessa barn har delats in i tvd kohorter for att belysa
vilken stor betydelse neonatal horselscreening har haft for att tidigt i livet identifiera barn med
medfodda grava bilaterala horselnedséttningar. Detta dé det idag finns mycket starka evidens
for att tidig Cl-operation forbéttrar ett dovt eller gravt horselskadat barns mojligheter att
utveckla ett talat sprak (Cupples 2018). Malséttningen 1 Sverige bor darfor vara att barn med
medfodda grava horselnedsittningar ska opereras fore ett ars alder.

Kohort 1 (254 barn) bestar av barn fodda och primért CI-opererade 1996-01-01 till 2007-12-
31. Under denna tidsperiod infordes neonatal horselscreening succesivt i Sverige, vilket
innebar att vissa av barnen fick neonatal horselscreening och andra inte.

Kohort 2 (468 barn) bestar av barn fodda och primért CI-opererade 2008-01-01 till 2019-12-
31. I den andra kohorten har barnen haft tillgédng till neonatal horselscreening da samtliga
regioner 1 Sverige da infort screening.

Operationsalder Cl primaroperation,
prelingual hérselnedsattning

Antal barn kohort 1 = 254

Antal barn kohort 2 = 468

50% 1

40%+

30% 1

Andel

20%

10.2
0/, -
10% 6.4 71

S 2821 13 4413
e 0850 04,53 0409 0400 0000 0002 0.00.0

0% 1

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Alder

B «ohort1 [ Kohort 2

Operationsalder for barn med prelingual horselskada.

Kohort 1: fédda och opererade 1996-01-01-2007-12-31 (fore inférandet av heltdckande neonatal
horselscreening i Sverige).

Kohort 2: fédda och opererade 2008-01-01-2019-12-31 (efter inférandet av heltdckande neonatal
horselscreening i Sverige 2008).
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Alder vid Cl-operation fér barn med postlingual hérselskada

Vi har valt att analysera 184 barn med postlingual horselskada, fodda och primért CI-
opererade mellan 1996-01-01 och 2019-12-31. Inget barn med postlingual horselskada
opererades fOre ett ars alder. Barnen opererades vid spridda aldrar under uppvéxten.

Operationsalder Cl primaroperation,
postlingual hdrselnedsattning
Antal barn = 184

50% 1

40%

30% A

Andel

20%+

98 103

65 60
43 49 49 43 38
.-ﬁ

10 11 12 13 14 15 16 17 18

Alder

10% A

O%-

Operationsalder for barn med postlingual horselskada fodda och opererade 1996-01-01 till 2019-12-31.
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Antal reoperationer samt orsak

Totalt har 71 reoperationer registrerats och de har utforts pa 62, barn vilket innebar att vissa
barn reopererats flera ginger. Den vanligaste orsaken till reoperation ar implantatshaveri
vilket betyder att implantatet har slutat att fungera av ndgon teknisk anledning. 59 % har
reopererats pa grund av detta. Trauma innebér att implantatet utsatts for yttre pafrestning (till
exempel att barnet snubblar och slar 1 huvudet), vilket medfort att implantatet gatt sonder.
Infektioner &r en sdllsynt orsak till reoperation. Ibland kan det vid infektion vara ldge att gora
en explantation forst och vid ett senare tillfdlle nér infektionen har ldkt ut utfora en
reimplantation.

Orsak till Cl reoperation

Antal reoperationer = 71
Antal barn = 62

Implantatshaveri -

Annan -

Trauma 1

Implantation efter tidigare explantation -

Infektion -

Explantation vald av patienten -

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

Orsak till reoperation pa Cl-opererade barn.
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Ledtider for Cl-enheterna dr en processindikator som avspeglar tiden fran remiss till CI-team
till datum for priméar Cl-operation. Data for ledtider finns bara frdn och med 2019-05-07 da
det nya registret togs i bruk.

Ledtid remiss till Cl-primaroperation

RIKET, n=117 1 —] o

Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team, n=8 - — o —

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team, n=70 - —_— °

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team, n=25 - — °s e

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team, n=14 1 — e — °

Link&pings universitetssjukhus Cl-team, n=04

0 50 100 150 200
Antal dagar

Ledtider for riket och respektive Cl-opererande enhet. Fran datum nar remiss anlénde till Cl-team till
operationsdag.

Vi har valt att presentera ledtiderna som en boxplot. En boxplot ska tolkas pa foljande satt: 50 % av ledtiderna
ligger inom boxen, 25 % av ledtiderna motsvarar strecket fére boxen och 25 % av ledtiderna motsvarar strecket
efter boxen. Rod prick visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter det sista
strecket visar ledtider som avviker stort fran ovriga.
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