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Registret for horselnedsdttning hos barn dr ett delregister 1 Nationellt kvalitetsregister for
Oron-, nds-, och halssjukvard och har under de senaste aren genomgatt stora forandringar. Den
7 maj 2019 lanserades nya versionen av registret efter flera ars intensivt arbete med att om-
strukturera registret. Nu inkluderas barn med bade ensidig och dubbelsidig horselnedséttning.
Registret har efter nystarten klassats som registerkandidat och ambitionen é&r att arbeta for att
registret skall uppna certifieringsniva 3. Registrets méalsittning ar att inkludera alla barn med
bestdende horselnedsattning som uppfyller inklusionskriterierna och folja dessa strukturerat
vid givna aldrar. En separat del i registret foljer barn som har fétt inopererade horselimplantat
- cochleaimplantat (CI).

I Sverige finns 27 enheter som arbetar med horselhabilitering for barn och 24 av dessa en-
heter borjade registrera nyupptiackta barn under 2021. Samtliga fem Cl-team registrerar nu
1 registret.

Registrets forsta anvdndardag i mars 2021 blev ett digitalt méte och 98% av deltagarna var
ndjda och ville att vi skulle anordna fler anvdandardagar. Under éret har vi ocksa forsokt sprida
kunskap om den nya versionen av registret genom att anordna utbildningstillfdllen digitalt
runt om i landet. Horselbarnsenheterna har informerats om hur registret ar uppbyggt, hur fréa-
gor dr definierade samt hur man kan komma i gdng med sina registreringar. Vi har ocksa via
facktidskrifter och yrkessammankomster informerat om registret for att motivera enheter att
bdrja registrera. Vi ser nu att antalet nyregistrerade barn 6kat markant efter nystarten av re-
gistret. Fler 4n 6000 barn med hdrselnedséttning har nu inkluderats och en majoritet av dessa
barn har inkluderats sedan maj 2019.

Hosten 2021 utvecklade registret en ny statistikmodul pd hemsidan déir varje enhet kan se
sina egna resultat. Statistikmodulen dr 6ppen for alla med mojlighet att ladda ner data till
den egna kliniken.

I denna andra egna arsrapport redovisas data i tvé delar. En resultatdel for barn med bestdende
horselnedsittning och en resultatdel for barn som genomgétt Cl-operation.

Ett stort tack till alla som bidragit till att registrera patienter, kommit med virdefull feed-
back till oss som arbetar med registret samt till alla er som arbetar for att vi i Sverige pa ett
strukturerat sétt ska folja upp véra horselskadade barns horsel-, sprak- och kommunikations-
utveckling.

Elisabeth Dahlstrom
Ordforande i referensgruppen for Registret for horselnedsattning hos barn
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Registret for horselnedsdttning hos barn startade i slutet av 1990-talet. Frageformuldren 1
registret var initialt 1 forsta hand medicinskt inriktade varfor fa enheter valde att delta. Dér-
efter forenklades formuliren vilket ledde till att viktig information foll bort. Ar 2014 borjade
registret inkludera CI-opererade barn.

Efter ett intensivt arbete i multiprofessionella arbetsgrupper under dren 2016 till 2018, lan-
serades det omarbetade registret i maj 2019. Registret inkluderar nu barn med ensidiga och
dubbelsidiga horselnedsittningar med ett tonmedelvarde for frekvenserna 0,5,1,2 och 4 kHz
(TMV4) >29dB pa minst ett 6ra. Ar 2021 hade 24 av Sveriges 27 horselbarnsenheter som
habiliterar barn med horselnedsittning bdrjat registrera sina nyupptéickta barn. I CI-delen regi-
strerar nu samtliga 5 CI-team.

I januari 2021 kontaktades registret av Ann-Charlotte Gyllenram frén fordldraféreningen
Barnplantorna p.g.a. att man eftersokte adresser och kontaktuppgifter till samtliga horsel-
barnsteam i Sverige dd nagon sddan information inte fanns tillgédnglig. Registret var da
behjilpliga och tog tillsammans med Barnplantorna fram kontaktuppgifter till Sveriges
horselbarnsteam.

Under varen 2021 paborjades dven ett stort arbete tillsammans med registercentrum i
Goteborg for att kunna presentera statistik pa hemsidan. Den 29 september var arbetet fardig-
stallt sa nu finns statistik tillgdngligt for samtliga registrerande horselbarnsenheter. Sta-
tistiken har i delen for barn med bestdende horselnedséttning delats in i tre moduler - regi-
streringar/tdckningsgrad, deskriptiv statistik samt kvalitetsindikatorer. Under deskriptiv
statistik redovisas data avseende horselnedséttningsgrad, andel som erbjudits horapparat, hor-
apparattyp, diagnosalder samt hur barnet har identifierats. Den enda kvalitetsindikatorn som
registret har presenterat under 2021 ar ledtider 1 varden fran diagnosdag till horapparatstart. I
delen for Cl-opererade barn ses en liknande indelning men i1 den delen gar det att se resultat
for Cl-opererande enheter, regioner samt remitterande horselbarnsenhet. Under deskriptiv sta-
tistik har data redovisats avseende opererad sida vid primaroperationen, pre- eller postlingual
horselnedséttning vid Cl-operation, operationsalder, samt orsak till reoperation.

I juni 2021 publicerade registret sin forsta egna arsrapport med statistik for nydiagnos-
tiserade barn med horselnedséttning samt statistik for CI-opererade barn. I arsrapporten
publicerade vi ocksd var forsta kvalitetsindikator som belyser ledtider i varden.

Under hosten 2021 har registermedlemmar hallit foredrag med information om registerresultat
for Svensk medicinsk audiologisk férening (SMAF) och Otikids (moéte f6r barnaudionomer).
Asa Jansson publicerade 2020 en dversiktsartikel om registret i audionomtidningen.

Referensgruppen hade ett tvadagars arbetsmote for att fardigstdlla en valideringsplan for
registret samt ta fram ett underlag for statistiken till 2021 ars arsrapport. Referens-
gruppen har varje ménad digitala moten for att utveckla registret.

Under aret togs ett underlag fram for kvartalsrapporter. Dessa innehéller information kring
tdckningsgraden 1 uppfoljningsdelarna for respektive personalkategori: audionom, likare,
pedagog, logoped.

I mars 2021 anordnades registrets forsta anvdndardag som blev ett digitalt mote.
Referensmedlemmar foreldste om registret och uppmuntrade till fortsatt registrering. En
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del av anvidndardagen dgnades at vidareutbildning. Docent Eva Karltorp, lékare vid CI-
teamet pd Karolinska Universitetssjukhuset, foreldsta om horselnedsdttning orsakad av
medfédd cytomegalovirus infektion. Med Dr Nadine Schart-Moren, likare vid CI-teamet
1 Uppsala, foreldste om Auditiv Neuropaty Spectrum Disorder. Hela 98% av deltagarna ville
att vi skulle anordna fler anvindardagar och majoriteten 6nskade digitala moten da det ar en
forutséttning for att fler registrerande enheter far mojlighet att delta.

I syfte att underlitta for enheterna att registrera i uppfoljningsdelarna har vi tagit fram
tva verktyg. “Uppfoljningar av Cl-operationer” samt “Véra registrerade barn med besta-
ende horselnedsdttning". Verktygen mojliggor for den egna kliniken att halla koll pa
vilka barn som dr aktuella for uppfoljning. Anvéndare har inkommit med onskemal om
att enkelt kunna se om barnet hade en ensidig eller dubbelsidig horselnedsittning samt
alder vid horapparatstart i dversikten varfor dessa variabler lagts in dir. Det har ocksé
framkommit ett starkt dnskemal om att kunna ta bort barn som ej ar aktuella for uppfolj-
ning och vi arbetar pé den frdgan d& den tekniskt inte &r helt 14ttlost. Vi dr dock vil med-
vetna om att detta skulle underlétta registreringar i uppfoljningsdelarna.

I CI-delen har vi lagt till en modul for “Vara registrerade Cl-operationer” dir CI-teamen
nu enkelt kan fa fram hur manga priméra-, kontralaterala- samt re-operationer som gjorts
under 4ret.

Uppbyggnad av registret

Registret bestar av tva delar, en del som foljer barn med bestaende horselnedsittning och en
del som foljer barn som Cl-opererats. For detaljer se respektive kapitel nedan.

Uppbyggnad av registret
Forsta registreringen Uppfdljning av
ATMV>29dB pd minst ett 6ra hé t sndande b k
Barn med permanent horselnedsattning (ej SOM) .orappara Sanva(n ?ﬂ € barn sker
Permanent personnummer vid 3, 6, 10 och 15ars alder

| Horselvarden >
Patientensresai  — ]

kvalitetsregistret for
barn med

horselnedsattning — '

Cl Operationsenkater
Fylls i vid varje Uppfoljning av Cl-opererade barn sker vid
operationstillfille 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 ej.

Uppfoljningsansvaret for barn med bestaende horselnedsittning ligger pa de 27 horselvérds-
enheterna i Sverige. Uppfoljningsansvaret for CI-opererade barn ligger pa de fem Cl-teamen
dven om habiliteringsansvaret ligger pa horselvardsenheterna. Ett ndra samarbete kriavs mel-
lan CI-team och horselvarden omkring vem som gor vad for de Cl-opererade barnen.
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GDPR (General Data Protection Regulation) togs 1 bruk i EU den 25 maj 2018. Registret ser
detta som en mycket viktig lag, till for att skydda den personliga integriteten hos individerna i
registret. Aven patientdatalagen reglerar hur registret fir arbeta med patientuppgifter. Regist-
ret kommer bara att presentera resultat pa gruppniva sé att enskilda individer inte kan identi-
fieras.

Enligt gillande lagstiftning far en vardgivare bara ha tillgang till de uppgifter som man sjélv
registrerat. Det dr alltsd inte mojligt att se andra vardgivares registreringar. Detta medfor att
varje gang ett barn som finns i registret flyttar och byter vrdenhet behéver den nya vard-
givaren gora om nyregistreringen. Vi arbetar for att hitta en 16sning pé detta problem. Det
hade underléttat om de nya vardgivarna kunde se om barnet redan har registrerats, sé att man
inte behdvde gora om nyregistreringen. Detta maste dock 16sas pa ett patientsdkert sitt.

Data fran registret kan efter ans6kan lamnas ut till forskare, men en godkénd etikansékan
innebdr inte per automatik att man far ta del av registerdata. En provning gors alltid av regis-
terhdllaren for ONH-registret och centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) for att
sdkerstdlla att enskilda individer skyddas. Var rekommendation &r att forskare som vill ansdka
om data frdn Registret for horselnedséttning hos barn forst kontaktar medlemmar 1 referens-

gruppen.

Vi som arbetar med registret ser redan nu att manga horselbarnsenheter som bdrjat registrera
nyupptéckta barn ocksé ser Over den egna organisationen. Vi far ett stort antal fragor fran
anvindare av registret. Ménga handlar om registret men andra fragor ror medicinska utred-
ningar samt frdgor kring vilka barn som bor f4 horapparat. Flera anvdndare kommer med bra
idéer for hur registret kan forbéttras och ddrmed ocksa varden for patienterna. Det har tydligt
framkommit att allt fler horselbarnsenheter ser 6ver den egna strukturen kring hur de f6ljer
upp barnen med horselnedsittning. Enheter som tidigare inte arbetat systematiskt har nu med
hjélp av registret bdrjat se over sina uppfoljningsrutiner. Det har ocksé kommit till var kénne-
dom att enheter i landet som tidigare inte haft logopeder kopplade till horselbarnsenheterna nu
anvint registret som ett argument for att anstélla logoped eller knyta kontakter med logo-
peder, vilket starkt gynnar varden av barn med horselnedséttning.

Registret har efter analys av registerdata uppmérksammat att regioner i Sverige som inte
anvénder 4-ars screening av barn identifierar barn med horselnedséttning 1 storre utstrackning
via fordldramisstanke och skolscreening, dvs senare &n nddvéandigt. Dessa resultat har anvénts
som argument 1 Vidstra Gotalandsregionen for att infora 4-4rs screening dven dér.
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Anna Persson, Elisabeth Dahlstrom

Bakgrund

En god horsel ér en av forutsittningarna for att kunna uppfatta och utveckla ett talat och rikt
sprak. Konsekvenserna av nedsatt horsel spdnner dock dver minga omréden. Forutom
sprakliga begransningar kan en horselnedséttning dven péverka skolging, social inter-
aktion, hogre studier samt tillgang till arbetsmarknaden.

Att inte kunna uppfatta tal i omgivningen kan innebira att personer med horselnedsétt-
ning missar viktig information. For de med grav horselnedséttning kan det &ven medfora
fara for att man exempelvis inte hor larmsignaler. I sociala sammanhang kan detta inne-
bdra att omgivningen misstolkar uteblivna svar som brist pa uppmairksamhet eller non-
chalans, vilket i sin tur kan leda till felaktiga slutsatser om barnets generella utveckling.
For det enskilda barnet kan begrdnsningarna att hora i olika sammanhang paverka kéns-
lan av delaktighet och hos lite dldre barn leda till stress, frustration och utanforskap.

Da forskning visat att grad av horselnedsédttning har en stark koppling till barns tal- och
sprakutveckling har det inom horselhabiliterande verksamheter varit logiskt att denna
malgrupp prioriterats.

Inom senare tids forskning har dock intresset for barn med léttare grad och specifikt barn
med ensidig horselnedsittning/dovhet 6kat. Dessa édr tva malgrupper som det finns
mycket lite evidens om hur de pa basta sétt skall omhdndertas (Huttunen et al., 2020). En
lattare horselnedsittning och ensidig dovhet paverkar sillan den tidiga tal- och sprékut-
vecklingen men det kan medféra andra konsekvenser. Ett tydligt exempel dr mojlig-
heterna att hora ljud frén olika riktningar (lokalisation), i buller men dven i tysta lyss-
ningsmiljoer (Johansson et al., 2019; Huttunen et al., 2020). Dessa horselméssiga
begrinsningar kan fa langtgdende konsekvenser inom de kommunikativa och sociala
omradena och behdver darfor utforskas mer. For att belysa denna malgrupp planerade
referensgruppen under 2021 att vid kommande anvindardag i mars 2022 erbjuda en fore-
lasning om barn med ensidig horselnedsittning.

Evidensen ar idag stark for att tidig upptickt och intervention av horselnedsattning har en god
effekt pa horsel-, tal- och sprakutvecklingen (Ching et al., 2015; Moeller et al., 2015,
Yoshinga-Itano, 1998). Tillgang till ett valutvecklat sprak ar saledes en viktig forutsittning
for ménniskors vilbefinnande varfor det &dr av storsta vikt att horselnedsittning hos barn upp-
ticks tidigt, s att adekvata interventioner kan erbjudas och barnet kan na sin fulla potential.

Flera faktorer paverkar den sprékliga utvecklingen och nagra har visat sig vara sérskilt bety-
delsefulla (Cupples et al., 2014, 2018; Moeller & Tomblin, 2015):

e Alder nir horselnedsittningen debuterade, prelingualt eller postlingualt
e Graden av horselnedséttning

e Hur mycket man anvander sitt horhjalpmedel

e Spréklig stimulans

Arsrapport verksamhetsaret 2021 - Registret for horselnedsittning hos barn 8



e Annan funktionsnedséttning

Internationella riktlinjer for optimala forutsittningar att utvecklas sprékligt dr den sa kallade
“1-2-3-modellen". (Joint Committée of Infant Hearing, 2019). Detta innebar neonatal horsel-
screening under forsta levnadsmanaden, diagnos vid tva ménaders alder och habiliteringsstart
vid tre manaders alder. Neonatal horselscreening implementerades rikstdckande 1 Sverige ar
2007, och tack vare denna upptécks de flesta barn med medfodd horselnedsittning vid tidig
alder. Tidpunkterna for diagnos och habiliteringsstart varierar mellan de 27 horselenheterna 1
Sverige. Ledtiderna fran upptickt till habiltieringsstart dr darfor en viktig indikator inom
svensk horselvard som Registret for barn med horselnedséttning har som mal att belysa, och
genom statistik och information, forbattra.

Inklusionskriterier for barn med bestaende hérselnedsattning

I forsta registreringsenkdten 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 pa nagot ora, ej sekretorisk mediaotit (SOM)
e Horselnedsittningen bedoms varaktig och barnet har ett permanent personnummer

Uppbyggnaden av delen for barn med bestaende hérselnedsattning

Denna del bestér av tva enkéter, en forsta registreringsenkét och en uppfoljningsenkait. I regi-
streringsenkéten registreras alla barn som uppfyller inklusionskriterierna. Darefter foljs bar-
nen upp vid 3, 6, 10 och 15 ars élder. Uppfoljningsenkiten dr indelad i olika delar dar audio-
nom, lakare, pedagog och logoped besvarar olika fragor.

Variabler i forsta registreringen

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

e Datum for start av primér horselhabilitering i Sverige

e Datum for horapparatstart

e Horselnedsittningens grad

e Uppgift om barnet har fotts i Sverige

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

e Orsak till att barnet remitterades for horselutredning

Variabler i uppféljningsdelarna

e Horselnedsittningens grad

e Anvéndningsgrad av horhjalpmedel

e Typ av horhjélpmedel

e Tillgang till mikrofonsystem i férskola/skola

e Huvudsprék i familjen

e Tillgéng till horselhandledning och/eller teckenspriksutbildning
e Barnets huvudsakliga kommunikationssatt
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e Daglig vistelsemiljo, forskole- eller skolform
e Medicinska orsaker till horselnedsittningen samt andra funktionsnedséttningar

For barn med dubbelsidig horselnedsittning utvirderas deras horselformiga genom métning
av maximal taluppfattning med horapparat i ljudfilt i tyst och funktionell lyssnarformaga
med fordldrafrdgeformulédret PEACH. Olika formégor av deras tal- och sprakutveckling
utvirderas genom testerna SIR2, Syntax, FAS, TROG-2, Nya Reynell (Reynell IV). For de
barn som anvinder teckensprak gors en overgripande beddmning av teckenspréks-
utvecklingen.

Arsrapport verksamhetsdret 2021 - Registret for horselnedsittning hos barn
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Redovisning av resultat fran registerdelen som fdljer barn med
bestaende horselnedsattning

Anslutningsgrad i delen for barn med bestaende horselnedséattning

I Sverige finns 27 enheter som har i uppdrag att habilitera barn med horselnedséttning.
Av dessa hade 24 enheter borjat registrera nyupptickta barn med horselnedsittning under
2021 vilket ger en anslutningsgrad pd 88% i Sverige. Enheten Véstervik erholl utbild-
ning om registret senhdsten 2021 vilket var senare &n planerat p.g.a. pandemin och har nu
2022 kommit igang med sina registreringar.

RIKET N=5612 60
Blekingesjukhuset ~ N=129 7
Centrallasarettet Vaxj6 N=55 80
Centralsjukhuset | Karlstad ~ N=217
Centralsjukhuset i Kristianstad N=21
Falu lasarett  N=175 5l
Géavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=122 65
Hallands sjukhus Halmstad ~ N=256 37
Helsingborgs lasarett ~ N=330 73
Horeentralen och Akademiska sjukhuset ~ N=314
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=803 49
Linképings universitetssjukhus N=26 96
Léanssjukhuset i Kalmar ~ N=117
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=56 52
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjé ~ N=248 65
Norra Alvsborgs Lanssjukhus ~ N=203 43
Norrlands universitetssjukhus ~ N=239 76
Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=90 72
Sahlgrenska universitetssjukhuset  N=714
Skaraborgs sjukhus  N=138 46
Skanes universitetssjukhus Lund ~ N=262 486
Sunderby sjukhus ~ N=188 66
Sodra Alvsborgs Sjukhus ~ N=197
Universitetssjukhuset Orebro  N=485 82
Visby lasarett N=19 58
Vasterviks sjukhus N=18 100
Vastmanlands sjukhus Vasteras ~ N=130 84
Ostersunds sjukhus N=60 45

T T ———
0% 50% 5% 100%

Andel

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

. P& annan enhet i Sverige . Utomlands

Diagrammet visar antalet registreringar (n=5612) tom 2021-12-31 samt fordelningen i procent, nar i tid och pa
vilken enhet barnen registrerats.

GRON ”P3& denna enhet inom de senaste tre &ren” betyder att barnet startade sin hérselhabilitering
nagon gang under de senaste tre aren pa den registrerande enheten.

GUL ”"Pa denna enhet for mer an tre ar sedan” betyder att barnet startade sin horselhabilitering for
mer an tre ar sedan pa den registrerande enheten. For att barn ska kunna registreras i uppféljnings-
delarnavid 3, 6, 10 eller 15 ars alder maste det finnas en forstaregistrering. For barn som regi-
streras under GUL &r de obligatoriska fragorna: diagnosdag, svenskfodd/utlandsfédd, kén, samt regi-
strerande enhet. De barn som migrerades 6ver fran det gamla registret dr ocksa inrdknade i den
gula gruppen.

BLA ”P& annan enhet i Sverige” betyder att barnet ar nyinflyttat till den registrerande enheten.

LILA "Utomlands” betyder att barnet erhallit sin priméara horselhabilitering utomlands dvs har hor-
apparater utprovade vid ankomsten till Sverige.
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Tackningsgraden i delen for barn med bestaende horselnedsattning

En optimal tickningsgradsberdkning gors genom att jamfora antalet barn som uppfyller
inklusionskriterierna och som é&r registrerade 1 kvalitetsregistret med det totala antalet barn
med horselnedséttning som identifierats i Sverige. Barn med horselnedsittning registreras inte
1 andra register pd ett tydligt sétt varfor det dr svart att méta eller uppskatta totalantalet.

Det finns ménga studier av prevalens for horselnedséttning hos barn, internationellt och
nationellt, men med olika &ldrar och olika grader av horselnedsittning. Det finns dock inga
prevalensstudier vad géller antal horselskadade barn i dldern 0—18 ar med horselnedséttning
>29 dB. Det f6ds 1-2/1000 barn med hjdlpmedelskravande horselnedséttning per ar. Preva-
lensen for horselnedséttning okar i takt med stigande alder (Mehra 2009, Uhlén 2020,
Barreira-Nielsen, 2016).

Tidigare har referensgruppen utfort tva projekt for att forsoka hitta en metod att berékna tack-
ningsgraden. Projekten har varit lokaliserade till Varmland och beskrivs i drsrapporten for
2020.

I uppfoljande projekt involverar vi nu storre delen av Sverige och det baseras pa lokal kdnne-
dom om antal barn i en viss dldersgrupp. En forsta forfragan gick ut i borjan av 2021 till alla
horselbarnsteam i Sverige om lokal kdinnedom om antal barn fodda 2014 med enkel- eller
dubbelsidig horselnedsittning >29dB. Antalet jamfordes sedan med de barn fodda samma ar
som fanns i registret.

En del barnteam hade inte borjat registrera i registret men hade dnda kdnnedom om antal barn
som omfattades av kriterierna. Andra visste inte hur minga barn de hade trots att de hade ett
antal registrerade. Vissa barnteam har inte efterregistrerat barn i samband med nystarten 2019
varfor tickningsgraden dé blir lagre.

Totalt fanns kinnedom om 344 barn med horselnedséttning fodda 2014 och antalet registre-
ringar var 256. Det skulle innebéra en tickningsgrad pé 74% i riket men alla barn &r inte med-
raknade i totalantalet. Tackningsgraden torde dérfor vara lagre. Det fattas fortfarande data.
Téckningsgraden kan for ndrvarande bara beréknas pd enhetsniva och inte pé riksniva. Malet
ar en tdckningsgrad pé >85% pa riks och enhetsniva.

16 av 27 barnteam hade en tdckningsgrad pa >85%.

3 av 27 barnteam hade en tickningsgrad pa >75-85%.

0 av 27 barnteam hade en tickningsgrad pa 50—75%.

8 av 27 barnteam saknade kdnnedom, registreringar eller hade en tickningsgrad pa <50%

Detta var forsta gangen fragan kom ut och man kan se att tickningsgraden ar god i ménga av
barnteamen. Metoden kommer att utvecklas. Med regelbundna paminnelser i olika forum
kommer enheterna paminnas att ha koll pa sina 6-aringar for att kunna svara pa samma frdga
ndsta ar. Malséttningen &r att kunna presentera tackningsgraden pa riksniva.
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Barn fodda 2014 med hirselnedsattning =29dB ensidig aller
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Crebro

Fzlun, Dalarma

Helsingborg, Skdne
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Iénkdping, Ryhow, Eksjd
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Karlstad, Warmland

Kristiznstad, Skine
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Antal registrerade barn: 2556
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Antal forstaregistreringar till och med 2021-12-31

Fran 1990-talet och fram till 2014 hade 770 barn inkluderats i registret. I maj 2019 lanse-
rades det reviderade registret och dérefter har antalet registrerade barn med bestdende
horselnedsdttning dokat markant. I december 2021 hade 5612 barn registrerats.

6000
5612
5000
4338
4000
©
€ 30001
< 2483
2000 . 1716
- |IIIIII ||||||| |‘|||||
01 IIIIIII

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Registreringsar

Diagrammet visar antalet registrerade barn for hela riket (n=5612) mellan aren 2014 — 2021 (kumulativt).

Andel utlandsfédda barn till och med 2021-12-31
Av totalt 4095 barn dr 86 % fodda i Sverige och 14 % fodda utomlands.

. Sverige
. Utomlands

Diagrammet visar andel registrerade barn som &r fodda i Sverige (n=3505) respektive i utlandet (n=590).

Arsrapport verksamhetsdret 2021 - Registret for hdrselnedsittning hos barn 14



Andel barn med ensidig respektive dubbelsidig horselnedsattning

Av totalt 2044 barn har 53 % diagnostiserats med en dubbelsidig (bilateral) horselnedsattning
och 45 % med en ensidig (unilateral) horselnedséttning. I 2 % av fallen har det inte kunnat
faststdllas om horselnedsattningen ér ensidig eller dubbelsidig. Ensidig horselnedsattning
innebdr att barnen uppvisade normal till mycket 14tt horselnedsattning med TMV4 frén -10 till
25dB pa sitt bésta ora.

. Bilateral
. Unilateral

Okant

Diagrammet visar andelen barn med ensidig respektive dubbelsidig hérselnedsattning (totalt antal n=2044,
bilateral n=1088, unilateral n=925, okdnt n=31).
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Dubbelsidig horselnedsattning

Horselnedsattningens grad hos barn med dubbelsidig horselnedsattning

Av 1088 barn med dubbelsidig horselnedsattning diagnostiserades 78 % med en symmetrisk
horselnedséttning och 22 % med en asymmetrisk hdrselnedséttning.

Registret har valt att definiera horselnedséttningsgrad med utgangspunkt frin WHO-gradering
fran 2019 (WHO, 2019). Registret definierar olika grader av horselnedsittning efter berék-
ning av TMV4 pa det bésta orat: normal/mycket létt (-10—25 dB HL), latt (2640 dB HL),
mattlig (41-60 dB HL), svar (61-70 dB HL), grav (71-80 dB HL), mycket grav (=>81 dB
HL), och osdker (>29 dB HL).

RIKET

Blekingesjukhuset

Centrallasarettet Véxjo

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 | Kalmar

Lanssjukhuset | Sundsvall/Harndsands sjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Haglandssjukhuset Eksjo
Norra Alvsborgs Lénssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skarahnris sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus

Sodra Alvshorgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

0% 25% 50% 75% 100%

Andel
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. Mycket grav (281dB HL) . Assymetrisk

[ ] osster 2903 L

Diagrammet visar antalet barn med dubbelsidig horselnedsattning (n=1088) fordelat per enhet i procent for
olika grader av horselnedsattning (symmetrisk (n= 844), asymmetrisk (n=235), okand (n=9).

Arsrapport verksamhetsaret 2021 - Registret for horselnedsittning hos barn 16



Av 844 barn med en symmetrisk horselnedsattning uppvisade 44 % en létt horselnedsittning,
36 % en mattlig horselnedséttning och 20 % en svér till mycket grav horselnedsittning.
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RIKET

Blekingesjukhuset

Centrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset | Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad

Falu lasarett

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

Horcentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linkgpings universitetssjukhus
Lénssjukhuset | Kalmar

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo
Norra Alvsborgs Lanssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykdpings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus

Sédra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vésterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus
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. Mycket grav (281dB HL) D Oséker (>29dB HL)

Diagrammet visar grad av hérselnedséattning for barn med symmetrisk hérselnedsattning (n=844) fordelat per
enhet i procent.

Av 235 barn med en asymmetrisk horselnedséttning uppvisade 63 % en létt horselnedséttning,
20 % en mattlig horselnedséttning och 16 % svér till mycket grav horselnedséttning pa bista
orat.

RIKET N

Blekingesjukhuset

Cenlrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset | Kristianstad

Falu lasarett

Gévle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

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

Lénssjukhuset i Sundsvall/Hamésands sjukhus
Lanssjukhuset Ryhow/Hdglandssjukhuset Eksjo
Norra Alvsborgs Lanssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykdpings lasarett/Kullbergska sjukhuset
ahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund

Sunderby sjukhus

Stdra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vésterviks sjukhus

Véstmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

Sudbi L

Andel

. Latt (26-40dB HL) D Matlig (41-60d3 HL)
. Sudr (61-70dB HL) . Grav (71-80dB HL)

W vicketoray 8108 HL) [ ] Osaler (20 08 H)

Diagrammet visar grad av horselnedsattning pa basta 6rat for barn med asymmetrisk hérselnedsattning
(n=235) fordelat per enhet i procent.
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Av 235 barn med en asymmetrisk horselnedsittning uppvisade 51 % en mattlig horselned-
sattning, 16 % en svar horselnedséttning och 31 % en grav till mycket grav horselnedsittning
pa det siamsta Orat.

RIKET  N=235
Blekingesjukhuset N=3
Centrallasarettet Vaxjo N=1
Centralsjukhuset i Karlstad N=97
Centralsjukhuset | Kristianstad N=0-
Falu lasarett N=9-
Gévle sjukhusfHudiksvalls sjukhus N=8
Hallands sjukhus Halmstad N=12+
Helsingborgs lasarett N=14+
Harcentralen och Akademiska sjukhuset N=11-
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund N=55
Link&pings unis khus N=1
Lanssjukhuset | Kalmar N=T
Léanssjukhuset | Sundsvall/Harngésands sjukhus N=1
Lanssj; 1set RyhoviHoglandssjukhuset Eksjé N=6
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=16
Norrlands universitetssjukhus N=5
Nykopings lasarettiKullbergska sjukhuset N=1
Sahlgrenska universitetssjukhuset ~ N=29
Skarabol%s sjukhus N=7
Skanes universitetssjukhus Lund N=15
Sunderby sjukhus N=4
Sédra Alvsborgs Sjukhus N=6
Universitetssjukhuset Orebra N=7
Visby lasarett N=1
Vasterviks sjukhus N=0
Vastmanlands sjukhus Vasteras N=7
Ostersunds sjukhus N=0 1 . . . .
0% 25% 50% 75% 100%
Andel
I Lt (264008 HL) [ matiig (416008 HL)

. Svar (61-70dB HL) . Grav (71-80dB HL)

Il Wycket arav (2818 HL) || Osaker (-29 B HL)

Diagrammet visar grad av horselnedsattning pa samsta orat for barn med asymmetrisk hérselnedsattning
(n=235) fordelat per enhet i procent.
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Andelen barn med dubbelsidig horselnedsattning som fatt hérapparat

Av 1088 barn med dubbelsidig horselnedsattning fick 93 % erbjudande om hérapparat/er. En
minoritet av fordldrarna/barnen har tackat nej till horapparat/er.

RIKET N:

Blekingesjukhuset

Centrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad

Falu lasarett

Gévle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus

allands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

Harcentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linkdpings universitetssjukhus
Lanssjukhuset i Kalmar

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus
Lénssjukhuset Ryhov/HQ%Iandssjukhuset Eksjo
Norra Alvshorgs Lanssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykpings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraboris sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund
Sunderby sjukhus

Sddra Alvshorgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

zzzzz Frzzzz_zzzll
N =]

Zun T mun=z
ST I COM© WO TR 500 =P 1T e B IR o TR = — D
COWHROOOONDIRNNO = =R 0=DHRDOOD N DD

=
[
1

ZzzZzZzZz=Z

=z=Z
TN=z=

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Ja, tva hérapparater
Ja, en horapparat

. Nej, kliniken har valt att det inte &r aktuellt pa bada 6ronen

Nej, har horapparat fran utlandet eller
Nej, foraldrarna eller barnet har tackat nej

(Patienten har rekommenderats horapparat
men barn eller foréldrar har tackat nej till bada éronen

Stapeldiagrammet visar antal barn med dubbelsidig hérselnedséattning (n=1088) samt andel i procent per enhet
som fatt erbjudande om horapparat till bada eller ena 6rat.

Eftersom Hallands sjukhus visade sig ha avvikande resultat jamfért med riket tog referensgruppen kontakt med
kliniken. Efter narmare analys och samtal framgick att man av misstag registrerat barn med SOM vilka ej varit
aktuella for hérapparatsanpassning da horselnedsattningen normaliserats efter rérinsattning i 6ronen. Statisti-
ken fran Hallands sjukhus blir darfér missvisande och kommer att korrigeras.

Olika former av horapparater vid dubbelsidig horselnedsattning

Barn med horselnedsittning kan erbjudas olika former av horapparater. Luftledande hérappa-
rater, som 1 dagligt tal kallas bakom-6rat-hdrapparater, hidngs pa 6rat och leder in ljudet via en
luftslang. Benforankrade horapparater leder ljudet via ben och placeras mot skallbenet. Denna
typ av horapparat kan héllas pé plats pa barnets huvud med hjilp av ett pannband men kan
ocksa klistras fast, eller efter operation sitta fast bakom orat med hjélp av en titanskruv. Det
finns ocksé benledande horapparater som dr inopererade, sa kallade mellandreimplantat.

Av 1007 barn med dubbelsidig horselnedséttning har 95% fétt luftledande horapparat/er
och 5% benledande horapparat/er.
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Diagrammet visar det totala antalet barn med dubbelsidig hérselnedsattning i riket (n=1007) samt férdelningen
av typ av horapparat i procent per enhet.

Ensidig horselnedsattning

Horselnedsattningens grad for barn med ensidig horselnedsattning

Ensidig horselnedséttning definieras i registret som ett barn som uppvisar normal till
mycket l4tt horselnedsdttning med TMV4 (-10-25dB) pé ett ora.

Av 925 barn med ensidig horselnedsittning diagnostiserades 33 % med en latt horselnedsétt-
ning och 31 % med en méttlig horselnedséttning.
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Stapeldiagrammet visar det totala antalet barn med ensidig hérselnedsattning (n=925) samt férdelningen av
olika grader av horselnedsattning i procent per enhet.
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Andel barn med ensidig horselnedsattning som fatt hérapparat

Av 925 barn med ensidig horselnedsittning har 71 % fétt horapparat. 1 21 % av fallen har
audionomen beddmt att horapparatanpassning inte varit aktuell. Det kan exempelvis bero pa
att barnets horselnedsattning ar si grav att det inte gar att forstirka horseln med en konvent-
ionell horapparat. I 8 % har barnen eller fordldrarna tackat nej till horhjalpmedel vid ensidig
horselnedsittning.
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Diagrammet visar totala antalet barn med ensidig horselnedsattning (n=925), fordelat per enhet pa andel som
fatt horapparat eller inte i procent.

Olika former av hérapparat vid ensidig horselnedsattning

Barn med ensidig horselnedsittning kan utdver de typer av horapparater som erbjuds
barn med dubbelsidig horselnedséttning dven erbjudas CROS-apparat. En CROS fangar
upp ljudet fran den horselskadade sidan och leder 6ver ljudet till det horande orat.
Eftersom registret definiera ensidig horselnedséttning som normal till mycket létt horsel-
nedséttning med TMV4 (-10-25dB) pé bésta hororat kan vissa barn erbjudas hdrapparat pé
sitt basta horora vilket forklarar varfor enstaka barn med ensidig horselnedsittning erbju-
dits tva horapparater eller BICROS. En BICROS fingar upp ljudet pa ett 6ra och leder
over ljudet till andra 6rat som ocksé forstarker ljudet med en horapparat.
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Av 656 barn med ensidig horselnedsittning har 73% luftledande horapparat/er, 18 % ben-
ledande horapparat och 8 % CROS.
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Diagrammet visar antal barn med ensidig horselnedsattning som erhallit hérapparat (n=656) samt andel i pro-
cent for den hérapparattyp som utprovats vid respektive enhet.
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Diagnosalder och screeningmetoder

Diagnosalder for barn fodda i Sverige med bestaende horselnedsattning

Av 2685 barn fodda i Sverige mellan 2008-01-01 och 2021-12-31 dvs efter att neonatal hor-
selscreening inforts 1 hela landet, diagnostiserades 47 % fore ett ars lder. Endast 7 % dia-
gnostiserades efter 8 ars alder.
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Diagnosalder

Diagrammet visar antalet barn som diagnosticerats med horselnedsattning (n=2685) samt vid vilken alder de
fick sin diagnos angivet i procent for riket samt respektive horselbarnsenhet.

Regioner som inte anvander 4 ars-screening identifierar fler barn via skolscreening
och pa fordldramisstanke.

Det kan vara svart att uppticka att ett barn inte hor. Oupptéickta horselnedsittningar inne-
bar en 6kad risk for icke optimal tal- och sprakutveckling eftersom barnet dé inte fér till-
gang till det omfattande stod som horselhabiliteringen kan ge. I Sverige har det inforts
olika typer av screeningmetoder for att identifiera barn med horselnedséttning. I Registret
for horselnedséttning hos barn anges den metod med vilken ett barns horselnedséittning
har identifierats.

Av 2685 barn fodda och diagnostiserade 1 Sverige mellan 2008-01-01 och 2021-12-31 i reg-
ioner som anvinder 4 ars screening har 70 % identifierats med ndgon form av screeningmetod
som framgér av nedanstaende figur.
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Vistra Gotalandsregionen och region Jimtland Hérjedalen har inte infort forskole-/BVC-scre-
ening av 4-aringar. Betydligt fler barn i dessa regioner identifieras via skolscreening 17 % och
pa fordldramisstanke 12 % dvs senare jamfort med 6vriga landet.

Neonatalscreening
Spadbarnscreening
Forskole/BVC-screening
Skolscreening
Foraldramisstanke
SOM-kontroll
Talférsening
Riskfaktorer

Annan orsak

Vet inte

0% 25% 50% 75% 100%

B RKET

. Vastra Goétalandsregionen/Region Jamtland Harjedalen

Diagrammet visar andel barn som identifierats med respektive metod. Resultaten anges i procent for hela riket
jamfort med VG-regionen och Region Jamtland Harjedalen.
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Ledtider i horselvarden

Ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart

Ledtider 1 varden frén diagnosdag till horapparatstart &r en processindikator som beskriver hur
lang tid det tar fran det att ett barn diagnostiserats med en horselnedsittning till de fatt hor-
apparat/er anpassade pa Orat.

Figuren visar barn som diagnostiserades fr.o.m. 2019-05-07 t.o.m. 2022-03-01 och regi-
strerats under svarsalternativ ”P& denna enhet under de senaste tre aren”. Ledtider i vrden 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.
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Figuren visar ledtider for riket och respektive enhet fran diagnosdag till hGrapparatstart. Dag 0 betyder
diagnosdag.

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 strecket till hdger om boxen visar barn vars ledtider av-
viker stort fran Gvriga barns.
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Ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart varierar beroende pa grad av
horselnedsattning

Nedan visas ledtider for barn med olika grader av horselnedsattning. Vi ser dé att barn med
bilateral svér till grav horselnedsattning har kortare ledtider fran diagnosdag till horapparat-
start jamfort med barn som diagnostiserats med ensidig horselnedséttning. Var tolkning &r att
horselbarnsteam i Sverige prioriterar barn utifran horselnedséttningsgrad dir barn med svara
till grava horselnedséttningar erhaller horapparater snabbare én Gvriga barn.
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Figuren visar ledtider for riket fran diagnosdag till horapparatstart for barn med bilaterala latta, mattliga, svara
till grava samt osakra och ensidiga horselnedsattningar. Dag 0 betyder diagnosdag.

Boxploten tolkas pa foljande 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. Réd prick visar medelvardet.
Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter strecket till hdger om boxen visar barn vars ledtider av-
viker stort fran Gvriga barns.
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Elisabeth Dahlstrom, Karolina Falkenius Schmidt

Bakgrund

Cochleaimplantat (CI) ar ett hogteknologiskt horhjalpmedel som genom elektrisk stimulering
av horselnerven kan dterskapa horselsinnet och ge personer med uttalad horselnedsattning
eller dovhet mojlighet att uppfatta ljud. CI ar en hogspecialiserad regionverksamhet dér ett
multiprofessionellt team arbetar enligt en vél inarbetad flodesmodell.

Ett CI bestdr av en yttre och en inre inopererad del. Den inre delen utgors av en mottagare
(implantathus) som opereras in under huden/benet bakom ytterdrat och fran den leds en
elektrod in i horselsndckan. Den yttre delen (processorn) liknar en vanlig horapparat men i
stéllet for att forstirka individens egen horsel omvandlas ljudet till signaler som 6verfors med
radiovagor till den inopererade mottagaren (via en sa kallad sdndarspole). Den yttre och inre
delen faster mot varandra med hjélp av magneter. Den inre mottagaren omvandlar signalerna
till elektriska impulser som stimulerar horselnerven, varefter horselforméga kan aterskapas
(Lenarz, 2017).

En Cl-operation utfors under narkos och tar cirka 2—3 timmar eller l&ingre om man opererar
bdda 6ronen samma dag. Nér operationssaret bakom orat har 1akt borjar den s kallade ljud-
aktiveringen genom teknisk programmering och anpassning av den yttre processorn, vilket dr
den forsta delen av en lang rehabiliteringsprocess.

CI ar lampligt for barn som dr dova, har en grav horselnedséttning sedan fodseln eller en pro-

gredierande horselnedsittning dir vanliga horapparater inte racker for att barnet ska kunna ut-
veckla och forsta talat sprak. Vid dovhet ar det viktigt att operera CI sa tidigt som mojligt for

att fa en bra sprakutveckling (Cupples et al., 2018; Karltorp et al., 2019).

Sverige har utfort Cl-operationer pd barn sedan 1990 och det finns idag fem CI-team med
barnverksamhet; Goteborg, Linkdping, Lund, Stockholm och Uppsala. Stockholm har ett
nationellt rikssjukvardsuppdrag for operationer pé barn med medfédda missbildningar i
innerdrat.

Inklusionskriterier i Cl-delen

Alla barn 1 &ldern 0 till och med 18 ar som genomgatt Cl-operation registreras och numera
aven utlandsfodda barn som flyttat till Sverige och &r opererade utomlands.

Uppbyggnaden av Cl-delen

Delen for Cl-opererade barn innehaller fyra enkiter; 1) CI primér operation, 2) CI kontra-
lateral komplettering, 3) CI reoperation och 4) CI uppf6ljning.

Uppfoljningsdelen sker vid 3, 6, 10 och 15 érs dlder. Audionom, ldkare, pedagog och logoped
besvarar olika frdgor i uppfoljningsdelen. Vid 2,5, 5, 8 och 12 érs alder utférs uppfoljningen
endast av logoped.
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Variabler som registreras i Cl-delen gallande operation

Operationsort (Goteborg, Linkdping, Lund, Stockholm och Uppsala eller utom-
lands)

Remitterande region (enhet for barnhorselvard)

Datum nér remiss kom till CI-team

Operationsdag

Opererad sida

Grad av horselnedsittning fore operationen

Uppgift om horselskadan ar pre- eller postlingual

Hemsprék i familjen (talad svenska/annat sprék eller teckensprak)

Daglig vistelsemiljo (forskola, skola, etc.)

Cl-fabrikat

Medicinsk orsak till horselnedséttningen samt eventuella andra funktionsnedséttningar
Komplikationer i samband med kirurgin

Variabler som registreras i uppféljningsdelarna av Cl-opererade barn

Uppf6ljning av Cl-opererade barn gors vid samma &ldrar och med samma tester som for barn
med konventionella horapparater (se variabler i uppfoljningsenkéten for barn med bestaende
horselnedsittning). Cl-barnens sprakutveckling utvirderas dven vid 2,5 och 5, 8 och 12 ars
alder. Da anvénds dven spraktesterna BNT och PPVT-4.

[] =Hérapparat[]= Cl opererade barn

Regqistret for horselnedsattning hos bam
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Redovisning av resultat fran registerdelen som foljer Cl opererade barn

Anslutningsgraden och tackningsgraden i delen fér Cl-opererade barn

Anslutningsgraden 1 Cl-delen dr nu 100 % da alla fem opererande Cl-enheter registrerar.

Tackningsgraden mater hur stor andel av en enhets operationer som ir registrerade. Tack-
ningsgraden berdknas genom att man jAmfor antalet CI-operationer i Registret for horsel-
nedséttning hos barn med antalet CI-operationer i Socialstyrelsens patientdataregistret
(PAR).

Téljaren = Antal primdroperationer + antal kontralaterala kompletteringar + antal re-
operationer.

Némnaren = Antal utférda operationer med operationskod DFE0OO (anbringande av
kokleédrt implantat) i PAR.

Tackningsgraden for operationer utforda i borjan av 90-talet kan inte beréknas eftersom
patientdataregistret inte borjade samla in data om Cl-opererade barn forrdn 1997. Tack-
ningsgraden 1 Cl-delen av registret 4r mellan 1997 och 2004 hogre dn tickningsgraden i
PAR, det vill sdga fler barn dr registrerade i registret jamfort med antal barn registrerade
1 PAR. For 2021 ir tackningsgraden 94 %. Registret har fort en dialog med Cl-enheten 1
Linkdping som nu bdrjat registrera sina Cl-opererade barn.

Tackningsgrad i kvalitetsregistret for CI

opererade barn, respektive enhet 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
RIKET 90,7 75,5 82 93,6 97,2 89,7 93,7
Akademiska sjukhuset 100 100 100 100 80 100 66,7
Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge 95,5 67,2 779 100 100 100 95,7
Sahlgrenska universitetssjukhuset 86,4 95,2 95,2 91,7 100 90,9 92,9
skanes universitetssjukhus Lund 90 90 90 100 100 100 100
Universitetssjukhuset Linkdping 57,1 70 70 28,6 75 35,7 83,3

Oversikt av tackningsgraden for respektive Cl-enhet. Berdknad i augusti 2022
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Oversikt av tickningsgraden for flickor, pojkar och totalt i Sverige. Berdknad i augusti 2022.
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Forandring av antal Cl-operationer under 2021

Antal utforda CI operationer har minskat under 2021 jamfort med foregdende éar.

Forsta gangen ett barn fick CI inopererat i Sverige var 1990 1 Lund. Under 1990-talet ope-
rerades allt fler barn och sedan 2013 har mer &n 60 barn opererats arligen. Fram till 2021-12-
31 hade 1323 barn som primirt opererats med CI inkluderats i registret.

Under pandemin med covid-19 noteras en nedatgéende trend avseende primdroperationer.
2021 registrerades endast 51 priméira Cl-operationer pa barn Sverige. Orsaken till denna
nedatgaende trend dr oklar men internationellt har man uppmérksammat att frekvensen med-
fodd cytomegalovirusinfektion (cCMV) har minskat under pandemin. Medfédd cCMYV in-
fektion &r en kédnd orsak horselskada. Det finns teorier om att detta kan bero pd generellt for-
battrade hygienrutiner under pandemin och att barn inte har vistats pa forskola eller skola 1
samma utstrickning som fore pandemin (Fernandez et al., 2021). Ytterligare forskning behdvs
for att sdkert kunna uttala sig om orsaken till den nedatgdende trenden i Sverige.

81
78
. 71
67 68
65
63
60
55 55 55
51
a9
a7
44 a5
42
38
34
31 31
5g 29
13
10 11
8
N |

1993 1995 1997 199% 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021

Ar

80

60

40

Antal

2

[=]

Diagrammet visar antalet barn som genomgatt primar Cl-operation sedan 1990 och som inkluderats i registret
(barn opererade 1990-1993 visas under 1993).
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Indelning i tva kohorter

I denna arsrapport har vi valt att underséka om resultaten for CI opererade barn fordnd-
rats over tid 1 Sverige. Vi har valt att dela in CI opererade barn i tvd kohorter. Kohort I,
fodda och opererade 1996-01-01 — 2007-12-31. Kohort II, fédda och opererade 2010-01-
01 -2021-12-31.

Forandring av andel barn med prelingual horselskada

Andelen Cl-opererade barn som vid primér CI-operation bedomts uppvisa en prelingual hor-
selskada har okat.

Barns horselskador kan delas in i tvd grupper beroende pa nér horselskadan debuterade.
Prelingul horselskada debuterar fore normal talspréaksutveckling och postlingual horsel-
skada efter en visentligen normal talsprédksutveckling. CI-teamen bedémer vid primér-
operation vilken typ av horselskada barnet uppvisade.

Prelingual horselskada definieras i registret som en horselskada som debuterat vid <18
manaders dlder. Man bedomer att barnet inte har uppvisat en normal sprakutveckling pa
grund av bristande hdrselstimulans.

Postlingual horselskada definieras i registret som en horselskada som debuterar nér bar-
net dr >18 manader gammalt. Barnet beddms ha haft en nira aldersadekvat sprakut-
veckling och horseln har forsamrats 6ver tid. Barnet horde béttre vid fodseln jamfort med
vid tiden for Cl-operationen.

I den dldre kohorten bedomdes 84% ha en prelingual horselnedséttning och i den yngre
kohorten 88%.

B Prelingual (< 18 manader)
[ Postingual (>18 manader)
Okant

Diagrammet visar primart Cl-opererade barn som uppvisar en pre- respektive postlingual hérselskada for
kohort 1 fodda och opererade 19960101-20071231, (n=303).
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. Prelingual (s 18 manader)
[ Postingual (>18 manader)
Okant

Diagrammet visar primart Cl-opererade barn som uppvisar en pre- respektive postlingual hérselskada for
kohort 2 fodda och opererade 20100101 — 20211231 (n=515).

Forandring av primar operationsalder vid prelingual horselskada

Primér operationsalder for barn med prelingual horselnedséttning har minskat efter inforandet
av rikstickande neonatal horselscreening i hela Sverige.

Neonatal horselscreening utfors pa alla barn fodda i Sverige fr.o.m. 2008-01-01. Inféran-
det av neonatal horselscreening gjordes succesivt i Sverige dér olika regioner paborjade
inférandet av screeningen olika ar. De forsta regionerna startade redan pa 90-talet men
det var inte forrdn 2008 som neonatal horselscreening var rikstickande. For att se om det
foreldg ndgon skillnad mellan barn som Cl-opererats 1 Sverige fore respektive efter 2007
har vi delat in dem 1 tvé kohorter. I kohort I har 8 % opererats fore ett ars dlder och 1 den
yngre kohorten har hela 42 % opererats innan de fyllt ett &r. Neonatal hdrselscreening har
1 Sverige en mycket viktig roll for att barn tidigt skall kunna utredas och CI opereras.
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Figuren visar operationsaldern for primar Cl operation for barn med prelingual horselnedsattning for ko-
hort 1 (antal 254) och kohort2 (antal 454)
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Forandring av andel barn som fatt tva implantat vid prelingual horselskada

Andelen Cl-opererade barn med prelingual horselnedséttning som vid primér Cl-operation
fatt tva implantat har okat.

Nar Cl-implantation for barn infordes 1 Sverige erbjods barnen initialt bara ett implantat. I
borjan av 2000-talet borjade allt fler barn att erbjudas tva implantat. I registret visar statistik
frén en dldre kohort att 19 % opererats med tvd implantat vid forsta operationstillféllet jAmfort
med 41 % 1 den yngre kohorten.

I kohort I har 254 barn bedomts ha en prelingual horselnedsittning. Av dessa har 19 % erhél-
lit bilaterala CI vid primédroperationen och 60 % en hogersidig implantation.

18,9 %

. Hoger
. Vénster

Bilateralt

Diagrammet visar andelen primart Cl-opererade barn med prelingual hérselnedsattning (n=254) som fatt ett
respektive tva implantat under perioden 1996-01-01-2007-12-31.

I kohort II har 454 barn bedomts ha en prelingual horselnedséttning. Av dessa har 41 % erhél-
lit bilaterala CI vid primdroperationen och 36 % en hogersidig implantation.

. Hoger
. Vanster

Bilateralt

Cirkeldiagrammet visar andelen primart Cl-opererade barn med prelingual horselnedsattning (n=454) som
fatt ett respektive tva implantat under perioden 2010-01-01-2021-12-31.
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Forandring av andel barn med postlingual horselskada som fatt implantat

Majoriteten av Cl-opererade barn med postlingual horselnedséttning erbjuds ett implantat vid
primédr Cl-operation.

For de barn som beddmts ha en postlingual horselnedsittning har primirt Cl-opererat 6ra
inte fordndrats patagligt over tid. I bade den yngre och dldre kohorten far en majoritet av
barnen ett CI vid priméroperationen och hdger 6ra dr vanligaste implantationsorat.

I kohort I har 34 barn bedomts uppvisa en postlingual horselnedséttning, varav 85 % har er-
hallit ett implantat vid priméroperationen.

. Hoger
. Vénster

Bilateralt

Diagrammet visar andelen primart Cl-opererade barn med postlingual horselnedsattning (n=34) som fatt ett
respektive tva implantat under perioden 1996-01-01-2007-12-31.

I kohort II har 30 barn bedomts ha en postlingual horselnedséttning, varav 90 % har erhéllit
ett implantat vid primédroperationen.

. Hoger
. Vénster

Bilateralt

Diagrammet visar andelen primart Cl-opererade barn med postlingual horselnedsattning (n=30) som fatt ett
respektive tva implantat under perioden 2010-01-01 - 2021-12-31.
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Forandring av andel barn med prelingual hérselskada som fatt tva implantat.

Andelen Cl-opererade barn med prelingual horselnedséttning som erhallit tvd implantat inklu-
derande kontralateral komplettering har dkat.

I kohort I har 254 barn bedomts ha en prelingual horselnedsittning, varav 60 % har erhallit
tva implantat mellan &ren 1996 och 2007. Av de barn som har erhéllit tvd implantat har 19 %
fatt tva implantat vid forsta operationen och 41 % har opererats vid tva olika tillféllen.

. Unilateralt héger
. Unilateralt vénster
. Bilateralt prim&ropererade

Bilateralt sekventiellt opererade

Diagrammet visar andelen Cl-opererade barn med prelingual horselnedsattning (n=254). som fatt ett respek-
tive tva implantat under perioden 1996-01-01 - 2007-12-31.

I kohort II har 454 barn bedomts ha en prelingual hdrselnedséttning, varav 72 % har erhéllit
bilaterala implantat mellan aren 2010 och 2021. Av de barn som har erhéllit tvd implantat
har 41 % féatt tva implantat vid forsta operationen och 31 % har opererats vid tvd olika

tillfallen.

. Unilateralt héger
. Unilateralt vanster
. Bilateralt priméropererade

Bilateralt sekventiellt opererade

Diagrammet visar andelen Cl-opererade barn med prelingual horselnedsattning (n=454) som fatt ett respek-
tive tva implantat under perioden 2010-01-01 - 2021-12-31.
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Forandring av andel barn med postlingual horselskada som fatt tva implantat

Andelen Cl-opererade barn med postlingual horselnedsittning som erhéllit ett respektive tva
implantat inkluderande kontralateral komplettering.

I kohort I har 34 barn bedomts ha en postlingual horselnedsdttning, varav 44 % har erhillit
tva implantat mellan 1996 och 2007. Av de barn som har erhéllit tvd implantat har 15 %
fatt tva implantat vid forsta operationen och 29 % har opererats vid tva olika tillfdllen.

. Unilateralt héger
. Unilateralt vanster
. Bilateralt primaropererade

Bilateralt sekventiellt opererade

Diagrammet visar andelen Cl-opererade barn med postlingual hérselnedsattning (n=34) som fatt ett respek-
tive tva implantat under perioden 1996-01-01-2007-12-31.

I kohort II har 30 barn en beddmts ha postlingual horselnedséttning, varav 40 % har erhal-
lit tvd implantat mellan 2010 och 2021. Av de barn som har erhallit tva implantat har 10 %
fatt tva implantat vid forsta operationen 30 % opererats vid tva olika tillféllen.

. Unilateralt héger
. Unilateralt vanster
. Bilateralt prim&ropererade

Bilateralt sekventiellt opererade

Diagrammet visar andelen Cl-opererade barn med postlingual hérselnedsattning (n=30) som fatt ett respek-
tive tva implantat under perioden 2010-01-01 - 2021-12-31.
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Orsaker till reoperationer pa riksniva

Totalt har 72 reoperationer registrerats pa 63 barn vilket innebér att vissa barn reopererats
flera génger antingen i ett eller tva 6ron. Den vanligaste orsaken till reoperation dr implantats-
haveri 57 % vilket betyder att implantatet har slutat att fungera av ndgon teknisk anledning.
Trauma innebér att implantatet utsatts for yttre pafrestning (till exempel att barnet snubblar
och slér 1 huvudet), vilket medfort att implantatet gatt sonder. Infektioner dr en sillsynt orsak
till reoperation. Nér detta intriffar viljer CI-teamen att forst gora explantation och reimplan-
tation vid ett senare tillfille nir infektionen har 14kt ut.

Implantatshaveri 56,9

Trauma

Infektion 5.6

56

L4

0% 25% 50% 75% 100%

Implantation efter tidigare explantation

Explantation vald av patienten

Annan 18,1

Andel

B Riket (n=72)

Figuren ovan visar orsak till reoperation (andel i procent) pa Cl-opererade barn.
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Ledtider fran remiss till Cl-team till operation

Ledtider for Cl-enheterna dr en processindikator som avspeglar tiden fran remiss till CI-team

till datum for primér Cl-operation. Data for ledtider finns bara for barn registrerade fran och

med 2019-05-07 da det nya registret togs 1 bruk.

Riket

Akademiska sjukhuset Cl-team

Karolinska universitetssjukhuset Cl-team

Linkdpings universitetssjukhus Cl-team

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team

Figuren ovan visar ledtider for riket och respektive Cl-opererande enhet.
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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. Rod prick visar medelvdrdet. Svart streck i
boxen visar medianvardet. Punkter till hdger om boxen visar ledtider som avviker stort fran évriga.
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Ledning och organisation

Registret styrs genom referensgruppen som bestar av 8 medlemmar; tvd audionomer, fem
lakare och en pedagog. For att leda och utveckla registret behovs dterkommande arbetsméten.
Dessutom behdvs arbetstid for att samverka med registercentrum. Arsrapport, Q4 samt verk-
samhetsrapport skall skrivas arligen. Kvartalsrapporter tas fram for att se hur registreringarna
fortgar. Kontakt med anvéndare/registrerare sker varje vecka for att besvara fragor fran nya
registrerare. Kontakt med brukarforeningar och andra som efterfragar data frin registret samt
forskningsforfragningar.

Vi planerar ett referensgruppsméte varen 2022 samt ett mote hosten 2022. Ovriga mdten
kommer ske virtuellt.

Implementering av kvalitetsregistret i Sverige

Under 2021 registrerade 88% av Sveriges 27 horselbarnsteam nyupptickta patienter. Ut-
maningen for registret dr nu att fa klinikerna att fylla i uppféljningsdelarna. Vi har under 2022
haft ett flertal uppf6ljningsmoten med enskilda horselbarnsenheter for att uppmana likare,
audionomer, logopeder och pedagoger att gora detta. For 2023 planerar vi for fortsatta upp-
foljnings- och utbildningstillfidllen med enskilda horselbarnsenheter. Vi kommer ocksé fore-
lasa pa nationella traffar for yrkesgrupper som arbetar med barn som har horselnedsittning
som t ex. SMAF, Otikids, Svenska pedagogiska audiologiska foreningen (SPAF), nationellt
Cl-teamsmote, samt nationellt mote for Sveriges horselvardschefer. Mélséttningen ir att
sprida kunskap kring hur man utreder barn med horselnedséttning samt utbilda om vérdet av
att strukturellt folja barnens sprak/kommunikationsutveckling pa den egna enheten. Utma-
ningen for registret dr att motivera till l&ngsiktig strukturerad uppfoljning av samtliga barn
med horselnedséttning.

Registret anordnade 22-03-25 en mycket lyckad anvindardag/utbildningsdag via Zoom.
Representanter frin alla Sveriges regioner var representerade pa motet dér dver 150 personer
deltog. Flera yrkesgrupper som ldkare, audionomer, logopeder och pedagoger fanns med.
Utvérderingen visade att en majoritet av deltagarna dnskade aterkommande anvéndardagar.
Vi planerar darfor for en anviandardag varen 2023.

Tackningsgradsanalys

Tackningsgradsanalyser 1 delen for barn med bestdende horselnedsittning berdknades 2021
manuellt i projektform av referensgruppen genom personlig kontakt med samtliga 27 horsel-
barnsteam. Antalet registrerade 6-aringar fodda 2014 som uppfyllde inklusionskriterierna och
registrerats i registret jdimfors med antal 6-aringar som listats pa respektive horselbarnsenhet.
Téckningsgraden kan med denna metod i nuldget endast berdknas pd enhetsniva. En liknande
tdckningsgradsanalys kommer genomforas i1 augusti 2023 {for 2022. Vi kommer pa sikt att
behova berdkna uppfoljningsgraden for samtliga uppfoljningséldrar dvs 6, 3,10 och 15-
aringar. Nu har tydliga direktiv gatt ut till samtliga horselbarnsteam att prioritera uppfolj-
ningar i f6ljande ordning 6, 3, 10 och sist 15ar. Denna prioritet har behdvts pga. bristande
resurser i hédlso- och sjukvarden.
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Datakvalitet

Registret héller i nuldget hog datakvalitet pa de frdgor som besvaras. Under anvédndardagen i
mars 2022 hade manga pedagoger och logopeder synpunkter pa vissa fragor i uppfoljnings-
delarna for pedagoger. Vi ser ocksa i kvartalsrapporterna att pedagogdelarna har en lag tack-
ningsgrad 1 uppfoljningsdelarna. En revidering av pedagogfragorna behover goras 2023 pga.
att vi inte hade ekonomi att genomfora arbetet 2022. Ett forsta uppstartsmote planeras i sep-
tember 2022. Detta arbete behover 2023 projekteras tillsammans med Registercentrum i
Goteborg for att dndra vissa fragor 1 databasen.

Interaktiva utdata i realtid

Hosten 2021 lanserade registret online-statistik for respektive horselbarnsenhet och CI-enhet.
Vi hade 2022 planerat att utdka den statistikvisningen. Var plan var att presentera fler indika-
torer i online-visningen. Da vér budget for 2022 halverades har vi tvingats skjuta pa det pro-
jektet till 2023. I detta projekt ingér att referensgruppen forst specificerar vilken data vi vill
utoka med och dérefter planeras ett gemensamt projekt med statistiker pa registercentrum for
ny programmering i statistikvisningen.

Andringar i Web-verktyg

For att horselbarnsenheterna och Cl-enheterna skall kunna f6lja sina barn 6ver tid pa ett
lattare sétt har vi utvecklat verktygen ”Vaéra registrerade barn med horselnedsittning” samt
”Vara uppfoljningar av Cl-operationer” Detta verktyg &r till for att respektive enhet litt skall
kunna filtrera fram vilka barn som &r aktuella for 3, 6, 10 och 15-arsuppfoljning samt 6ver-
skéddligt se vilka personalgrupper av audionomer, ldkare, logopeder, pedagoger som fyllt i sin
del. Detta verktyg behdver utvecklas tillsammans med registercentrum 1 Goteborg.

Arsrapport

Arsrapporten ir ett viktigt instrument for att n ut till alla anviéindare och vidmakthilla att
anvindarna fortsétter registrera. Den dr utformad pa ett sitt som allmadnheten och anvéndarna
kan forsta. Innehéllet dr efterfragat ocksé av fordldraféreningar samt Socialstyrelsen. Rege-
ringskansliet har nu anvint data fran var senaste arsrapport i en utredning gillande tolktjénst i
Sverige vilket dr gladjande. Vi bedomer att arsrapporten dr ett viktigt instrument for att nd ut
till alla anvéndare samt brukare.

Validering

Registret har tagit fram en valideringsplan och planerar att 2023 genomfora det forsta valide-
ringsprojektet. Var malsittning dr att det skall laggas upp som en valideringsstudie och arbetet
kommer utforas av referensgruppsmedlemmar pé olika kliniker.

Pappersenkaterna

Pappersenkéterna som presenteras pa hemsidan innehaller vissa felaktigheter varfor dessa
kommer omarbetas for att det i framtiden skall bli ldttare att gora forandringar.
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Eftersom horselvarden i1 Sverige inte har foljt barn med horselnedséttning pa samma struk-
turerade sétt som registret foreslar, dr det en stor utmaning for horselbarnsenheterna att skapa
en struktur for uppfoljning. Det kommer att krdvas utbildning samt flera ars registreringar i
det nya registret for att vi ska kunna dra nagra slutsatser kring barnens sprak- och kommuni-
kationsutveckling.

Det ér inte en enkel uppgift att bedoma ett barns sprakutveckling eftersom manga faktorer
inverkar (Crowe, 2013; Ching et al., 2015; Moeller & Tomblin, 2015). Vi vet att 20-40% av
barn med horselnedsittning kan forvintas ha andra funktionsnedséttningar (Cupples, 2014;
Picard, 2004).

Registret arbetar nu aktivt med att motivera och hjdlpa enheterna att komma i gdng med
att fylla 1 uppfoljningsdelarna. Vart mal ar att kunna definiera véra kvalitetsindikatorer
utifran vad som idag fungerar och vad som &r utvecklingsbart for respektive indikator.

Registrets processindikatorer

Ledtider i varden

I delen for barn med bestdende horselnedséttning kommer analyser goras avseende ledtider
for handldggning. Det vill sdga den tid det tar frén att ett barn diagnostiseras med en horsel-
skada tills barnet fatt prova ut en horapparat. Vi kommer ocksa att undersdka om Sverige
foljer reckommendationer enligt internationell konsensus. Man strdavar mot 1-2-3, det vill sdga
neonatal horselscreening vid 1 ménads alder, diagnos vid 2 manaders alder och horapparat-
start vid 3 manaders alder (JCIH, 2019). For Cl-opererade barn kommer ledtider frdn remiss
till handldggning av Cl-team och till operation att analyseras.

Tillgang till fordldrahandledning

Fokus pa tal via lyssnande (t.ex. Auditory Verbal Therapy) och fokus pa tecken som stdd till
svenska (TSS) eller teckensprék (TSP)

Tillgang till mikrofonsystem i forskola/skola
Registrets resultatindikatorer

Anvandningsgrad av horhjalpmediet

Horselformagor
e PEACH (foréldrafrageformulér avseende funktionell lyssnarféormaga i olika ljud-
miljder)
e Test av maximal taluppfattning i ljudfdlt med bilateral anpassning (utfors endast pa
barn med dubbelsidig horselnedséttning och Cl-opererade barn).
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Tester av tal- och sprakutveckling

e Syntax: bedomning av barns expressiva talformaga vid alla kontrollaldrar.

e SIR-2: bedomning av barnets talforstaelighet vid alla kontrollaldrar.

e FAS ordflodestest: test av barns ordfléde vid 10 och 15 ar

e Nya Reynell (Reynell 4): test av sprakforstéelse och ordproduktion hos barn vid 3 ér

e TROG-2: test av forstaelse av svenska grammatiska kontraster hos barn vid 6,10,15 ér

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

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

e Bedomning av teckenspréksutveckling. Registret har tagit fram en ej validerad bedom-
ningsmall av teckensprak dé ndgra normerade test for bedomning av teckenspréks-
utveckling hos barn inte finns tillgéngliga.
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