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Registret for horselnedsdttning hos barn dr ett delregister 1 Nationellt kvalitetsregister for
Oron-, nds-, och halssjukvard. Den 7 maj 2019 lanserades den nya versionen av registret som
inkluderar barn med ensidig och dubbelsidig horselnedséttning. Registrets dr uppdelat i tva
delar, en del som f6ljer alla barn med bestadende horselnedsittning och en del som f6ljer barn
med inopererade horselimplantat -cochleaimplantat (CI). Barnen foljs vid givna aldrar till och
med 154rs alder. Anvidndargraden i delen for barn med bestdende horselnedséttning édr 93 %. 1
Cl-delen dr anvindargraden 100% och tiackningsgraden for 2022 93%. P4 grund av den 6kade
tackningsgraden och redovisning av registrets processindikatorer, blev registrets
certifieringsniva uppgraderad 2022 frin registerkandidat till certifieringsniva 3.

I mars 2022 anordnade registret for andra aret i rad ett digitalt mote diar medarbetare fran
nistan alla 27 horselvardssenheter i Sverige deltog. Under motet framkom mycket vardefull
information fran anviandare vilket foranlett att vi under hosten 2022 aktivt arbetat med att
revidera vissa av fragorna i pedagogdelen samt omdefinierat graden av horselnedséttning for
barn med litta horselnedséttningar. Under aret har vi ocksa forsokt sprida kunskap om den
nya versionen av registret genom att anordna utbildningstillfdllen digitalt runt om 1 landet
samt foreldsa pé nationella yrkesspecifika moten. Vi ser nu att antalet nyregistrerade barn dkat
markant efter nystarten av registret. Narmare 7000 barn med horselnedsittning har nu
inkluderats vilket gor att statistiken borjar bli mer tillforlitlig.

Under varen 2022 kontaktades registret av Regeringskansliet d& de arbetade med ett
forslag pé hur tolktillgdngen for personer med behov av teckensprékstolk eller tolkar for
dovblinda i framtiden skulle sdkerstéllas. Registret bidrog med sin kunskap och skrev
ocksé ett remissvar till Socialdepartementet.

Registret har under flera ar samarbetat med ansvariga for kvalitetsregister i Norge. Hosten
2022 slutfordes arbetet infor uppstart av ett register for barn med horselnedsittning 1 Norge.
Vi dr mycket glada dver att vissa delar av det norska registret kommer likna det svenska och
ser fram emot ett fortsatt nordiskt samarbete.

Ett stort tack till alla som bidragit till att registrera patienter, kommit med vérdefull
feedback till oss som arbetar med registret samt till alla er som arbetar for att vi i Sverige pa
ett strukturerat sitt ska f6lja upp vara horselskadade barns horsel-, sprak- och
kommunikationsutveckling.

Elisabeth Dahlstrom
Ordforande i referensgruppen for Registret for horselnedsattning hos barn



Registret for horselnedsdttning hos barn startade i slutet av 1990-talet och hade till och med ar
2014 inkluderat ca 770 barn. Den 7 maj 2019 startade det “nya registret” som inte bara
inkluderar barn med dubbelsidig horselnedsittning utan d&ven barn med ensidig
horselnedsittning samt Cl-opererade barn. Inklusionskriterier dr barn med permanent
horselnedsittning som uppvisar ett tonmedelvérde for frekvenserna 0,5, 1,2 och 4 kHz
(TMV4) >29dB pa minst ett ora.

I mars 2022 anordnades registrets andra digitala anvdndardag dér ca 150 personer deltog.
Asa Jansson, audionom och verksam i referensgruppen for registret, presenterade hur
horselvards- och Cl-enheterna kan anvénda den egna online-statistiken pa hemsidan samt
hur digitala verktyg som “Véra registrerade med bestdende horselnedséttning” och “Véra
uppfoljningar av Cl-operationer” kan underlitta uppfoljningen av barn med horselnedséttning.
Madelen Snickars och Karin Nyberg, bada logopeder pa Karolinska universitetssjukhuset,
presenterade utmaningar och erfarenheter av uppfoljningar och sprakbedémningar pa den
egna enheten. Elsa Erixon, ldkare vid Akademiska sjukhuset i Uppsala, redovisade de senaste
forskningsresultaten vad géller internationell forskning pa barn med ensidig horselnedséttning
och Claes Méller, professor vid Orebros universitet, foreléste om hur genetisk testning ger
mojlighet till tidig diagnostik av barn med horselnedsattning.

Under védren 2022 kontaktades registret av Regeringskansliet som efterfragade data kring barn
med horselnedséttning samt information om hur ménga barn i Sverige som anvéander
teckensprak, eftersom denna information saknades pd riksniva. Vi var behjélpliga med att
informera om den data vi i nuldget kunnat redovisa. Vi skrev ocksé ett yttrande 6ver
betéinkandet Handlingsplan for en langsiktig utveckling av tolktjansten for dova, horselskadade och
personer med dévblindhet SOU 2022:1. Fragan om hur manga barn som anvéinder teckensprak i
Sverige kvarstar. Vér forhoppning ér att denna frdga kommer kunna besvaras nér svarsfrekvensen i
pedagogdelarna okar.

I samband med anvidndardagen 2022 och i 6vrig kontakt med horselvdrdsenheterna har
det framkommit att fragor géllande antal timmar for olika typer av handledning till
fordldrar i uppfoljningsdelen for pedagoger varit svara att besvara. Vidare har vi
uppméirksammat att graderingen av latta horselnedsittningar skapat ett systemfel i
registret. Vi har i nuldget definierat “normal” horsel utifran graderingen normal-mycket
latt horselnedsédttning TMV4 20-25dB. Nar vi sedan definierar ensidig horselnedsittning
genom att jaimfora hoger och vénster oras graderingsgrupp kommer barn med léttare
diskanthorselnedsdttning pd ett 6ra och mattlig horselnedséttning pa det andra orat
betraktas som ensidigt normalhdrande. Detta systematiska fel visar sig i statistiken da
vissa barn med ensidig horselnedsittning erbjudits tva horapparater vilket ar helt
ologiskt. Dessutom har det framkommit 6nskemal om att barn som flyttar frdn den egna
enheten skall kunna plockas bort fran bevakningslistorna ”Véra registrerade med
bestdende horselnedsdttning” respektive ” Véra uppfoljningar av Cl-operationer”. Under
hosten 2022 bildades déarfor en arbetsgrupp bestdende av pedagoger, ldkare, logopeder
och audionomer for att se over vissa fragor i uppfoljningsdelarna.

I september 2022 publicerade registret sin andra egna arsrapport med statistik for
nydiagnostiserade barn med horselnedséttning samt statistik for CI-opererade barn. I
arsrapporten publicerade vi ocksa var forsta kvalitetsindikator som belyser ledtider i
véarden.



Under éret har registermedlemmar hallit foredrag med information om registerresultat for
svensk medicinsk audiologisk férening (SMAF), Otikids (mdte for barnaudionomer) och pa
nationell pedagogisk audiologisk konferens i Goteborg (SPAF). Foredrag om registerdata har
dven presenterats lokalt 1 olika regioner.

Referensgruppen tréffas digitalt en gdng per ménad och fysiskt en gang per ar. Under vart
tvadagarsmote i november arbetade vi intensivt med att ta fram forslag till reviderade
fragor 1 registret efter samarbete med arbetsgruppen samt skrev en etikansdkan for att
kunna validera fragor i registret. Vid samma mote beslutades ocksé att véra
kvartalsrapporter som visar svarsfrekvensen for audionom-, pedagog-, logoped- och
lakardelarna i uppfoljningsenkidterna skall skickas ut till respektive enhet 4 génger/ar.

Hosten 2022 kontaktades registret anyo av Tone Stokkereit och Siri Wennberg som ar
ansvariga for ONH-registren i Norge som i nuliget endast har ett tonsillregister. Innan
pandemin ordnade vi en gemensam arbetsdag pd Registercentrum 1 Goteborg for att
underlitta for Norge att starta ett liknande register. Nu dr forarbetet klart och under 2023
sjOsitts ett register for horselnedsittning hos barn 1 Norge som kommer likna det svenska
1 vissa delar. Vi ser nu fram emot ett samarbete.

Uppbyggnad av registret

Registret bestar av tvé 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 sanvann ?n € barn sker
Permanent personnummer vid 3, 6, 10 och 15ars alder

| Horselvarden >
Patientensresai  — ]

kvalitetsregistret for
barn med

horselnedsattning — '

Cl Operationsenkater
Fylls i vid varje Uppfdljning 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 e;j.

I Sverige ligger ansvaret att f6lja upp barn med bestdende horselnedsittning pa 27
horselvardsenheter. Uppfoljningsansvaret for Cl-opererade barn ligger pa fem Cl-team, men
habiliteringsansvaret ligger pa horselvardsenheterna. Ett ndra samarbete mellan CI-team och
horselvardsenheterna édr avgorande for att tydliggora vem som gor vad for de barn som
opereras med CI.



GDPR (General Data Protection Regulation) togs 1 bruk i EU den 25 maj 2018. Registret ser
detta som en mycket viktig lag eftersom den ar till for att skydda den personliga integriteten
hos individerna i registret. Aven patientdatalagen reglerar hur registret far arbeta med
patientuppgifter. Registret kommer bara att presentera resultat pa gruppnivd si att enskilda
individer inte kan identifieras.

Enligt gillande lagstiftning far en vardgivare bara ha tillgang till de uppgifter som man sjilv
registrerat. Det r 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 géra om nyregistreringen. Vi arbetar for att hitta en 16sning pa detta problem.
Onskemalet ir att de nya vardgivarna ska kunna se om barnet redan har registrerats pa en
tidigare horselvardsenhet sé att man inte behovde gora om nyregistreringen. Detta maste dock
16sas pa ett patientsikert sitt.

Data frén registret kan efter ansdkan lamnas ut till forskare, men en godkénd etikansdkan
innebdr inte per automatik att man fér ta del av registerdata. En provning gors alltid av
registerhdllaren for ONH-registret och den centrala personuppgiftsansvariga myndigheten
(CPUA) for att sékerstilla att enskilda individer skyddas. Var rekommendation &r att forskare
som vill ansdka om data fran Registret for horselnedsittning hos barn forst kontaktar nagon
av medlemmarna i referensgruppen.

Registerdata och internationell forskning har visat att olika screeningmetoder dr det viktigaste
sattet att identifiera barn med horselnedsittning. Av alla barn som registrerats i registret for
horselnedsittning hos barn har 60% identifierats med neonatal, spadbarns-, forskole- eller
skolscreening. Registret har efter analys av registerdata uppmarksammat att regioner i Sverige
som inte anvénder 4-drs screening (Vistra Gotalandsregionen samt Region
Jamtland/Hérjedalen) identifierar barn med horselnedsdttning i storre utstrickning via
fordaldramisstanke och skolscreening, vilket dr senare dn nodvéndigt.

Trots att det funnits ett nationellt basprogram for barnhilsovérden dér det ingér att gora en
horselundersokning vid 4-arsbesoket pA BVC samt att Socialstyrelsen vigledning {or
barnhélsovard sedan 2014 rekommenderat att horselscreening med audiometer erbjuds alla
barn vid hélsobesoket vid 4 ars dlder har VG-regionen och Region Jimtland/Hirjedalen inte
infort 4-ars-screening. Registerdata har nu anvénts som ytterligare underlag for att
argumentera for att Vastra Gotalandsregionen bor infora 4-ars-screening. Vi kan nu med
glddje konstatera att detta arbete, som drivits av overldkare Ylva Dahlin-Redfors, gett resultat.
Den 7 december 2022 beslutade Hilso- och sjukvardsstyrelsen i Vastra Gotaland att 4-ars-
screening kommer inforas i VG-regionen vilket kommer forbéttra varden for alla barn bosatta
dar.



Anna Persson, Karolina Falkenius- Schmidt, Elisabeth Dahlstrom

Bakgrund

I Sverige fods det arligen ca 200 barn med hdrselnedséttning som &r i behov av
horselhabilitering (Uhlén et al., 2020). Evidensen &r idag stark for att tidig upptackt och
intervention av horselnedsattning leder till en gynnsam utveckling inom manga olika
omraden. Utdver forbéttrade horsel-, tal- och sprakformagor visar forskning dven starka
samband mellan horselnedséttning och andra kognitiva formagor sdsom exekutiv formaga och
minnesfunktioner (Mellon et al., 2009). Dessa har i sin tur stor paverkan pa generell inldrning
i forskolan och skolan, bade kunskapsmaissigt men dven socialt (Wiggin et al., 2021). Vissa
horselnedsittningar uppstar senare under uppviaxten varfor ar det viktigt att barnen dven da
kan diagnostiseras snabbt och erhélla horselhabilterande insatser.

Att fa till stdind en vardkedja fran horselscreening till diagnos f6ljt av horselhabiliterande stod
med sé korta ledtider som mgjligt 4r en grundlédggande forutséttning for att barn med
horselnedsdttning ska fa ett sa bra och effektivt stodd som mojligt. En ytterligare gynnsam
faktor for framgang &r att vdrdnadshavare till barn med horselnedsittning fir en tidig
kontakt med horselhabilitering (Yoshinaga-Itano et al., 1999). Genom handledning och
utbyte av information kring barnets horsel-, tal- och sprakutveckling kan professionella i
horselvarden tillsammans med barnets virdnadshavare hjélpa barnet uppna sin fulla
potential. Regelbundna besdk den forsta tiden som foljs av systematiska uppfoljningar
skapar mojlighet att se 6ver vilka omraden barnet med horselnedsittning kan behdva
sarskilt stod i. Att vArdnadshavare och andra betydelsefulla personer i barnets nétverk
bygger kunskap och utvecklar forstaelse for konsekvenserna av horselnedsittningen ar
viktigt for att skapa gynnsamma anpassningar och strategier pa bade kort och lang sikt.
Forskning visar dven att ca 35 - 40 % av barnen med horselnedsittning har ytterligare
funktionsnedséttning som i olika grad kan paverka sprakutvecklingen (Cupples et al.,
2014). For de barn vars sprakliga formagor inte utvecklas i1 takt med forviantan behdver
man utreda om barnet har andra diagnoser.

En av utmaningarna f6r barn och ungdomar som anvénder horapparater (HA) av ndgon
form &r att fa till en regelbunden och konsekvent anvindning av sina horhjédlpmedel
(Persson et al., 2020). Forskning pa omrédet visar att barn med lattare grader av
horselnedsdttning generellt anpassas senare och att anvindningsgraden av HA ér ofta
lagre jamfort med grupper som har svarare grader av horselnedséttning (Ching et al.,
2015, Munoz et al., 2015; Walker et al., 2015). Orsakerna till detta kan bero pé olika
saker som till exempel att fordldrarna inte tror pa diagnosen, 1ag motivation hos
barnet/ungdomen sjélv, oklart behov av HA vid ofullstindig diagnos (t ex vid
aterkommande mellandreinfektioner), ldgre prioritering vid resursbrist, med mera. For
barnen med grava horselnedséttningar som anvinder HA regelbundet dr det ocksa viktigt
att utvardera nyttan av dessa for att kunna identifiera vilka barn som behdver opereras
med cochleaimplantat (CI).



Internationella riktlinjer for upptickt samt diagnos och efterfoljande start av intervention
foresprakar ledtiderna “1-2-3" for respektive del (Joint Committee of Infant Hearing,
2019). Detta innebdr neonatal horselscreening under forsta levnadsmanaden, diagnos vid
tvd manaders alder och habiliteringsstart vid tre manaders alder. I Sverige
implementerades neonatal horselscreening rikstickande ar 2007. I dagsliaget finns dock
inga nationella riktlinjer gédllande ledtider. Registerdata i denna arsrapport visar
emellertid att tidpunkterna for diagnos och habiliteringsstart varierar mellan de 27
horselvardsenheterna i1 Sverige. Ledtiderna frdn upptéckt till habiltieringsstart pdverkas
av olika utmaningar som exempelvis svarigheter att mata spadbarn och prematura, andra
sjukdomsforlopp hos barnet samt andra skil som gor att fordldrar inte véljer att delta
aktivt i det horselhabiliterande stddet.

Milet med registret ar att skapa en sé jamlik vard som mojligt, inte bara éver landet utan
ocksa mellan olika grupper av barn med horselnedséttning. Tack vare registret kan vi nu
pévisa att medfodda horselnedsattningar hos svenska barn uppticks vid tidig alder.
Svenska horselvardsenheter uppvisar dock utvecklingsmdjligheter om de internationella
riktlinjerna 1-2-3 skall efterfoljas.

Vi har i tidigare arsrapporter sett att majoriteten av barn med horselnedsittning
identifieras med hjdlp av olika screeningmetoder. Darfor har vi i denna arsrapport dven
valt att lyfta fram data som belyser om hur minga barn med hdrselnedséttning som
upptéicks genom olika screeningmetoder (neonatal screening, forskole- och
skolscreening) samt vilken typ av horselnedséttning som uppticks med respektive metod.
Vi presenterar ocksé for forsta gdngen indikatorn “anvéndningsgrad av horapparater” vid
6 ars alder.

Inklusionskriterier for barn med bestaende horselnedsattning

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

e Alder 0-18 (<19 ar)

e TMV4 (0.5, 1, 2 och 4kHz) >29 dB pé nagot 6ra

e Horselnedsattningen bedoms varaktig, dvs. ej barn med enbart sekretorisk mediaotit
(SOM)

e Barnet har ett permanent personnummer

Uppbyggnaden av delen for barn med bestaende horselnedsattning

Registreringarna som ska goras bestar av tvd enkiter; en nyregistreringsenkédt och en
uppfoljningsenkat. I nyregistreringsenkiten registreras alla barn som uppfyller
inklusionskriterierna. Dérefter f6ljs barnen upp vid 3, 6, 10 och 15 ars alder. Vid inforandet
av det nya registret 2019 rekommenderades att horselvardsenheterna skulle prioritera
uppfoljningarna enligt foljande rangordning; 6 ar, 3 ar och sedan 10- och 15-aringar.
Uppfoljningsenkéten &r indelad i olika delar dir audionom, lakare, pedagog och logoped
besvarar olika fragor. For variablerna i forsta registreringen och uppféljningsdelarna hénvisar
vi till &rsrapporten fran 2021.
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Redovisning av utvalda resultat fran registerdelen som
foljer barn med bestaende horselnedsattning.

Anslutningsgrad i delen for barn med bestaende horselnedsattning.

I Sverige finns 27 horselviardsenheter som har i uppdrag att erbjuda horselhabilitering for
barn med horselnedsittning. Av dessa har 25 enheter borjat registrera nyupptiackta barn
med horselnedsittning, vilket under 2022 gav en anslutningsgrad pa 93% i Sverige.

Riket, N=6573

Blekingesjukhuset, N=136

Centrallasarettet Vaxjo, N=58

Centralsjukhuset i Karlstad, N=235
Centralsjukhuset i Kristianstad, N=21

Falu lasarett, N=212

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus, N=146

Hallands sjukhus Halmstad, N=263

Helsingborgs lasarett, N=354

Horeentralen och Akademiska sjukhuset, N=347
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund, N=1118
LinkGpings universitetssjukhus, N=28
Lanssjukhuset Ryhov/Hdéglandssjukhuset Eksjé, N=271
Lanssjukhuset i Kalmar, N=130

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harndsands sjukhus, N=87
Norra Alvsborgs Lanssjukhus, N=236

Norrlands universitetssjukhus, N=263

Nykoépings lasarett/Kullbergska sjukhuset, N=150
Sahlgrenska universitetssjukhuset, N=789
Skaraborgs sjukhus, N=156

Skanes universitetssjukhus Lund, N=354

Sunderby sjukhus, N=213

Sddra Alvsborgs Sjukhus, N=221
Universitetssjukhuset Orebro, N=508

Visby lasarett, N=27

Vasterviks sjukhus, N=42

Vastmanlands sjukhus Vasteras, N=141

Ostersunds sjukhus, N=67

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

[ Pa denna enhet inom de senaste tre aren
] Pa denna enhet for mer an tre ar sedan
- Pa annan enhet i Sverige

- Utomlands

Stapeldiagrammet visar antalet registreringar (n=6573) tom 2022-12-31 samt férdelningen i procent, nar i tid
och pa vilket enhet barnen registrerats.

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

GUL ”"Pa denna enhet for mer &n tre ar sedan” betyder att barnet startade sin horselhabilitering for mer
an tre ar sedan pa den registrerande enheten.

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

LILA "Utomlands” betyder att barnet erhallit sin primara horselhabilitering utomlands, dvs. hade
hérapparater utprovade vid ankomst till Sverige.

11



Tackningsgraden i delen for barn med bestaende horselnedsattning

Tackningsgraden i registret berdknas genom att jimfora antal registrerade barn i registret med
antalet barn som horselvardsenheterna sjilva rapporterat in manuellt till referensgruppen. I
denna tackningsgradsanalys har vi tittat pa antal barn som fanns registrerade i registret 2022-
12-31 enligt inklusionskriterierna i tre olika ldersgrupper; 6-aringar, 3-aringar och barn 0 - 1
ar. Detta antal har sedan jamfors med antalet inrapporterade barn fran respektive
horselvéardsenhet 1 borjan av mars 2023. Malet for taickningsgraden for hela riket &r >85 %.
Referensgruppen dr medveten om utmaningarna for horselvardsenheterna att redovisa siffror
for antal inskrivna barn som omfattas av registrets inklusionskriterier. Darfor har
referensgruppen tidigare i projektform forsokt hitta en metod for att berdkna tickningsgraden.
Projekten har varit lokaliserade till Varmland och beskrivs i1 arsrapporten for 2020. Inget av
dessa projekt har emellertid utmynnat i en metod som tillfredstéllande kan berdkna
tackningsgraden varfor nuvarande metod ar den mest tillforlitliga i nuldget. En forfragan
kommer séledes framgent arligen gé ut till samtliga horselvardsenheter avseende hur ménga
barn respektive enhet har som omfattats av registrets inklusionskriterier.

Vid berdkningen av tickningsgraden ville vi ocksd veta om det fanns barn pa enheten som
inte omfattades av registrets inklusionskriterier men som @ndé hade fétt horapparat. Det
framgick d4 att ett flertal enheter inte har tillrdcklig 6verblick pé det egna patientunderlaget
gillande antalet barn som finns inom enheten och som faller inom kriterierna. Pa grund av
detta har nagra enheter istillet angett antal barn som har fatt hérapparat, oavsett om de har en
lattare grad av horselnedsittning dn den som utgor kriterier for registrering. Detta kan séledes
vara en felkilla som kan paverka resultatet av tdckningsgradsanalysen. Vidare har det
framkommit att horselvardsenheter har olika rutiner for hur och nér registreringarna i
registrets sker. En annan bidragande faktor som kan ha paverkat tdckningsgraden &r att vissa
enheter rapporterat in barn som har flyttat fran enheten.

Samtliga 27 enheter ombads rapportera antalet inskrivna som omfattades av registrets
inklusionskriterier for registrering och av dessa svarade 23 enheter. De fyra enheter vi ¢j fick
svar fran var Linkoping, Kronoberg, Kristianstad och Kalmar/Vistervik. Vissa enheter har
inte registrerat alla barn men totalt sett ser tickningsgraden mycket bra ut for de 23 enheter
som svarat. Det foreligger dock en storre osikerhet for den yngsta dldersgruppen <lar.

Aldersgrupp (fodda) Antal registrerade  Antal inrapporterade Tickningsgrad
20220101-20221231 99 130 76 %
20190101-20191231 (3-aringar) 174 175 99 %
20160101-20161231 (6-aringar) 323 317 102 %
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https://registercentrum.blob.core.windows.net/hnsb/r/-rsrapport-HNSB-2021-BJggwp37WY.pdf

Fordelning av tickningsgrad per enhet for barn <1 ar for de 23 enheter som svarat.

10 (ev. 13) av 23 horselvardsenheter hade en tackningsgrad pd >85 %

1 av 23 horselvéardsenheter hade en tdckningsgrad pa >75 — 85 %

5 (ev. 7) av 23 horselvardsenheter hade en tickningsgrad pa 50 - 75 %

4 (ev. 5) av 23 horselvardsenheter saknade registreringar eller hade en tickningsgrad pa <50 %

Parenteserna “(ev.)” ovan beror pa att tre enheter har angett alla barn med hdrapparat. Dessa tre
enheter har séledes rapporterat siffror som inkluderat barn som inte omfattas av registrets
inklusionskriterier.

Tabellen nedan visar tdckningsgraden for 2022 {or alla enheter f6r 3 aringar.

Enhet 27st 3-aringar
2022

Angett Registrerade Tackningsgrad i %
Orebro 4 & =85
Falun, Dalarna 7 3 =85
Helsingborg, Skane 5 5 =85
Halmstad, Halland 5 5 =85
Jonképing, Ryhov, Eksjo 2 41285
Blekinge 3 3 =85
Karlstad, Varmland 4 4 =85
Kristianstad, Skane _
Linképing, Ostergttland 1
Lund, Skane g% 3 =85
Sunderbyn, Norrbotten 3 4 =85
Uppsala 5 4 75-85
Kalmar/Viastervik 0
Wisterds, Vastmanland g% 6 75-857
WExsjd, Kronoberg 2
Ostersund, Jamtland, Harjedalen 1 1 =85
Sahlgrenska, v Gotaland 28 22 75-85
Gavle, Hudikswvall 3 2 <75
Kalmar 3 3 =85
Karolinska Rosenlund a7 50 =85
Malarsjukhuset, Nyk&ping, Kullbergska, sérmland g* 4 =757
Sundsvall, Harndsand, Vasternorrland 5 4 75-85
Morrlands US, vasterbotten 6 5 75-85
N Alvsborg, V Gataland(Vanersborg) 4 4 =85
S Alvsborg, v Gataland(Boras) 9 12 (=85
Skaraborg, V Gotaland 6 7 =85
Visby, Gotland ] 0 =85

* Har inkluderat alla med HA vilket paverkar
tackningsgradsberdkningen
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Tabellen nedan visar tdckningsgraden for 2022 for alla enheter for 6 aringar.

Enhet 27st 6-aringar

2022

Angett Registrerade

Crebro 7
Falun, Dalarna
Helsingborg, skane 17
Halmstad, Halland 9
18nkdping, Ryhowv, Eksjd 9
Blekinge 10
Karlstad, Varmland a8

Kristianstad, Skane

Linkaping, Ostergitland

Lund, Skane 34*
Sunderbyn, Norrbotten 3
Uppsala 16
Kalmar/Vastervik

Visterds, Vastmanland 14*
Vaxsjo, Kronoberg

Ostersund, Jamtland, Harjedalen

Sahlgrenska, v Gotaland

Gavle, Hudiksvall

Kalmar

Karolinska Rosenlund

Malarsjukhuset, Nykdping, Kullbergska, Sérmland 12*
Sundsvall, Hirndsand, Vasternorrland 6*
Morrlands US, Vasterbotten 7
M Alvsborg, V Gotaland(Vanersborg) 12
S Alvsbhorg, v Gotaland{Boras) 6
Skaraborg, V Gitaland

Visby, Gotland ]

dle a8 w

* Enheten har inkluderat alla med HA vilket paverkar
tackningsgradsberdkningen




Andelen barn med horselnedsattning fodda i Sverige samt utomlands.

Av totalt 4880 barn med hérselnedsittning dr 86%, fodda i Sverige. Ovriga barn 4r fodda
utomlands.

Fédelseland
Antal barn = 4880

Cirkeldiagrammet visar andel registrerade barn som ar fédda i Sverige (n=4172) respektive i utlandet
(n=708).
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Andel barn med dubbelsidig respektive ensidig horselnedsattning

Av totalt 2580 barn har mer &n hélften diagnostiserats med dubbelsidig (bilateral)
horselnedsittning dar majoriteten har en symmetrisk horselnedséttning. 45 % har en ensidig
(unilateral) horselnedséttning. Ensidig horselnedséttning enligt nuvarande registerdefinition
innebdr att barnen uppvisar normal till mycket 1dtt horselnedséttning med TMV4 frén -10 till
25dB pa sitt basta ora. (Denna definition kommer att dndras 1 registret nir graden av
horselnedsittning reviderats)

Horselnedséattning, sida
Antal barn = 2580

. Bilateral symmetrisk
. Bilateral asymmetrisk

. Unilateral
[ ] okand

Cirkeldiagrammet visar andelen barn med dubbelsidig respektive ensidig horselnedsattning (totalt antal
n=2580, varav bilateral symmetrisk n=1082, bilateral asymmetrisk n=280, unilateral n=1169, och okdnd n=49).
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Dubbelsidig horselnedsattning

I arsrapporten for 2022 har referensgruppen valt att fokusera pa horapparatanpassning och
anvindargraden av horapparaterna. Barn med svéra till grava horselnedsittningar som
anvénder CI redovisas 1 avsnittet for cochleaimplantat. For redovisning av fordelningen
mellan olika grader och typer av horselnedsattning, hdnvisas till statistikmodulen pé registrets
hemsida.

Andel barn med dubbelsidig hoérselnedsattning som fatt hérapparat

Av 1362 barn med dubbelsidig horselnedséttning med ett TMV4>29dB pa respektive ora
fick 93 % erbjudande om horapparat/er. En minoritet av fordldrarna/barnen har tackat nej till
horapparat/er.

RIKET N=1362
Blekingesjukhuset N=20

Centrallasarettet VVaxjo N=13
Centralsjukhuset | Karlstad N=30
Centralsjukhuset i Kristianstad N=<5
Falu lasarett N=51

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=38
Hallands sjukhus Halmstad N=54

Helsingborgs lasarett N=47

Horcentralen och Akademiska sjukhuset N=45
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund N=327
Link&pings universitetssjukhus N=<5

Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo N=46
Lanssjukhuset | Kalmar N=27

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=18
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=56

Norrlands universitetssjukhus N=33

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=16
Sahlgrenska universitetssjukhuset N=183
Skaraborgs sjukhus N=35

Skanes universitetssjukhus Lund N=133
Sunderby sjukhus N=32

Soédra Alvsborgs Sjukhus N=57

Universitetssjukhuset Orebro N=46
Visby lasarett N=7

Vasterviks sjukhus N=<5
Vastmanlands sjukhus Vasteras N=32

Ostersunds sjukhus N=11

. Ja, tva hérapparater

D Ja, en horapparat

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

. Nej, féréldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn med dubbelsidig horselnedsattning (n=1362) som fatt erbjudande om
horapparat till bada eller ena 6rat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer
presenteras.
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Andel barn med latt dubbelsidig symmetrisk horselnedsattning som fatt
horapparat

Av 1082 barn med symmetrisk dubbelsidig horselnedsittning uppvisade 492 barn en /ditt
dubbelsidig symmetrisk horselnedsittning med ett TMV4 pa 26 — 40dB. Av dessa barn
erbjods 84 % tva horapparater och 5 % en horapparat pa riksniva. Fa fordldrar eller barn har
tackat nej till hdrapparatanpassning vid littare horselnedséttning. Vi ser att vissa
horselvardsenheter valt att inte horapparatanpassa alla barn med bilateral lattare
horselnedsattning.

RIKET

Blekingesjukhuset

Centrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad

Falu lasarett

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

Hdrcentralen och Akademiska sjukhuset
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linkopings universitetssjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo
Lanssjukhuset i Kalmar

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harndsands sjukhus
Norra Alvsborgs Lénssjukhus

Naorrlands universitetssjukhus

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund

Sunderby sjukhus

Sodra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Ja, tva horapparater

I:l Ja, en hérapparat

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

. Nej, féréldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn med /dtt dubbelsidig symmetrisk (TMV4 26-40dB) horselnedsattning
(n=492) som fatt erbjudande om hdérapparat till bada eller ena 6rat i procent pa enhetsniva. Endast
enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.
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Andel barn med mattlig dubbelsidig symmetrisk hérselnedsattning som
fatt hérapparat.

Av 1082 barn med dubbelsidig symmetrisk horselnedsittning uppvisade 435 barn en madttlig
dubbelsidig symmetrisk horselnedsittning med ett TVM4 pa 41 — 60dB. Av dessa barn
erbjods 92 % tva horapparater och 4 % en horapparat. Endast ett fatal fordldrar eller barn har
tackat nej till hdraparatanpassning nir barnet uppvisar en dubbelsidig méttlig
horselnedsattning.

RIKET  N=435
Blekingesjukhuset N=<5

Centrallasaretiet Vaxjo N=11

Centralsjukhuset i Karlstad N=12
Centralsjukhuset i Kristianstad N=<5

Falu lasarett N=18

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=9
Hallands sjukhus Halmstad N=9

Helsingborgs lasarett N=18

Horeentralen och Akademiska sjukhuset N=18
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund N=114
Linképings universitetssjukhus N=<5

Lanssjukhuset Ryhow/Hoglandssjukhuset Eksjo N=12
Lanssjukhuset i Kalmar N=10

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=<5
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=17

Norrlands universitetssjukhus N=5
Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=6
Sahlgrenska universitetssjukhuset N=52

Skaraborgs sjukhus N=11
Skanes universitetssjukhus Lund N=486

Sunderby sjukhus N=9

Sodra Alvsborgs Sjukhus N=19
Universitetssjukhuset Orebro N=10
Visby lasarett N=<5

Vasterviks sjukhus N=<5
Vastmanlands sjukhus Vasteras N=13

Ostersunds sjukhus N=5

- Ja, tva hérapparater

I:l Ja, en hérapparat

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

. Nej, féraldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn med mdttlig dubbelsidig symmetrisk (TMV4 41-60dB)
horselnedsattning (n=435) som fatt erbjudande om hérapparat till bada eller ena 6rat i procent pa
enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.
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Olika former av horapparat vid dubbelsidig horselnedsattning

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

Av 1362 barn med dubbelsidig horselnedsittning har 1235 erhéllit horapparat. Av dessa
har 95 % fatt luftledande horapparat/er och 4 % benledande horapparat/er.

RIKET N=1235
Blekingesjukhuset N=17

Centrallasarettet Vaxjo N=13
Centralsjukhuset i Karlstad N=27
Centralsjukhuset i Kristianstad N=<5
Falu lasarett N=48

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=36

Hallands sjukhus Halmstad N=37

Helsingborgs lasarett N=45

Horcentralen och Akademiska sjukhuset N=39
Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund N=296
Linképings universitetssjukhus N=<5

Lanssjukhuset Ryhov/Héglandssjukhuset Eksjé N=44
Lanssjukhuset i Kalmar N=26

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus N=18
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=50

Norrlands universitetssjukhus N=32

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=15
Sahlgrenska universitetssjukhuset N=167

Skaraborgs sjukhus N=31

Skanes universitetssjukhus Lund N=124

Sunderby sjukhus N=29

Sédra Alvsborgs Sjukhus N=53

Universitetssjukhuset Orebro N=37
Visby lasarett N=7
Vasterviks sjukhus N=<5

Vastmanlands sjukhus Vasteras N=30
Ostersunds sjukhus N=10

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Dubbelsidigt luftledande - Dubbelsidigt benledande

- Ensidigt luftledande |:| Ensidigt benledande

. Cros-hérapparat I:l Ovrigt

Stapeldiagrammet visar andel barn med dubbelsidig horselnedsattning (n=1235) som erhallit olika typer av
horapparat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.
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Ensidig horselnedsattning

Ensidig horselnedsédttning enligt nuvarande registerdefinition innebér att ett barn
uppvisar normal till mycket latt horselnedséattning med TMV4 (-10-25 dB) pa ett 6ra. Denna
definition gor tyvérr att vissa barn i registret som definieras som ensidigt horande fatt tva
horapparater utprovade, vilket dr helt ologiskt. Detta beror pé att vissa barn med ett
TMV4 pa 20-25dB har en svérare diskanthorselnedséttning pa 6000 och 8000dB vilket
inte framkommer vid berdkning av TMV4. Registret har darfor beslutat att inféra en ny
fraga géllande ensidig horselnedsdttning samt definiera om graderingen for normal
respektive mycket lidtt horselnedséttning. Fordndringarna kommer implementeras hosten
2023.

Andel barn med ensidig horselnedsattning som fatt hdérapparat

Av 1169 barn med ensidig horselnedséttning har 67% erbjudits en horapparat och 5% tva
horapparater. I 19 % av fallen har audionomen bedémt att hdrapparatanpassning inte varit
aktuell. Det kan exempelvis bero pa att barnets horselnedsittning ar sa grav att det inte gar att
forstarka horseln med en konventionell horapparat. Vi ser att andel barn med ensidig
horselnedsittning som erbjuds horapparat varierar mellan olika horselvardsenheter.

RIKET

Blekingesjukhuset

Centrallasarettet Vaxjo

Centralsjukhuset | Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad

Falu lasarett

Gavle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus
Hallands sjukhus Halmstad

Helsingborgs lasarett

Hércentralen och Akademiska sjukhuset
Karclinska universitetssjukhuset Rosenlund
Linkdpings universitetssjukhus
Lanssjukhuset Ryhov/Hoglandssjukhuset Eksjo
Lanssjukhuset i Kalmar

Lanssjukhuset i Sundsvall/Harnésands sjukhus
Norra Alvsborgs Lanssjukhus

Norrlands universitetssjukhus

Nykopings lasarett/Kullbergska sjukhuset
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Skaraborgs sjukhus

Skanes universitetssjukhus Lund

Sunderby sjukhus

Sadra Alvsborgs Sjukhus
Universitetssjukhuset Orebro

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vastmanlands sjukhus Vasteras
Ostersunds sjukhus

Andel

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

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

. Nej, foraldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn med ensidig horselnedséattning (n=1169) som fatt erbjudande om
horapparat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.
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Andel barn med /étt ensidig horselnedsattning som fatt hérapparat

Av 386 registrerade barn med /dtt ensidig horselnedsdittning (TMV4 26-40dB) har 70 % fatt
prova ut horapparat/er. I 19% % av fallen har audionomen beddmt att horapparatanpassning
inte varit aktuell.
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D Ja, tva horapparater

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

. Nej, féraldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn (n = 386) med /étt ensidig hérselnedsdttning (TMV4 26-40dB) som fatt som
fatt som fatt erbjudande om horapparat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar
eller mer presenteras.
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Andel barn med mattlig ensidig horselnedsattning som fatt hérapparat.

Av 364 registrerade barn med madttlig ensidig horselnedsdttning (TMV4 41-60dB) har 85%
fatt utprovat horapparat/er. Fler barn med mattlig ensidig horselnedsittning har fatt hdrapparat
jamfort med dem med en lattare grad av ensidig horselnedséttning.
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Andel

- Ja, en hérapparat
I:l Ja, tva hérapparater

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

. Nej, foraldrarna eller barnet har tackat nej

Stapeldiagrammet visar andel barn (n = 364) med mattlig ensidig hérselnedsdttning (TMV4 41-60dB) som fatt
erbjudande om horapparat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer
presenteras.
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Olika former av horapparater vid ensidig horselnedsattning

Barn med ensidig horselnedséttning kan utdver de typer av hérapparater som erbjuds
barn med dubbelsidig horselnedsittning d4ven erbjudas CROS-apparat. En CROS fangar
upp ljudet fran den horselskadade sidan och leder 6ver ljudet till det horande oOrat.
Eftersom registret definierar ensidig horselnedséttning som normal till mycket l4tt
horselnedsittning med TMV4 (-10 - 25 dB) pa bédsta orat kan vissa barn erbjudas
horapparat pa sitt bista ora vilket forklarar varfor enstaka barn med ensidig
horselnedsittning erbjudits tva horapparater eller BICROS. En BICROS fangar upp
ljudet pa ett 6ra och leder 6ver ljudet till andra 6rat som ocksé forstérker ljudet med en
horapparat. Av 835 barn med ensidig horselnedséttning har 73 % luftledande
horapparat/er, 18 % benledande horapparat och 8 % CROS.
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Universitetssjukhuset Orebro N=24
Visby lasarett N=<5

Vasterviks sjukhus N=<5

Vastmanlands sjukhus Vasteras N=18
Ostersunds sjukhus N=21

0% 50% 100%

Andel
- Ensidigt luftledande . Ensidigt benledande
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Stapeldiagrammet visar andel barn med ensidig hérselnedsittning (n=835) som erhallit olika typer av
horapparat i procent pa enhetsniva. Endast enheter med 5 registreringar eller mer presenteras.
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Hur identifieras barn med horselnedsattning
iInkluderande screeningmetoder

Precis som 1 tidigare rapporter noteras att horselnedséttning hos barn 1 huvudsak identifieras
via den neonatala horselscreeningen for barn som fods 1 Sverige (43%), medan
horselscreening i skolan fangar upp ca en tredjedel av de utlandsfédda barnen (34%). Sdledes
verkar screening pd BB respektive i1 skolan vara viktiga faktorer for att identifiera
horselnedsittning hos barn. I denna arsrapport har vi valt att titta pd vilka typer och grader av
horselnedsittning som identifierats med olika screeningmetoder pé barn fodda i Sverige fran
och med 2008 dvs da neonatal hdrselscreening inforts 1 hela landet.

Neonatalscreening

42.9

Spadbarnscreening

Forskole/BVVC-screening

Skolscreening

Foéraldramisstanke

SOM-kontroll

Talférsening

Riskfaktorer

Annan orsak

Vet inte

0% 25% 50% 75% 101

Fodelseland [l sverige, N=1958 [[] Utomlands, N=322

Stapeldiagrammet visar andel barn med horselnedsattning fodda i Sverige (n = 1958) samt utomlands
(n=322) som identifierats med olika screeningmetoder samt pd andra satt angivet i procent.
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Typ och grad av horselnedsattning som identifierats med neonatal
horselscreening

Hos barn fodda i Sverige och registrerade identifieras 43% med neonatal horselscreening.

63 % av de barn som uppticks pa BB med hjédlp av neonatal horselscreening har en
dubbelsidig horselnedséttning. Av dessa har 74% latt till mattlig grad av
horselnedsédttning och 26 % en svar till mycket grav grad av horselnedsattning.

36 % av de barn som uppticks med neonatal horselscreening har en ensidig
horselnedsittning. Av de barn som diagnostiseras med en ensidig horselnedséttning har
45% en latt till mattlig grad och 39 % en svér till mycket grav grad av horselnedséttning.

Horselnedsattning vid neonatalscreening
Antal barn = 844

Bilateral symmetrisk
Bilateral asymmetrisk

Unilateral
Okand

]

Cirkeldiagrammet visar andel barn (n=844) fodda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med
neonatal horselscreening fordelat i procent pa olika typer av horselnedsattning.
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Bilateral symmetrisk, N=421

Bilateral asymmetrisk, N=111

Unilateral, N=305

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

- Latt (26-40dB HL) - Mattlig (41-60dB HL)
- Svar (61-70dB HL) - Grav (71-80dB HL)

- Mycket grav (281dB HL) I:I Osé&ker (>29dB HL)

Stapeldiagrammet visar andel barn (n=844) fédda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med

neonatal horselscreening fordelat i procent pa olika typer av horselnedsattning samt grad. De asymmetriska ar

graderade efter det basta 6rat.
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Typ och grad av horselnedsattning som identifierats med forskole/BVC-
screening

I Sverige screenas néstan alla barn for horselnedséttning vid fyra ars élder. Av de barn som é&r
fodda 1 Sverige, registrerade och upptéckta genom 4-arskontrollen p4 BVC har majoriteten
62% en ensidig horselnedséttning och av dessa har 68% en latt till mattlig horselnedséttning
och 31% en svar till mycket grav ensidig horselnedsittning.

Endast 35% av barnen som uppticks med 4 ars kontrollen har en dubbelsidig
horselnedsittning varav 98% har en latt till méttlig grad av horselnedséttning. Detta betyder
att majoriteten av alla barn med svara till mycket grava dubbelsidiga horselnedséttningar
uppticka via neonatal horselscreening dvs vid fodelsen.

Horselnedsattning vid Forskole/BVC-screening
Antal barn = 201

Bilateral symmetrisk
Bilateral asymmetrisk
Unilateral

Okand

Cirkeldiagrammet visar andel barn (n=201) fodda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med
forskole-/BVC-screening fordelat i procent pa olika typer av hérselnedsattning.
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Bilateral symmetrisk, N=66

Bilateral asymmetrisk, N=5

Unilateral, N=124

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

- L&tt (26-40dB HL) . Mattlig (41-60dB HL)
- Svar (61-70dB HL) . Grav (71-80dB HL)

- Mycket grav (281dB HL) |:| Oséker (>29 dB HL)

Stapeldiagrammet visar andel barn (n=201) fodda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med

forskole/BVC-screening fordelat i procent pa olika typer av horselnedsattning samt grad. De asymmetriska ar

graderade efter det basta 6rat.
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Typ och grad av horselnedsattning som identifieras med skolscreening

Majoriteten, 62% av barn fodda i Sverige och identifierade genom skolscreening har en
ensidig horselnedsittning. Av dessa har 79% en latt till méttlig horselnedsdttning och 19% en
svar till mycket grav ensidig horselnedséttning.

Endast 34% har en dubbelsidig horselnedsittning och av dessa 95% en littare dubbelsidig
horselnedsittning.

Hdrselnedséttning vid skolscreening
Antal barn = 239

. Bilateral symmetrisk
. Bilateral asymmetrisk

Unilateral
Okand

Cirkeldiagrammet visar andel barn (n=239) fédda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med
skolscreening férdelat i procent pa olika typer av horselnedséattning
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Bilateral symmetrisk, N=73

Bilateral asymmetrisk, N=8

Unilateral, N=149

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. L&tt (26-40dB HL) . Mattlig (41-60dB HL)
- Svar (61-70dB HL) . Grav (71-80dB HL)

. Mycket grav (281dB HL) D Osaker (29 dB HL)

Stapeldiagrammet visar andel barn (n=239) fodda i Sverige fr o med 08-01-01 och diagnostiserade med
skolscreening férdelade i procent pa olika typer av horselnedsattning samt grad. De asymmetriska ar graderade
efter det basta orat.
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Hur val efterfoljer Sverige internationella mal for
identifiering, diagnos och horapparatstart efter neonatal
horselscreening

Vi vill borja med att understryka att det idag inte finns nagra nationella riktlinjer for hur
skyndsamt barn som identifierats med neonatal horselscreening skall handldggas i1 Sverige.
Det finns emellertid tydliga amerikanska riktlinjer och 1 denna arsrapport ville vi undersoka
hur vil Sverige star sig i forhdllande till internationella mal och rekommendationer.

Ledtider fran fodelsedag till diagnosdag for barn fédda i Sverige och
identifierade med neonatal horselscreening

Ledtid fran fodelsedag till diagnosalder dr ingen indikator i registret, men likvél &r det ett
intressant och viktigt matt for att méita och jamfora habiliteringsinsatser till barn med
medfodd horselnedséttning 1 Sverige. Internationellt talar man om 1-3-6 minaders mal {for
ledtider efter neonatal horselscreening och en stravan mot 1-2-3 méanaders handldggning. Pa
riksnivd ligger medianen ndgot under 3 ménader (77 dagar) for diagnosdag vilket dr bra
utifrdn en internationell jimforelse 1-3-6. Sverige har emellertid utvecklingsmdjligheter for
att na det internationella malet 1-2-3.
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Antal dagar

Figuren visar ledtider for riket och respektive enhet fran fodelse till diagnosalder. Rod prick ar
medelvardet och svart strack i boxen medianen. Endast enheter med 5 registreringar eller mer
presenteras.
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Ledtider fran fodelsedag till hdrapparatstart for barn fédda i Sverige och
identifierade via neonatal horselscreening

Ledtid fran fodelsedag till horapparatstart ar ingen indikator i registret, men likval ett
intressant och viktigt matt for att méta och jamfora habiliteringsinsatser till barn med
medfodd horselnedsittning 1 Sverige. For riket dr aldern for horapparatstart for barn som
identifierats med neonatal horselscreening ca 5 ménader (medeltal 152 dagar, medianen, 136
dagar) vilket ligger bra utifrdn internationell mal.
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Figuren visar ledtider for riket och respektive enhet fran fodelse till hérapparatstart. Rod prick ar
medelvardet och svart strack i boxen medianen. Endast enheter med 5 registreringar eller mer
presenteras.
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Redovisning av indikatorer i delen som foljer barn med
bestaende horselnedsattning

Ledtider fran diagnosdag till habiliteringsstart for respektive
horselvardsenhet.

Ledtider i varden fran diagnosdag till habiliteringsstart 4r en ar en processindikator.
Indikatorn berdknats fran diagnosdag till habiliteringsstart dvs den dagen barnet
pébdrjade sin horselhabilitering vilket innebar att fordldrarna traffat kurator, psykolog,
pedagog eller audionom for att ldgga upp en habiliteringsplan. Samtliga redovisade
horselvardsenheter har genomsnittliga ledtider inom tre manader fran det att barnet
diagnostiserats med horselnedsittning till att habiliterande insatser pabdrjats.

RIKET N=22151 — ] @}

Blekingesjukhuset N=344 [ ][ &— . e
Centrallasarettet Vaxjo N=10 - EE— e
Centralsjukhuset i Karlstad N=67 - I:I— se®m o o ° °
Centralsjukhuset i Kristianstad N=<5 -
Falu lasarett N=81 4 —DI'— o o L
Gévle sjukhus/Hudiksvalls sjukhus N=474 [ [ ®}— = e o o

Hallands sjukhus Halmstad ~N=1221 — @ ——— o o o
Helsingborgs lasarett N=664 —]___|® }—— =
Hércentralen och Akademiska sjukhuset N=78 - —Ei ee

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund ~ N=479{ — [ @ ——— ewemsce @ osewmccce om ow

Linképings universitetssjukhus N=<5 -
Lanssjukhuset Ryhov/Héglandssjukhuset Eksjdé N=91 - [Ij— om o o ° ° °
Lanssjukhuset i Kalmar N=49-1 —J@——-=e ¢ oo
Lanssjukhuset i Sundsvall/Harndsands sjukhus N=30 4 'I:III_ e
Norra Alvsborgs Lanssjukhus N=112 - —DEI— e ese o o
Norrlands universitetssjukhus N=53 - —Elj— e o e e o °
Nyképings lasarett/Kullbergska sjukhuset N=43 - 4:'1'7 e ° °
Sahlgrenska universitetssjukhuset N=303 - —DE—-.- °® oo oe® @ o0 o
Skaraborgs sjukhus N=661 —[ | @—— eee ° ° ®
Skanes universitetssjukhus Lund =~ N=1621 —[ ] @ |————————wewcwme =
Sunderby sjukhus N=68 - Ij—t - L] e °
Sédra Alvsborgs Sjukhus N=99-1 [[@}—= e ° .
Universitetssjukhuset Orebro N=61 - [Ij— e o e o
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till habiliteringsstart for alla barn med horselnedsattning. 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 medelvdrdet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter strecket till h6ger om
boxen visar barn vars ledtider avviker stort fran 6vriga barns. Barn med ledtider pa 6ver 365 dagar har
exkluderats.
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Ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart for respektive
horselvarsenhet

Ledtider i varden fran diagnosdag till horapparatstart ar en processindikator som beskriver
hur lang tid det tar fran det att ett barn diagnostiserats med en horselnedsittning till de fatt
horapparat/er anpassade pé orat. Pa riksniva far en majoritet av barnen hérapparat/er inom 3
manader med ledtiderna varierar stort i Sverige.
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till hdrapparatstart for alla barn med hérselnedsattning. Dag 0
betyder diagnosdag. Boxploten tolkas pa féljande 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. Réd prick visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter strecket till
hoéger om boxen visar barn vars ledtider avviker stort fran 6vriga barns. Barn med ledtider pa 6ver 365
dagar har exkluderats.
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Ledtider fran diagnosdag till hdrapparatstart for barn med latta
dubbelsidiga hérselnedsattningar pa enhetsniva

Processindikator som beskriver hur lang tid det tar frdn det att ett barn diagnostiserats
med en létt dubbelsidig horselnedséttning tills de fatt horapparat/er. Nedan presenteras
resultaten for barn med létta dubbelsidiga horselnedséttning for respektive
horselvardsenhet.
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till hrapparatstart for barn med lédtta dubbelsidiga
horselnedsattningar. 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. Réd prick visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet.
Punkter efter strecket till h6ger om boxen visar barn vars ledtider avviker stort fran 6vriga barns. Barn
med ledtider pa 6ver 365 dagar har exkluderats.
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Ledtider fran diagnosdag till hdrapparatstart for barn med mattliga till
mycket grava dubbelsidiga hérselnedsattningar pa enhetsniva

Processindikator som beskriver hur lang tid det tar frdn det att ett barn diagnostiserats
med en mattlig till mycket grav dubbelsidig horselnedséttning tills de fatt horapparat/er.
Nedan presenteras resultaten for barn med mattlig till mycket grav horselnedsattning for
respektive horselvardsenhet.
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till hrapparatstart for barn med mdttliga till mycket grava
dubbelsidiga horselnedsattningar. Dag 0 betyder diagnosdag. Boxploten tolkas pa féljande 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 h6ger om boxen visar barn vars ledtider avviker stort fran
ovriga barns. Barn med ledtider pa 6ver 365 dagar har exkluderats.
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Ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart for barn med ensidiga
horselnedsattningar

Processindikator som beskriver hur lang tid det tar frdn det att ett barn diagnostiserats
med en ensidig horselnedséttning till de fatt horapparat/er anpassade pé drat. Nedan
presenteras resultaten for barn med ensidiga horselnedséttning for respektive
horselvardsenhet. Ledtiderna for barn med ensidiga horselnedsdttningar dr langre jamfort
med de barn som har en dubbelsidig horselnedséttning pé riksniva. Det innebér att
horselvardsenheterna prioriterar barn med dubbelsidiga horselnedsittningar.
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Figuren visar ledtider fran diagnosdag till hérapparatstart for barn med ensidiga hérselnedsattningar.
Dag 0 betyder diagnosdag. Boxploten tolkas pa féljande 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. RAd prick visar medelvardet. Svart streck i boxen visar medianvardet. Punkter efter strecket till
héger om boxen visar barn vars ledtider avviker stort fran 6vriga barns. Barn med ledtider pa 6éver 365
dagar har exkluderats.
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Andel barn med dubbelsidig hérselnedsattning som har hérapparat/er vid
6ars alder

Av alla 6 aringar med dubbelsidig horselnedséttning med ett TMV4 >29dB pa bada 6ronen
som registrerats i registret uppfoljningsdel for 6 aringar har 98% fatt prova ut horapparat/er.

Barn med bilateral horselnedsattning
Antal barn = 411

Har provat ut hérapparat

Patienten har valt att inte ha hdrapparat

Kliniken har valt att patienten inte skall ha hérapparat

Figuren visar andel 6 driga barn med dubbelsidig hérselnedsattning som har hdérapparat/er. (n=411)
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Andel barn med ensidig horselnedsattning som har hérapparat vid 6ars
alder.

Av alla 6 aringar med ensidig horselnedséttning med ett TMV4 >29dB pé ena orat som
registrerats i registret uppfoljningsdel for 6 aringar har 74% fatt prova ut horapparat/er.

Barn med unilateral hdrselnedsattning
Antal barn = 254

Har provat ut hérapparat

Patienten har valt att inte ha horapparat

Kliniken har valt att patienten inte skall ha hérapparat

Figuren visar andel 6 ariga barn (n=254) med ensidig hérselnedsattning som fatt prova ut hérapparat/er.
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Hoérapparatsanvandning vid 6 ars alder pa riksniva

Horapparatsanvdndningsgrad dr en resultatindikator 1 registret da malet for habiliteringen av
barn med horselnedséttning dr att f4 barn med horselnedsdttning att bli heltidsanvindare av
horapparat/er. Heltidsanvdandning innebér att barnet anvénder horapparaten minst 75 % av all
vaken tid och tar endast av den undantagsvis. Vid deltidsanvdndning anvinder barnet
horapparaten 25-75 % av all vaken tid och regelbundet i till exempel forskola och skola.
Sporadisk anviandning innebdr att barnet anvénder horapparaten mindre 4n 25 % av all vaken
tid, det vill sdga ndgon timme per dag eller enstaka dagar. Audionomen gor en beddmning av
anvandningsgrad utifran loggtid i hdrapparaten och fordldrasamtal.

Av de registrerade sexaringarna framkommer att majoriteten av barnen med dubbelsidig
horselnedsittning (89%) ar heltid eller deltidsanvéndare av horapparat. Bland dem med
ensidig horselnedséttning anvander 39% horhjdlpmedel pé heltid och néstan hélften (42%) ar
deltidsanvindare. I takt med att registreringsnivderna 6kar kommer man kunna se om
skillnaden mellan dubbel och ensidig horselnedséttning kvarstar dven 1 framtiden samt lingre
upp 1 aldrarna.
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25% -+
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Unilateral, N=187 Bilateral, N=395

B Hettid
[ pettia
- Sporadisk

|:| Har hérapparat men anvander den inte

Stapeldiagrammet visar graden av hérapparatanvandning for sexaringar med ensidig (n=187) och dubbelsidig
(n=395) hérselnedsattning redovisat pa riksniva. Anvdandningsgraden &r graderad efter basta anvandningsorat.
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Karolina Falkenius Schmidt Elisabeth Dahlstrom

Bakgrund

Cochleaimplantat (CI) &r ett hogteknologiskt horhjédlpmedel som genom elektrisk stimulering
av horselnerven kan dterskapa horselsinnet och ge personer med uttalad horselnedséttning
eller dovhet mojlighet att uppfatta ljud. CI vérd édr en hogspecialiserad regionverksamhet dér
ett multiprofessionellt team arbetar enligt en vil inarbetad flddesmodell. I Sverige har vi
utfort Cl-operationer pa barn sedan 1991 och det finns idag fem Cl-enheter/team med
barnverksamhet; Goteborg, Linkdping, Lund, Stockholm och Uppsala. Stockholm har
tilldelats det nationella rikssjukvardsuppdraget att utfora operationer pa barn med medfodda
missbildningar i innerorat.

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 ytterérat och frdn mottagaren leds
en elektrod in 1 horselsnidckan. Den yttre delen (processorn) liknar en vanlig horapparat men 1
stéllet for att forstdrka individens egen horsel omvandlas ljudet till signaler som dverfors med
radiovagor till den inopererade mottagaren (via en sa kallad sdndarspole). Den yttre och inre
delen fdster mot varandra med hjilp av magneter. Den inre mottagaren omvandlar signalerna
till elektriska impulser som stimulerar horselnerven, varefter horselformaga kan aterskapas
(Lenarz, 2017).

En Cl-operation utfors under narkos och tar cirka 2—3 timmar eller langre om man opererar
bada 6ronen samma dag. Nir operationssaret bakom 6rat har lédkt borjar den sé kallade
ljudaktiveringen genom teknisk programmering och anpassning av den yttre processorn,
vilket dr den forsta delen av en lang habiliteringsprocess.

CI ér 1ampligt for barn som &r dova, har en grav horselnedsittning sedan fodseln eller en
progressiv horselnedséttning dir vanliga horapparater inte ricker for att barnet ska kunna
utveckla och forsté talat sprak. Vid dovhet ar det viktigt att operera CI sd tidigt som mojligt
for att fa en bra sprakutveckling (Cupples et al., 2018; Karltorp et al., 2019).

I arsrapporten for 2022 kan vi for forsta gangen redovisa anvdndandegrad och vilken typ
av huvudsprak som forekommer hos dem som opererats med CI. Bdda dessa faktorer kan
1 framtiden komma att jamforas med talspréksresultaten. Majoriteten av de barn som
opereras ar heltidsanvidndare av sina implantat. Vi ser ocksa att allt fler barn med
prelingual horselnedséttning opereras vid en tidig dlder (dvs innan 12 manader) samt att
ledtiderna mellan remiss och operation i de flesta fall sker inom vardgarantin (tre
manader).

Inklusionskriterier for barn som opererats med CI

Alla barn i aldern 0 till och med 18 ar (<19 &r) som genomgétt CI-operation registreras och
numera dven utlandsfodda barn som flyttat till Sverige och ar opererade utomlands.
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Uppbyggnaden av delen for barn som opererats med Cl

Delen for Cl-opererade barn innehaller fyra enkéter; 1) CI primér operation, 2) CI
kontralateral komplettering, 3) CI reoperation och 4) CI uppfdljning.

Uppfoljningsdelen sker vid 3, 6, 10 och 15 érs alder. Audionom, lékare, pedagog och logoped
besvarar olika fragor i uppfoljningsdelen. Vid 2.5, 5, 8 och 12 ars alder utfors uppfoljningen
endast av logoped. Gillande vilka variabler som registreras hinvisas till separat beskrivning i
tidigare arsrapporter.

Anslutningsgraden och tackningsgraden i delen for Cl-opererade barn
Anslutningsgraden i CI-delen dr nu 100% da alla fem opererande Cl-enheter registrerar.

Tackningsgraden maéter hur stor andel av en enhets operationer som r registrerade.
Téackningsgraden berdknas genom att man jamfor antalet Cl-operationer 1 Registret for
horselnedsattning hos barn med antalet Cl-operationer 1 Socialstyrelsens
patientdataregistret (PAR).

Téljaren = Antal priméroperationer + antal kontralaterala kompletteringar + antal
reoperationer.

Namnaren = Antal utforda operationer med operationskod DFEQO (anbringande av
kokleért implantat) i PAR.

Tackningsgraden for operationer utforda i borjan av 90-talet kan inte berdknas eftersom
patientdataregistret inte borjade samla in data om Cl-opererade barn forrdn 1997.
Tackningsgraden i CI-delen av registret dr mellan 1997 och 2004 hogre dn
tickningsgraden 1 PAR, det vill sdga fler barn ar registrerade i registret jimfort med antal
barn registrerade i PAR. Socialstyrelsen har berdknat tackningsgraden till 93% for 2022.
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Antal Cl-operationer t o m december 2022

I &rsrapporten for 2021 konstaterades en minskning av antal utférda CI-operationer jamf{ort
med foregdende éar, vilket misstanktes delvis kunna bero pé effekter av covid-19 pandemin.
Internationellt har man uppmérksammat att frekvensen medfodd
cytomegalovirusinfektion (cCMV) har minskat under pandemin. Medfédd cCMV
infektion dr en kidnd orsak till horselskada. Det finns teorier om att minskningen kan bero
pé generellt forbittrade hygienrutiner under pandemin och att barn inte vistades pa
forskola eller skola i samma utstrickning som fore pandemin (Fernandez et al., 2021). En
annan faktor som kan péverka resultaten var den stora invandringen till Sverige innan
pandemin. Antalet priméra CI operationer 2022 har 6kat jamfort med 2021.
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Stapeldiagrammet visar antalet barn som genomgatt primar Cl-operation sedan 1991 och som inkluderats i
registret. (barn opererade 1991-1993 visas under 1993).
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Huvudsprak i familjen for Cl opererade barn vid primaroperationen.

Fr o m maj 2019 kan man registrera barnets huvudsprdk inom familjen. Majoriteten av de
barn som CI opereras i Sverige vistas i talspraklig hemmiljo, varav en stor andel (43,3%) har
ett annat modersmaél @n svenska. Fa CI opererade barn har teckensprdk som hemsprak.

Huvudsprak
Antal barn = 289

Talsprak svenska

Talsprak annat sprak

Teckensprak

Cirkeldiagrammet visar andel barn med olika former av huvudsprak i familjen vid priméar Cl operation.
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Operationsalder for primar Cl-operation for barn med prelingual
hdorselnedsattning pa enhetsniva

Av alla CI opererade barn i Sverige som registrerats har 74% en prelingualt orsakad
horselnedsittning vilket innebér att horselskadan upptradde innan 18 ménaders alder. Jamfort
med da CI operationer pa barn introducerades i Sverige pa 1990-talet &r trenden att
operationséldern har sjunkit mycket tack vare att barn med svar horselnedséttning
diagnostiseras tidigare med hjilp av neonatal hdrselscreening. Aven om malséttningen ir s&
tidig operation som mojligt, kan den 1 vissa fall fordrojas av att diagnosen inte ar sdkerstélld,
komorbiditet med andra funktionshinder/ sjukdomar, tillgéng till operationstider eller
fordldrapaverkan. Nedan presenteras data avseende operationsalder f6r barn fédda och
opererade mellan 150101-221231 pé enhetsniva.

RIKET, N=294

Akademiska sjukhuset Uppsala Cl-team, N=11

Karolinska universitetssjukhuset Rosenlund Cl-team, N=168

Linkopings universitetssjukhus Cl-team, N=19

Sahlgrenska universitetssjukhuset Cl-team, N=46

Skanes universitetssjukhus Lund Cl-team, N=50

0% 25% 50% 75% 100%
Andel
- <9 manader I:l 9-12 manader
- 1 ar - 2ar
- 3ar |:’ 4 ar
- >4 ar

Stapeldiagrammet visar operationsalder fér primar Cl operation pa barn med prelingual
horselnedsattning (debut < 18 manaders alder, n=294), fodda och opererade i Sverige 150101-221231.
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Hoérselnedsattningsgrad vid primar Cl-operation pa barn med prelingual
horselnedsattning

Av de registreringar som gjorts fr o m 190519 framkommer att majoriteten av de barn som
opererats med CI har bilateral symmetrisk mycket grav horselnedséttning. Bland dem med
asymmetrisk horselnedsittning noteras att ca en tredjedel har latt till mattlig horselnedséttning
pa basta Orat och ovriga svar till mycket grav horselnedséttning. Att graden av
horselnedsittning varierar mer i denna grupp kan bero pé att gruppen dr mer heterogen vad
giller etiologi eller forviantad funktion av CI kontra HA.

Cl-operation vid ensidig grav horselnedsdttning, med ett normalhdrande andra ora, dr inte
rutin i Sverige. Ytterligare forskning och konsensus behovs bade nationellt och internationellt
géllande Cl-resultat pa denna patientgrupp. Ett fital operationer har gjorts vid ensidig dovhet
pa barn i Sverige, men da i fall dér det finns en bakomliggande orsak som medfor stor risk for
progress dven i det normalhérande orat (t ex medfodd CMV-infektion, vissa
missbildningstillstdnd av innerorat).

Bilateralt symmetrisk, N=261 -

Bilateralt asymmetrisk, N=65 31

0% 25% 50% 75% 100%

Andel

. Latt (26-40dB HL)

|:| Mattlig (41-60dB HL)
- Svar (61-70dB HL)
- Grav (71-80dB HL)
- Mycket grav (=81dB HL)

|:| Osaker (>29 dB HL)

Stapeldiagrammet visar hérselnedsattningsgrad i procent hos barn med prelingual horselnedsattning (debut <
18 manaders alder) vid primér Cl-operation registrerade fr o m 19-05-19 (utlandsopererade exkluderade).
Bilaterala asymmetriska ar graderade efter basta 6rat. (bilaterala symmetriska n=261, bilaterala asymmetriska
n=65).
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Redovisning av indikatorer i delen som foljer CI
opererade barn

Ledtider fran remiss till Cl-team till operation

Ledtider for Cl-enheterna dr en processindikator som avspeglar tiden frin remiss till CI-team
till datum for primér Cl-operation. Data for ledtider finns bara for barn registrerade frén och
med 2019-05-07 dé det nya registret togs i bruk. Ledtider frn remiss till operation kan
paverkas av hur langt utredningen har kommit vid tidpunkten for remiss, vilken diagnos
barnet har och foréldrarnas instillning till habilitering med CI. Trots att utredningsgéngen kan
vara komplex visar aktuella data att majoriteten av barnen opereras inom tre manader, dvs
inom vardgarantin.
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Figuren visar ledtider for riket och respektive Cl-opererande enhet fran remiss till Cl-teamet till operation

Boxploten tolkas pa foljande satt: 50% av ledtiderna ligger inom boxen, 25% av ledtiderna motsvarar strecket
fore boxen och 25% av ledtiderna motsvarar strecket efter boxen. Rod prick visar medelvardet. Svart streck i
boxen visar medianvardet. Punkter till hdger om boxen visar ledtider som avviker stort fran 6vriga.
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Anvandningsgrad av Cl vid 6 ars alder

Nedan visas anviandningsgraden av CI vid uppf6ljningséldern sex &r, med en svarsfrekvens pa
74% for fragan pa riksniva. Vid tva CI anges anvindningsgraden for den sida med hogst
anvindningstid per dag. Anviandningsgraden forvintas pdverkas av barnets alder vid
operation, duration och orsak till horselnedséttning samt eventuell forekomst av andra
funktionshinder eller sjukdomar. Ingen av dessa faktorer preciseras i nedanstdende statistik,
men trots det 4r anvéndningsgraden mycket hog.

Heltidsanvéndning innebdr att barnet anvénder CI minst 75 % av all vaken tid och tar endast
av CI undantagsvis. Deltid betyder att barnet anviander CI 25-75 % av all vaken tid och
regelbundet i till exempel forskola och skola. Vid sporadisk anvdndning anviander barnet CI
mindre &n 25 % av all vaken tid, det vill siga ndgon timme per dag eller enstaka dagar

Ett Cl, N=24

Tva Cl, N=73

i T T T 1
0% 25% 50% 75% 100%

- Sporadisk

D Har Cl men anvander den inte

Stapeldiagrammet visar anvandningsgrad av Cl vid 6ars alder fordelat i procent. (Ett Cl n=24, Tva Cl n=73)
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Anvandardag 2024

Registret anordnade 230324 en mycket lyckad anvéndardag/utbildningsdag via Zoom.
Representanter fran alla Sveriges regioner var representerade pa motet dér dver 150 personer
deltog. Flera yrkesgrupper som ldkare, audionomer, logopeder och pedagoger var
representerade. Utvédrderingen visade att en majoritet av deltagarna dnskade aterkommande
anvindardagar. Vi planerar dérfor for en anvidndardag vdren 2024. Malsattningen &r att sprida
kunskap kring hur man utreder barn med hdrselnedséttning samt utbilda om vérdet av att
strukturellt f6lja barnens sprak/kommunikationsutveckling pa den egna enheten.

Implementering av kvalitetsregistret i Sverige

Under 2022 registrerade 93% av Sveriges 27 horselvardsenheter nyupptéckta patienter.
Majoriteten av Sveriges horselvardsenheter har borjat registrera 1 uppfoljningsdelarna. D&
uppfoljningsdelarna bestar av fyra olika delar som matas in av 4 olika personalkategorier
behovs ett stindigt motiveringsarbete. For 2023/2024 planerar vi for fortsatta uppfoljnings-
och utbildningstillfdllen med enskilda horselvardsenheter. Vi kommer ocksé foreldsa pa
nationella traffar for yrkesgrupper som arbetar med barn som har horselnedséttning som t ex.
Svenska medicinska audiologiska féreningen (SMAF), Barnaudionommétet (Otikids),
svenska pedagogiska audiologiska foreningen (SPAF), nationellt ONH méte, nationellt CI-
teamsmote, samt nationellt mdte for Sveriges horselvardschefer och Nordiska audiologiska
sdllskapet (NAS) Utmaningen for registret dr att motivera till ldngsiktig strukturerad
uppfoljning av samtliga barn med horselnedséttning.

Tackningsgradsanalys

Tackningsgradsanalyser i delen f6r barn med bestdende horselnedsittning berdknades
manuellt varje ar av referensgruppen genom personlig kontakt med samtliga 27
horselvardsenheter. Antalet registrerade 6-aringar fodda ett visst ar som uppfyllde
inklusionskriterierna och registrerats i registret jimfors med antal 6-aringar som listats pa
respektive horselvirdsenhet. Téackningsgraden kan med denna metod i nuléget endast
berdknas pa enhetsnivé di inte alla horselvardsenheter registrerar i registret. Vi kommer pa
sikt att behdva berdkna tickningsgraden for samtliga uppfoljningséldrar dvs 6, 3,10 och 15-
aringar. Nu har tydliga direktiv gatt ut till samtliga horselvdrdsenheter att prioritera
uppfoljningar i foljande ordning 6, 3, 10 och sist 154r. Denna prioritet har behovts pga.
bristande resurser i hilso- och sjukvérden.

Datakvalitet

Registret héller i nuldget hog datakvalitet pa de frdgor som besvaras. Majoriteten av fragorna i
registret dr obligatoriska. Under anvdndardagen 1 mars 2022 hade ménga pedagoger och
logopeder synpunkter pa vissa fragor 1 uppfoljningsdelarna for pedagoger. Nu péagar ett stort
arbete med att se 6ver samtliga fragor samt revidera vissa fragor for att battre kunna beskriva
vad horselvarden erbjuder barn med horselnedsittning. Detta arbete har skett 1 samarbete med
olika professioner i CI teamen samt horselvardsenheter. I arbetet ingar revidering av gamla
frégor, tillagg av nya frdgor, genomgéng och uppdaterade papperaenkéter, omprogrammering
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av datamodulens inmatningsdelen, migrering av gamla svar till de nya frdgorna, omarbetning
av horselvardsenheternas oversiktsmodul, dvs Web-verktyg. Detta arbete projekteras
tillsammans med Registercentrum i Goteborg och har padborjats men kommer ta tid och
ekonomiska resurser d&ven 2024. Vi kommer ocksa behdva se éver hur véra kvartalsrapporter
presenteras sé att tickningsgrad och svarsfrekvenser for olika frdgor blir tydligare.

Interaktiva statistik i realtid pa hemsidan

Hosten 2021 lanserade registret online-statistik for respektive horselvirsenhet och CI-enhet.
Vi hade 2022 planerat att utdka den statistikvisningen under 2023. Vér plan var att presentera
fler indikatorer i online-visningen. Da var budget for 2023 halverades har vi tvingats skjuta pa
det projektet till 2024. I detta projekt ingar samarbete med statistiker och programmerare pa
RC. Projektet kommer genomforas 2024 nir vi fatt de reviderade fragorna pé plats.

Andringar i Web-verktyg

For att horselvardsenheterna och Cl-enheterna skall kunna folja sina barn dver tid pa ett
lattare satt har vi utvecklat verktygen ”Véra registrerade barn med horselnedsittning” samt
”Véra uppfoljningar av Cl-operationer” Dessa verktyg ér till for att respektive enhet létt skall
kunna filtrera fram vilka barn som &r aktuella for 3, 6, 10 och 15-&rsuppfoljning samt
overskadligt se vilka personalgrupper av audionomer, lékare, logopeder, pedagoger som fyllt i
sin del. I nuldget ligger barn som exempelvis flyttat fran en region kvar pa
uppfoljningslistorna vilket forsvarar uppfoljningar for respektive enhet. Detta verktyg behover
utvecklas och forbittras tillsammans med registercentrum i Goteborg.

Validering

2022 utarbetade registrets styrelse en valideringsplan. Under varen 2023 har vi skrivit klart en
etikans6kan som nu lamnats in for bedomning till Etikprovningsndmnden. Dérefter kommer
10 kliniker att valideras avseende utvalda variabler. Det innebér att referensgruppsmedlemmar
behover besoka respektive klinik for att validera variablerna mot journaldata. Detta arbete
kommer paborjas hosten 2023 och fortlopa 2024. Malet &r att valideringen skall resultera i en
forskningsartikel.

Separat arsrapport for kvalitetsregistret for barn med horselnedsattning

ONH-registren skriver varje ar en gemensam rsrapport. Registret har emellertid valt att
skriva en egen drsrapport da vi ser den som ett viktigt instrument for att na ut till alla
anvindare och vidmakthélla att anviindarna fortsitter registrera i registret. Arsrapporten
innebir foljande arbetsmoment. Fardigstilla statistikunderlag for statistiker pd& RC samt moten
och samrad med statistiker. Granskning och bearbetning av text och bilderna till &rsrapporten.
Skrivarbete, redigering samt sprakgranskning av texten. Var malsattning ar att arsrapport skall
utformads p4 ett sitt som allménheten och anviindarna kan forstd innehéllet. Arsrapporten ir
efterfrdgad inte bara av anvidndarna utan ocksé av fordldraforeningar samt Socialstyrelsen.
Regeringskansliet har nu anvint data fran var senaste arsrapport i en utredning gillande
tolktjdnst 1 Sverige vilket dr gladjande.
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