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Registret for
hérselnedsattning hos barn

Vad ar registret for horselnedsattning hos barn?

« Ett nationellt kvalitetsregister som samlar information om
barn med horselnedsattning vid olika malaldrar

* Registrerar alla barn med horselnedsattning och foljer upp
dem som anvander horapparat och cochleaimplantat

« Omfattar samtliga 27 horselvardsenheter i Sverige

« En referensgrupp som ansvarar for att utveckla och forvalta
registret
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ORLO Registrets historik
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1990-talet » Registret skapades

« Barn med cochleaimplantat inkluderades

« Omfattande revidering av frageformularen och
2016-2019 strukturen for hur barnen skulle féljas upp
genom tvarprofessionella grupparbeten
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cegstrecfor Varfor behover vi ett kvalitetsregister for
g barn med hérselnedsattning i Sverige? /HX

« Jamlik vard oavsett var man bor

« Mata kvalitet i horselvarden ¥

* MOjlighet att kunna lara av varandra och
utveckla horselvarden tillsammans

 FOr att synliggora barn med hdrselnedsattning
och deras behov
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ORL. Har alla barn tillgang till diagnostisk utredning som

horseinecsatting hos ban grundas pa aktuell vetenskap och beprévad erfarenhet?
(Joint Committée of Infant Hearing, 2019)

Tidig

Upptackt Diagnos intervention

1 manad 2 manader 3 manader
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Vilka reqgistreras | registret?

Inklusionskriterier:

« Barn som har en permanent hdrselnedsattning (e SOM)
« Barn som har ett permanent personnummer

« Alder 0-18 ar

« TMV4* >29dB pa minst ett Ora

*Tonmedelvarde som mats med de fyra frekvenserna 500, 1000, 2000 och 4000 Hz
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Prioriteringsordning fOr nya registranter

Grad av horselnedsattning:
Dubbelsidiga fore ensidiga

Alder:
6-3—-10-15
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ORL. Uppbyggnad av registret
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FOrsta registreringen Uppfdljning av barn med horapparat
sker vid 3, 6, 10 och 15 ars alder

WosehAden
Cropererandeenhet

| Uppfdljning av barn med CI sker vid
2.5,3,5,6, 8,10, 12 och 15 ars alder

| Operationsenkater
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Forsta registrering (inskrivning i horselvarden)

v Namn och personnummer

v Datum nér remiss skickades till ONH-klinik eller horselvarden for
horselutredning

v Datum for diagnos i Sverige/utomlands

v Huvudsakliga orsaken till att diagnostisk undersdkning gjordes

v’ Datum for start av primar hérselhabilitering i Sverige

v Grad av hérselnedsattning

v Typ av hdrapparat

Registret for horselnedsattning hos barn



ORL.

R st Uppfdljning (2.5, 3, 5, 6, 8, 10, 12, 15 ars alder)

AUDIONOM
Fragor om horselnedsattning, horapparat och taluppfattning

LAKARE
Medicinska fragor

PEDAGOG/LOGOPED
Fragor om kommunikation, foraldrautbildning och férskole-/skolgang

LOGOPED/PEDAGOG
Horsel- och sprakutvecklingsfragor (test)
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® .
RSt 0 g hos barn https://hnsb.registercentrum.se/

Registret for

Antal registreringar hittills
5991 1329

Antal barn (0-18 ar) i registret som i Sverige

Antal barn (0-18 ar) i registret som i Sverige
diagnostiserats med en permanent

opererats med cochleaimplantat (inopererat
horselnedséttning pa minst ett 6ra och som hdrselimplantat). Siffran avser

har ett TMV4 >29 dB. priméaroperation, det vill saga operation av

forsta orat.
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https://hnsb.registercentrum.se/

ORL. Barnets alder vid diagnos (2008-2022)
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ORL. Barnets alder vid diagnos (utlandsfodda)
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ORL. Andelen barn med ensidig respektive

Registret for

horseineds=ttning hos barn dubbelsidig horselnedsattning

1,2

m Ensidig = Dubbelsidig = Okant
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° Andel pojkar respektive flickor
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ORLO Alder vid priméar Cl-operation 1990-2000
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Alder vid primar Cl-operation 2000-2010
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ORL' Alder vid primar Cl-operation 2010-2022
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ORL. Andel barn med CI fodda och opererade efter 2008 (n=1273)
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59% har fatt tva implantat
41% har fatt ett implantat

g

. Bilateralt (Sekventiellt)
. Bilateralt (Simultant)
. Unilateralt hoger

. Unilaterialt vanster

n=453
n=292
n=320
n=208
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ORL. Vad har referensgruppen arbetat med

Registret for under det senaste aret — vad kommer framover?

hérselnedsattning hos barn

Hemsidan:
- Arsrapport 2020 (aret 2021, publiceras augusti -22)
- Statistik for alla horselbarnsenheter samt Cl-teamen (sept- 21)

Anvandardagar (digitala) i mars 2021 och mars 2022
- MoGte planeras for logopeder/specialpedagoger (arbete med formularen)

Arbetet med s.k. "tackningsgrad” fortsatter
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ORL. Registrera meral
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https://hnsb.reqgistercentrum.se/

anna.e.persson@regionstockholm.se
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e Stort tack till alla som varit med och bidragit
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Eva Karltorp, 6ronkirurg, Sektionen for horselimplantat, Stockholm
Karolina Falkenius-Schmidt, 6ronkirurg, Cl-teamet, Lund

Asa Jansson, barnaudionom, Horselbarnteamet, Orebro

Birgitta Johansson, barnaudionom, Hdrselbarnteamet, Karlstad
Elisabeth Dahlstrom, horsel- och balansspecialist, Cl-teamet, Goteborg
Iréne Nordbladh, ONH-specialist, audiolog, Helsingborg

Nadine Schart-Morén, 6ronkirurg, Teamet for horselimplantat, Uppsala
Anna Persson, specialpedagog, Barnhorselhabiliteringen, Stockholm

Helena Lofhede logoped Cl-teamet Goteborg; Elisabet Ostlund logoped, Sektionen for horselimplantat, Stockholm; Eva Bérjesson barnaudionom,
verksamhetsutvecklare Habilitering och halsa, Goteborg; Eva Bjorklund Nilsson, barnaudionom, Helsingborg; Marja Oller Darelid, logoped ClI- teamet,
Goteborg; Svetlana Barinova-Masich, barnaudionom, Barnhorselhabiliteringen, Stockholm; Madelen Snickars, logoped, Barnhoérselhabiliteringen,
Stockholm; Malin Karlsson logoped, Horselbarnteamet, Goteborg; Jonas Lindsj6, logoped Cl-teamet, Lund; Sofia Sandborg, specialpedagog,
Horselbarnteamet, Goteborg; Jennifer Forsen logoped Cl-teamet, LinkOping; Jennie Pihlgren logoped, Cl-teamet for hoérselimplantat, Uppsala; Malin
Lindgren, logoped, Cl-teamet, Lund; Jessica Jageryd, specialpedagog Cl-teamet, Goteborg; Karin Silvesjo teckensprakslarare, Horselbarnteamet,
Goteborg; Lina Johansson, teckensprakslarare, Horselbarnteamet, Goteborg
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