ARBETSLIV

Registret skapar ordning pa den egna
klinikens hérselbarn och ger information
om vilka insatser som erbjuds.

TEXT: ASA JANSSON, LEG. AUDIONOM

Referensgruppen for Registret for horselnedsttning hos barn. Karolina Falkenins-Schmidt, Asa
Jansson, Birgitta Jobansson, Elisabeth Dablstrim, Iréne Nordblad, Nadine Schart-Morén, Eva
Karltorp.

Kvalitetsregistret f6r barn med
horselnedsattning-nystart

Ar man intresserad av registret och
Jfunderar pa ndgot ar ni valkomna att
kontakta oss.

Kontaktuppgifter till registret:

Lisa Forsling

Bitrédande registerhdllare
onh@registercentrum.se
Tel: 072-516 90 50

Telefontid:
10-13 tisdag, onsdag och torsdag.
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Inledning

Det ar manga frdgor vi stiller oss i det kliniska atbetet med barn som har hérselned-
sittningar av olika grad och beh6ver habiliteringsstéd. Vet vi hur minga barn vi har pd
var klinik? Vet vi om alla far likvirdig vird och habilitering? Vet vi hut det gar f6r vira
barn sprikligt? Minga av dessa frigor kan vi f4 svar pd om vi fér ett nationellt kvalitets-
register som nir en hog tickningsgrad. D4 kan vi ocksd anvinda all information som vi
far in till forskning, bade p4 den egna kliniken och nationellt.

Bakgrund

Horselbarnsregistret har funnit i olika varianter sedan slutet av 1990-talet. Under de
senaste Aren har registret genomgitt en stor omarbetning Tidigare frigeformulir var
komplicerade att fylla i vilket gjorde att méinga avstod helt frin att vara delaktiga i
registret. Alla barn inkluderades heller inte, d4 barn med ensidiga horselnedsittningar
inte ingick i inkusionskriterierna. For att hitta en 16sning p4 det problemet vid den tiden
forenklades formuldren och mycket viktig information 61l d4 bort. Detta ledde till att
horselvirden runt om ilandet upplevde att registret inte gav ndgra svar (alls) pa viktiga
frigor.

Inklusionskriterier:

- Alder 0-184r (<19 4r)

- TMV4 (0,5, 1, 2, 4 kHz) >29 dB p4 nigot 6ra
- Horselnedsittningen bedéms varaktg

- Barnet har ett permanent personnummer

2014 fick registret tvd huvudspér att félja — Barn med horselnedsittning och hérappa-
rat och barn med CI. 2016 startade en ny omatbetningsprocess under ledning av en ny
referensgruppsordférande Elisabeth Dalstrém, likate Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set GOteborg, Arbetet har genomférts av en multiprofessionell arbetsgrupp bestiende
av audionomer, logopeder, likare och pedagoger.
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Spraktester/ kommanikationstester vid olika uppfsfningsildrar. Dir graa Jfalt endast testas pa barn med CI och grina filt i bada grupperna.

Under maj ménad 2019 sjésattes de nya formuliren
och gick i skarpt lige.

Syfte med registret

Syftet med det nationella kvalitetsregistretregistret
for barn med hérselnedsittning ir att kvalitetssikra
virden samt arbeta 6t en jimlik vird fér alla barn
med horselnedsittning i hela Sverige. Efter omarbet-
ningen har referensgrupen tagit fram tydliga kvali-
tetsmdtt och indikatorer f&r processer och resultat.
Detta for att klinikerna runt om i landet skall kunna
f6lja sina barn pi ett Gverskadligt sitt och kunna se
den egna klinikens resultat pa de olika insatser som
genomforts. For att registret skall kunna ta fram sta-
tistisk med valida resultat krivs att man registrerar
alla sina barn. Syftet med registret 4r ocks4 att bedri-
va forskning som kan gagna barn med hétselnedsitt-
ning, Vart mal dr ocksé att nd si hdg anvindargrad
samt tickningsgrad som méijligt 6ver landet di det
6ppnat upp for mojligheter att synliggdra barn med
horselnedsittningar pa olika sitt.

Metod fér att ta fram de nya formuléren

Fotst genomlistes dldre formulir och gammal data
validerades. Vi fann dA att ménga av de tidigare fri-
gorna hade besvaras med vet ej svar, vilket inte gav
nigra anvindbara resultat. Direfter gick vi vidare via
mail tll hérselvirdsteam ute i landet. Vi samlade in
information om vad hérselvirden ville 2 ut av regist-
ret samt vilka frigor registret skulle kunna besvara.
Direfter bildades multiprofessionella arbetsgrupper
med audionomer, logopeder, likare och pedagoger.

EHorapparatoch CI' [ Enbart Cl opererade barn

Ett flertal reviderade formulir togs fram och ventile-
rades i grupperna. Vad som kunde tinkas rimligt att
fd svar pd och vad vi faktiskt ville ha svar pa. Efter-
som CI teamen tidigare hade erfarenheter av att re-
gistrera barnens utveckling férsékte vi hitta punkter
som var jimforbara i de tvé spiren.

For att implementera de nya formuliren och i hér-
selvirden att registrera har vi utfort ett antal utbild-
ningstillfallen runt om i landet dir vi bjudit in berorda
yrkeskategorier och erbjudit alla horselvirdsenheter
att delta. Vi har ocksi haft presentationer i olika fo-
rum for att né de flesta yrkeskategorier.

Resultat

Resultatet av allt arbete som har lagts ner ir ett enkelt
och litthanterligt register som ger mycket informa-
tion. Arbetsdagarna i yrkesgrupperna genererade till
slut i sex enkiter. Alla finns att fylla i digitalt med
tydliga hjdlptexter tillhands, men ocks att skriva ut
i pappersformat. Nytt i enkiterna ir att flera yrkes-
kategoriers omriden belyses och gér det fullt méiligt
for oss att mita tex den sprikliga utvecklingen hos
barn med horselnedsittning. Tidigare har den méj-
ligheten endast funnits fér de barn som fatt CL.

Férsta registreringen kallas nyregistreringsdelen som
omfattar alla barn som uppfyller inklusionskriteri-
erna. Den delen i sig kan ge en hel del information
om ledtider i virden. Man fr tex svar p4 hur lang tid
det tar frin remiss tills det att barnet fatt en diagnos
eller tills de far sina forsta horapparater. Man regist-
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rerar ocksd graden av horselnedsittning,
hérapparattyp samt vad som foranledde
diagnostisk undersokning.

Uppfoljningar gors vid ett flertal 4ldrar
men vid 3, 6, 10 och 15 4r gors det i bida
grupperna. CI spiret har titare och fler
uppfoljningar. Uppfoljningsenkiterna ar
uppdelade i fyra delar dir audionom, 13-
kare, logoped och pedagog besvarar fra-
gotna. Audionomen bedémer graden av
horselnedsittning samt anvindningstiden
av horapparater och Ovriga hjilpmedel.
Fran 6 4rs alder registreras ocksd resul-
tatet pi maximal taluppfattning i ljudfalt
med hérapparaterna eller CL Forildrarna
skattar barnets horselférméga den se-
naste tiden i ett validerat formulir lkall-
lat PEACH (Parents Evaluation Aural/
Oral Petformance of Children). Likatna
besvarar frigor runt horselnedsittning-
ens orsak, genetiska och forvirvade samt
olika typer av missbildningar av Srats alla
delar. Foreligger det ANSD (Auditory
Neutopathy Spectrum Disorder) skall
aven det registreras.

Har barnet ocksd diagnostiserats med

andra funktionsnedsittningar
ras dven det. I pedagogernas del ligger
bla uppgifter om kommunikationssatt,
skolging eller daglig vistelsemiljo samt
mojligheten for forildrarna att delta i
forildrahandledningar och/eller tecken-
spraksutbildning. Logopederna utfdr ett
antal olika spraktester som vid specifika
3ldrar kan jimforas med normalhérande
barns sprikutveckling samt CI anvindan-
de barn. Det testbatteriet av spraktester
som anvinds ser ni pa bilden (se tabell pd
foregdende sida).

registre-

Varje sprik test har en skriftlig instruktion
pé registrets hemsida for hur testerna ska
utforas.

Sedan nystarten har ocksa en inventering
gjorts pi antalet registrerande horsel-
virdsteam vilka var 18 av 27 team 2019.
I gruppen med CI opeterade barn finns
5 CI team och dir #r samtliga enheter
aktiva. Det ger en anvindargrad pa 67 %
i horselvirdsteamen och 100 % i CI tea-
men forra dret.

Det hat ocksi registrerats in 772 nya barn
i nyregistreringsdelen 2019 vilket r mer
in vad som sammanlagt lagts in mellan
90-talet och 2014. Vilket vi ser som en
vildigt positiv utveckling.

Utvecklingen av registret

Kvalitetsregistret for barn med horselned-
sittning vill vara ett register for alla barn
med horselnedsittning. CI teamen har sen
lang tid tillbaka £oljt alla opererade batn
med spriktester for att folja talspriksut-
vecklingen éver tid. For barn med hor-
selnedsittning och hotapparat har den

mbjligheten inte funnits. Detta dr bara ett
exempel pi att vi med sikerhet inte kan
siga om virden f6r barn med horselned-
sittning ir jamlik eller ej.

Med den omarbetade versionen av re-
gistret hoppas vi kunna ge svar pa minga
viktiga frigor som vi tidigare bara kunnat
gissa oss till. Som tex om hur det gér for
vira barn sprakligt vid olika grader av hor-
selnedsittningar. En annan friga som kan
belysas 4r hur barn med mattlig till grava
hérselnedsittningar och horapparat pre-
sterar i forhallande till ett barn som fatt CI
i samma alder. Mycket focus och insatser
liggs pa den senate gruppen, medans den
andra gruppen sannolikt i flertalet fall inte
fir samma uppbackning.

Tickningsgraden i CI delens primirope-
rationsdel ir god men tickningsgraden
f6r barn med hotselnedsittning som an-
vinder hérapparat 4t svarare att berikna.
Dessa batn finns inte i ndgot annat regis-
ter. Btt pilotprojekt pagar nu under led-
ning av audionom Birgitta Johansson for
att se om tickningsgraden gér att berdkna
med hjilp av diagnosdata i PAR (Patient-
registret).

Arbetet fortgir ocksa i referensgruppen
och under hésten kommer vi bla arbeta
med att ta fram frigor for att kunna ta
reda pi vad foraldrar och barn tycket om
virden de fatt. PROM (Patient Reported
Outcomes Measures) ir frigor som be-
lyser hilsoresultat, tex hor barnet bittre
med hérapparat, CI. PREM (Patient Re-
ported Experience Measutes) dr frigor
som utvirderar familjens upplevelser av

* virden, 4r de nojda med den vird de fatt.
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