Horselbarnsregistret
— ger koll pa klinikens
horselbarn — och mycket mer!

IRENE NORDBLADH, Overlakare, audiolog.

Horselbarnsregistret har funnits i ett par olika varian-
ter sedan slutet av 1990-talet. Under de senaste tva aren
har registret omarbetats med stdd av en multiprofes-
sionell arbetsgrupp bestiende av audionomer, logope-
der, likare och pedagoger. Syftet med detta nationella
kvalitetsregister for barn med permanent horselned-
sittning dr att genom tydliga kvalitetsmétt och mal-
data kunna forbittra vdrden for denna patientgrupp
och gora det méjligt for klinikerna att folja barnen pa
ett overskadligt sdtt. VArt mal dr ocksd en hog tdck-
ningsgrad och mojlighet till aktiv forskning. Under
2019 paborjas registreringen i det omarbetade regist-
ret. Pilotkliniker har under februari 2019 utvirderat
enkiterna, som ska ifyllas digitalt vid registrerings-
tillfiallena. Samtliga kliniker inbjuds till informations-
traffar under aret 2019, dir registret presenteras och
mojlighet ges att testa programmet under handledning.
Samma féreldsning, utarbetad av Elisabeth Dahlstrom,
ordférande i referensgruppen, ges pa samtliga orter och
det ir referensgruppsmedlemmar som héller i motena.

INKLUSIONSKRITERIER:

o Alder 0~ 18 ar (<19 ar)

e TMV4 (0,5, 1,2, 4kHz) > 29dB pé nagot ora
e Horselnedsittningen bedoms varaktig

e Barnet har ett permanent personnummer

Registret bestdr av tva delar, en del som f6ljer barn med
hérapparat och en del som féljer Cl-opererade barn.

Fléde i registreringen. En enskild klinik kan endast se de egna
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Barn med hoérapparat

Cl-opererat barn. Foto: Carlton Holls
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Registret for
horselnedsattning hos barn

|
f Forsta registreringen:
} Barn med permanent horseinedséttning

Registerdata synligt endast for registrerande enhet inom hérselvarden

Uppfdljning HA-barn:
Vid 3,6,10,15 ars alder

[ Horselvarden

Patientens resa i
kvalitetsregistret
samma uppfoljnings

registrering el

hela végen: [Cl-opererande enhet

; Cl Operationsenkét:
Fylls i vid varje
operationstillfalle

Uppfolining Cl-opererade barn:
Vid 2,5, 3,5,6,810,12,15ar

Registerdata synligt endast for registrerande Cl-opererande enhet

Registret for horseinedsatining hos bam
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HORAPPARATDELEN:
Forsta registreringen kallas den nyregistreringsdel

som omfattar samtliga barn vilka uppfyller
inklusionskriterierna. Den ifylles av audionom.
Denna del ger bl.a. ledtider till diagnos och start
av horapparatanpassning. Vidare anges grad av
horselnedsittning, horapparattyp samt vad som
foranledde diagnostisk undersékning. Uppgifter om
barnet ir fott utomlands anges ocksa.

Uppféljning av horapparatbarnen sker vid 3, 6,
10 och 15 4rs alder. Enkiten bestir av fyra delar
dir audionom, likare, pedagog samt logoped
besvarar fragorna. Audionomen beddémer grad av
horselnedsittning (TMV4 eller uppskattad nivéd enligt
ABR/ASSR) pa respektive 6ra samt anvdndningstiden
av horapparaterna. Maximal taluppfattbarhet i ljudfalt
med horapparater uppmits vid 6, 10 och 15 érs
alder. Senast utprovade hérhjilpmedel anges ocksa.
Fordldrarna skattar barnets horselférmdga med hjilp
av ett validerat formuldr, PEACH (Parents Evaluation
Aural/Oral Performance of Children). Likaren
besvarar frigor om horselnedsdttningens orsak:
genetiska (savdl syndromala som icke-syndromala),
forvirvade, t ex CMV, hyperbilirubinemi, ototoxiska
likemedel, meningit och kronisk otit. Olika typer av
missbildningar av ytteroron, mellanéron, inneréron
och horselnerv registreras. Om ANSD (Auditory
Neuropathy Spectrum Disorder) foreligger anges

detta. Eventuell diagnostiserad funktionsnedsittning
forutom horselnedsdttningen registreras. Barnets
huvudsakliga kommunikationssitt anges, samt tillgang

~till teckenspriksutbildning. Likaledes” registreras typ

av skolgang -eller daglig vistelsemiljo och dirutéver
méjlighet till professionell fordldrahandledning.

Utvirdering av teckensprak och spraktester gors, se
bild 4 nedan.

SPRAKTEST VID OLIKA ALDRAR:

Vid 3, 6, 10 och 15 ars alder gors samma spréaktest pa
samtliga barn med horselnedsittning. For Cl-barnen
tillkommer ytterligare test vid 2%, S, 8 och 12 &rs al-
der. For varje spraktest kommer det att finnas skriftliga
instruktioner pa registrets hemsida for hur dessa skall
utforas.

Syntax: beskriver barnets expressiva talforméga.
SIR-2: beskriver hur forstieligt barnets sprak ir.

FAS: ett ordflodestest.

TROG-2: test av grammatisk forstdelse (logoped).

Nya Reynell: test av sprakforstelse och ordproduktion
(logoped).

PPVT-4: test av ordforstdelse (logoped).

BNT: test av expressivt ordforrdd (logoped).

Spraktest/kommunikationstest vid olika aldrar. Gronmarkerade test gors pa alla barn med horselnedsattning, gramarkerade test gors endast
pa Cl-opererade barn.

<
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CI-DELEN:

Cl-delen av registret bestir av tre olika formulir.
Primédr operation, kontralateral komplettering samt
reoperation, vilka ifylles av operatoren.

Operationsort anges — Goteborg, Linkoping, Lund,
Stockholm, Uppsala eller utomlands. Vidare anges
remitterande region och datum for remissankomst.
Operationssida, hoger — vinster — bilateralt anges,
samt grad av horselnedsattning vid operationstillfillet.
Pre- och postlingual horselskada registreras, liksom
om familjen har talsprik eller teckensprik som
huvudsprik. Ar barnet fott utomlands anges detta.
Vilket CI-fabrikat som anvinds noteras. Frigorna
om horselnedsittningens orsak samt eventuella
andra diagnostiserade funktionsnedsittningar ir
samma som i uppfoljningsdelen fér barnen med
hérapparatanpassning. Eventuella ~ peroperativa
eller postoperativa (inom en vecka) komplikationer
registreras. Daglig vistelsemiljo fore Cl-operationen
anges.

Uppfoljning av CI-barnen av audionom, likare, logoped
och pedagog sker vid samma 4ldrar som fér barnen
med horapparat: 3, 6, 10 och 15 4r. Audionomen
uppmiter grad av horselnedsittning pd respektive
Ora, anger typ av horhjilpmedel samt tid som detta
anvdnts. Maximal taluppfattning med horapparat/
CI i fritt filt registreras vid 6, 10 och 15 ars alder.
Fragor om kommunikation, fordldrautbildning och
skolgéng registreras och det anges vilken klinik som
har huvudansvar for habiliteringen. De medicinska
fragorna dr samma som vid operationstillfillet.
Sprakutvecklingsfrdgor registreras av logoped enligt
bild 4 ovan. Det innebir att Cl-barnen genomgir
spraktest vid ytterligare fyra tillfillen jaimfort med
hérapparatbarnen, vid 2.5, 5, 8 och 12 4rs dlder. Om
teckensprik anvinds bedéms ocksé utvecklingsgraden
av detta.

RESULTAT:

Redan i den tidigare versionen har vi fitt information
om diagnosélder, ledtid frdn remiss till diagnos
samt vad som féranlett diagnostisk undersokning.
Det material som_finns inlagt frdn respektive klinik
kommer automatiskt att éverforas i den nya versionen.
Det dldre materialet har dock endast gillt barn med
bilateral horselnedsittning, medan vir nya version
dven omfattar barn med ensidig horselpaverkan. Redan
i forsta registreringen kommer vi ocksé att kunna se
vilken typ av hérhjalpmedel som utprovats. Det innebir
att med ifyllda forsta registreringsdelar (det tar ca - 10
minuter per barn) kommer den enskilda kliniken att
fa en oOverskddlig och littillginglig kontroll 6ver sin
patientgrupp.

Vid de uppfoljande kontrollerna - fyra for
horapparatbarnen samt atta fér Cl-barnen, kommer
mycket information att samlas in med tyngdpunkt pa
kvalitativa fakta. Man kommer att kunna félja det
enskilda barnet pé kliniken, exempelvis se om progress
sker avseende horseln, hur taluppfattbarheten dr med
horhjalpmedel, hur sprakutvecklingen forléper och
vilka insatser som gjorts. Ar de tillrickliga, eller krivs
okade insatser? Vidare kommer etiologi och eventuella
ovriga funktionshinder att bli synliga.

Barnhorselvarden dr olika uppbyggd i olika delar av
landet, och vi kommer framéver att se om geografiska
skillnader féreligger. Ar det sa kan vi forhoppningsvis
dra lairdom av det.

En intressant friga som kan belysas idr hur
horapparatbarn med méttlig till grav horselnedsittning
presterar i férhdllande till de barn som fatt CI? Mycket
fokus och insatser liggs pd den senare gruppen, medan
den kvantitativt storre gruppen horapparatbarn,
sannolikt i flertalet fall inte f&r samma uppbackning.

Under hosten 2019 kommer referensgruppen att arbeta
vidare med utdata och ta fram vilka kvalitetsindikatorer
som ska jamforas mellan olika kliniker. Vi kommer
ocksa att arbeta for att varje klinik skall kunna f4 sina
resultat presenterade i en tydlig drsrapport. [

Referensgruppen for kvalitetsregistret for barn med
hérselnedsdattning

genom

Iréne Nordbladh, overlikare, audiolog. ¢
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