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Sammanfattning:

Cirka 120 barn f6ds varje ar med Downs syndrom (DS) i Sverige. Horselnedséttningar (HNS) ar vanligt
och generellt finns en forsenad tal- och sprakutveckling samt sémre kognitiv forméga vilket gor att de har
svart att kompensera dven for en litt HNS. Det finns ett nationellt vardprogram sedan 1985, med
rekommenderad horselvard for barn och unga med DS mellan 0-18 ér. Varje enskild region ansvarar for
hur vardprogrammet implementeras i verksamheterna.

Syfte- Syftet med studien dr att undersoka internationell forskning inom horselscreening och horselvard
for barn och unga med DS. Samt att studera och analysera tre regioners handlingsplaner utefter
vérdprogrammet samt se om handlingsplanerna skiljer sig at.

Metod- En litteratur- och intervjustudie dver aktuell, internationell forskningslitteratur samt analys av
mailkontakt och handlingsplaner.

Resultat- Barn och unga med DS har hdgre prevalens av éronsjukdomar och olika typer av HNS dn
normalpopulationen. Okad kontakt med hérselvérd kan ha positiva effekter for barn och unga med DS.
Svérigheter att fa tag i handlingsplaner ifran regionerna har resulterat i otillricklig analys och jamforelse
regionerna emellan.

Konklusion - Genom att f6lja vardprogrammets riktlinjer for horselscreening tas ansvaret bort fran
fordldrarna och laggs pa kunnig vardpersonal istéllet. Vi ser vinningar med att 6ka tillgdngligheten av
handlingsplaner géllande horselvard till allmdnheten men dven en dkning av samarbete landsting, regioner

emellan for att ge rétt till lika vérd.
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Abstract- In Sweden, approx. 120 children is born/yr. with Down Syndrome (DS). Hearing loss (HL) is
common and they generally show a delayed speech and language development together with a lower
cognitive ability, which makes it hard to compensate the mildest HL. There is a national care program
since 1985, with recommended hearing care for children and young with DS between 0-18 years. Every
county in Sweden has its own responsibility to implement the care program in their organizations.
Purpose- The purpose with this study is to analyse international research within hearing screening and
audiological care for children and young with DS. The aim was further to study and analyse action plans
in three regions based on the care program and see if the action plans differ.

Method- A literature and interview study over current, international research and analysis of e-mail
contacts and action plans.

Results- Children and young with DS has a higher prevalence of ear diseases and different types of HL
compared to the general population. Increased contact with audiological care may have positive effects on
children and young with DS. Difficulties to get action plans from the counties has resulted in insufficient
analyse and comparison between the counties.

Conclusion- By following the health care programs guidelines for hearing health care and screening; the
responsibility for continuous hearing health care is taken from the parents and the patient with DS. We
can see profits with increased availability of action plans concerning audiological care to the public but

also an increased cooperation between regions and counties in their mutual goal of equal care to all.
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Bakgrund

Cirka 120 barn fods varje &r med Downs syndrom (DS) 1 Sverige och man berdknar att det &r ett
barn pa 800 fodda (lul.se, 2014). Det finns ett svenskt vardprogram for barn och unga med DS
som géller mellan 0-18 &r dar horselvérd dr en del. Ambitionen finns att &ven skapa ett
vardprogram for vuxna men det finns i nuldget inte tillgdngligt. Varje enskild region fattar sjdlva
beslut om medicinsk vard och vad som géller for regionen. Utférande av vardprogrammets
riktlinjer och att hdlsokontroller blir av ligger helt pd den enskilde vardgivaren (Svenska

Downforeningen, 2013).

Diagnostisering av Downs syndrom

Det finns riktlinjer for att stélla en Downs syndromdiagnos dir en av de vanligaste kriterierna &r
Halls kriterier. Bedomningsunderlaget utformades ar 1964 av barnlidkaren Bertil Hall och ar
relevant dn idag. Dessa kriterier anvinds oftast pa barn och vid tidiga indikationer pa DS. Om
man finner fyra eller férre kriterier hos en individ &r det aldrig frdga om DS. Om barnet har
mellan fem och 11 kriterier sa kvarstar misstanke om att barnet kan ha syndromet och man gér
vidare med en kromosomanalys. Om ett barn uppfyller 12 eller fler kriterier sa uppfyller hen

kraven for diagnos (Barnlidkarforeningen, 2014).

Halls kriterier

« For tidigt fodd och/eller underviktig

« Muskelslapphet (hypotoni)

« Daligt utvecklad Mororeflex (reflexen kan utlosas genom att man slépper barnets huvud bakat.
Barnet slar da ut med armarna och gor sedan en omklamringsrorelse)

« Overrorliga leder

« Platt ansikte

« Platt bakhuvud

« Rikligt med nackskinn

« Veck i inre 6gonvran (epikantusveck)

+ Snedstillda 6gonspringor

« Sma, vita prickar pa regnbagshinnan (Bruschfields prickar)

« Lagt sittande ytteréron med fa veck

 Tungan halls utanfér munnen



« Hogt gomtak

« Snorvlande andning

 Korta, breda, mjuka hinder med korta, 6verrorliga fingrar

« Fyrfingerfiran stricker sig 6ver hela handflatan

« Kort lillfinger, krokt inat och med kort mellanben (klinodyktali)
« Stort avstand mellan stortan och andra tén (”sandalgap”)

« Avvikande form pé hoftleden (ses bara pé rontgen)

« Tandavvikelser (nér barnet blir dldre)

(Hall, 1966)

Kromosombestimmning

Att ha DS innebér att man i de allra flesta fall har en kromosom extra, det vill sdga att det finns
tre kromosomer i det 21 kromosomparet och att man sammanlagt har 47 kromosomer istéllet for
46 1 alla kroppens celler. I cirka 4% av fallen sitter den extra kromosomen fast vid ndgon annan
kromosom och detta kallas translokationstrisomi. En tredje variation av trisomi 21 dr mosaicism
dér bade normala celler och celler med en extra kromosom forekommer. Detta sker endast i 2%
av fallen. Man kan genom ett snabbt test inom ett dygn med sidkerhet faststdlla om ett barn har
DS som ger bevisning, men testet definierar inte vilken typ av DS barnet har. For att fa svar pé
vilken som typ av DS barnet har sé tas blodprov och gors cellodling for att specificera syndromet

(Barnldkarforeningen, 2014).

Gradering av horselnedsittning

Hér redovisas tva vanliga graderingar av horselnedséttning (HNS). Om litteratur 1 uppsatsen
anviander sig av alternativa skalor redovisas detta vid berort avsnitt.

WHOs gradering av horselnedsdttning.

Latt/mild HNS: 26 - 40 dBHL

Mattlig HNS: 41 - 60 dBHL (For barn 31 - 60 dBHL)
Svéar HNS: 61 - 80 dBHL

Mycket svar: > 81 dBHL

(WHO, 2017)



ASHAs (American Speech-Language-Hearing Association) gradering av horselnedsdttning

o Horsel inom normalomradet: < 10 - 15 dBHL
o Latt HNS: 16 - 25 dBHL
o Mild HNS: 26 - 40 dBHL

Mattlig HNS: 41 - 55 dBHL
Mattligt / Svar HNS: 56 - 70 dBHL
« Svar HNS: 71 - 90 dBHL

« Mycket svar HNS: > 91 dBHL
(Clark, 1981)

Oron och hérselstatus hos personer med Downs syndrom

HNS ér vanligt hos personer med DS och kan pdverka deras kognitiva utveckling negativt. Den
vanligaste orsaken till att en person med DS fir en HNS éar sekretorisk mediaotit (SOM),
oronkatarr. Innan barnen med DS natt fem ars &lder har 50-70% av dem haft SOM. Kronisk
mediaotit dr ocksa tre gdnger vanligare hos dessa barn dn hos andra. En vanligt forekommande
missbildning dr horselgdngsstenos (trang horselgdng), som forekommer hos 40-50% av barnen
med DS. Horselgingsstenos innebir att man har onormalt smal horselgédng. Stenosen forsvarar
mdjligheten att inspektera trumhinnan och gor att vax lattare tapper igen horselgdngen, med
vaxpropppar till f6ljd. DS paverkar den kognitiva forméagan och kan ddrmed ge en forsenad tal-
och sprakutveckling vilket gor det svért att kompensera for dven en latt HNS. Pa grund av denna
problematik dr personer med DS en vanligt forekommande patientgrupp inom horselvérden, och
ar beroende av stod och hjdlpmedel 1 tid, for att inte deras utveckling ska himmas ytterligare
(Barnlékarforeningen, 2014). Laws & Hall (2014) visar i en studie att barn med DS som drabbas
av HNS, far en signifikant paverkan pé sprék och talutveckling. De lyfter dven vikten av tidig
horselrehabilitering och kontakt med logoped for att minska péverkan pa barnets

kommunikation.

Svenskt medicinskt virdprogram 0-18ér for barn och unga med Downs syndrom

Svensk Neuropediatrisk Forening (SNPF) &r en sektion inom svenska barnldkarféreningen och
SNPFs syfte ar att arbeta for en nationell samverkan och att bland annat ta fram vardprogram.
Det medicinska vardprogrammet for barn och unga med DS i éldern 0-18 ar utformades forsta

gangen ar 1985 och har kontinuerligt reviderats sen dess. Senaste upplagan ar fran ar 2014.
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Malet med véardprogrammet dr att sé tidigt som mojligt upptacka och behandla medicinska
avvikelser. Ett 20- tal experter inom olika medicinska discipliner har varit med i processen att
sammanstélla material kring syndromet. Programmet beskriver vanligt forekommande
problematik for personer med DS, och ger rekommendation om hur habilitering/rehabilitering
ska gé till, exempelvis inom omradena endokrinologi, kardiologi, ortopedi, neurologi, 6ron och
horsel. En rekommendation om tdta kontroller av horseln inkluderas i programmet och
sammanlagt 14 kontroller under de forsta 18 levnadsédren inkluderar olika horseltester

(Barnldkarforeningen, 2014).

Utdrag ur SNPFs Vardprogram for barn och unga med DS, 0-18ar, é6ron och hérsel

I vardprogrammet finns rekommendation om horselkontroller frén fodseln till 18 &rs alder enligt

foljande.

Nyfodd -1 ménad: Horselscreening 1 form av exempelvis Otoakustiska emissioner (TEOAE)
och/eller automatiserad hjarnstamsaudiometri. Vid avvikande upptickt: Barnet bor remitteras for
vidare diagnostik. Att barnet har en horselnedséttning bor vara faststéllt vid tre ménaders alder
och en eventuell horapparatsutprovning paborjad vid sex manaders alder.

6 méanader: Oronstatus hos dronspecialist #ven om tidigare horseltest visat normala vérden. Vid
avvikande upptickt: Vid 6ronsjukdom (SOM) och/eller misstanke om horselnedsittning planeras
for fortsatt uppfoljning och hérselmétning.

12 manader: Horselundersokning med observationsaudiometri som helst ska kompletteras med
TEOAE. Om detta inte &r mojligt gors objektiva horseltest 1 narkos. Vid avvikande upptéckt: Vid
horselnedsittning och SOM rekommenderas rorséttning och om inte det d&r mojligt
rekommenderas horapparater.

1-6 ar: Horselundersokning minst i gdng/ar. SOM och osidkra horselmétningar dr vanligt hos
personer med DS vid denna dlder och vilket ofta medfor tétare kontroller. Vid avvikande
upptickt: Atgirder for att frimja sprakutveckling i form av rorinsittning och hérapparater.

7-18 &r: Horseltest vid 7, 10, 13, 15 och 18 ars dlder avser barn utan 6ronsjukdom och normala
horseltest. Individuellt anpassat kontrollprogram for Gvriga.

(Barnlékarforeningen, 2014)



Amerikanskt virdprogram for barn med DS, 0-214r

Vérdprogrammet kommer fran organisationen American Academy of Pediatrics som samlar
barnldkare med fokus pa hélsa och vilméende for barn och unga. Organisationen ger ut
policydokument, rapporter och riktlinjer inom olika slags virddiscipliner for barn och unga.
Vérdprogrammet for barn med DS innehaller rekommendationer till barnldkare i varden av barn

som blivit diagnostiserade med DS dér horselvard ingér (AAP, 2011).

Utdrag ur American Academy of Pediatrics rapport om hdlsotillsyn for barn med DS.

Fodsel-1man: ABR och OAE samt klinisk diagnostisering av trdnga horselgangar och andra
missbildningar av horselgang.

Imén-1ar: Om barnet klarade horselscreening vid fodsel ska resultatet bekréftas vid sex
ménaders alder. Om barnet da uppvisar ett negativt resultat sa hinvisas de till ONH likare som &r
bekvim med att undersoka stenotiska horselgédngar for att se om det finns missbildningar och/
eller sjukdomar 1 mellanodrat. Vid upptiackt av mellandresjukdom paborjas behandling sa snart
som mojligt. Nar orat dr fardigbehandlat skall ABR utforas for att faststélla hortrosklar. Barn
med Downs Syndrom dr trumhinnan &r svér att se pa grund av hdrselgingsstenos skall en ONH
lakare undersoka med tre till sex manaders intervall tills trumhinnan kan ses och tympanometri
visar tillforlitliga resultat. Forsok med obsevationsaudiometri kan man férsdka med vid ett ars
alder. Om barnet inte klarar testet anvénds objektivt test (ABR).

1-5 &r: - Uppmirksamma barn med dterkommande mediaotiter som kan leda till
horselnedsittning. For ett barn som tidigare klarat diagnostiskt horseltest skall ytterligare
screeningaudiometri och tympanometri utforas en géng i halvéret tills man kan faststélla
oronsspecifika hortrosklar, uppskattningsvis runt fyra ars alder. Darefter skall horseltest utforas
arligen. Om normala hortrosklar inte uppnés genom tonaudiometri overgér testningen till
objektiv audiometri i form av OAE och ABR som kan ske under narkos.

Efter att ha utfort aktuellt testbatteri och barnet pavisar horselnedsittning skall barnet {4 triffa en
ONH likare som har erfarenhet av horselgdngar med stenos.

5-13 ar: - Audiologisk utvérdering, arligen.

13-21 &r: - Audiologisk utvirdering, drligen.

(AAP, 2011)



Sammanfattningsvis understryker bade det svenska och det amerikanska vardprogrammet {or
barn med DS vikten av kontinuerlig kontakt med horselvarden. Vardprogrammen innehéller

tydliga rutiner for horselvarden riktat till barn med DS upp till 18 respektive 21 érs alder.

Hallbar utveckling

Jamlik vard

2 § Malet for hdlso- och sjukvérden &dr en god hédlsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen.

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika virde och for den enskilda manniskans
virdighet. Den som har det storsta behovet av hilso- och sjukvérd skall ges foretrédde till vrden

(SFS 1997:142).

Vérden ska vara bra for alla, oavsett dlder, kon, sexuell ldggning, funktionshinder, bostadsort,
utbildning, social stéllning, fodelseland eller religion (Socialstyrelsen, 2011). Patienter forvintas
ofta sjélva ta reda fakta kring sitt hélsotillstdnd och sjédlva kunna gora aktiva val kring sin hilsa.
Detta kan enligt Dahlborg & Lyckhage (2015) beskrivas som en form av kunskapselitism dér en
del av befolkningen riskerar att uteslutas fran delaktighet i1 varden pa grund av sdmre
kunskapsresurser. Enligt vardprogrammet dr individerna med DS sjdlva ansvariga for att de far
den vard de &r berittigade till (Svenska Downforeningen, 2013). Som person under 18 &r med
funktionsvariation dr man ytterst beroende av personer i sin omgivning for att upprétta och
behélla en fungerande vardkontakt med horselvarden. Detta kan i slutdndan forsvara rétten till

jamlik vérd och leda till enskildes funktionskapacitet inte uppnas.

Samhillspaverkan

En person med DS behdver ofta hjdlp fran samhillet i form av arbetsstod och assistans i vuxen
alder pa grund av kognitiva svérigheter. Det finns en signifikant koppling mellan HNS och laga
testresultat pd mental funktion, minne och exekutiva funktioner (Lin. et al, 2011). Om en person
med DS blir drabbad av en HNS sa paverkar det den redan nedsatta kognitiva funktionen och
kan ge en negativ paverkan. Inte bara for den enskilde individen, utan dven pa samhéllet i stort.
P& ett langsiktigt perspektiv sd kan de resurser som ldggs pa individen bli mycket

kostnadskrivande. Det borde vara ett samhéllsintresse att dessa personer far den horselvard som
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ar reckommenderad utefter vardprogrammet da det i langden kan ge storre negativa effekter dn

enbart pa den enskilde individen.

Forforstielse

Bada forfattarna har arbetat inom boendestdd och pa daglig verksamhet for vuxna personer med
Downs syndrom och andra funktionsvariationer under cirka 10 ar vardera. Olika slags kontakt
med varden ar frekvent dterkommande och bemétandet av denna persongrupp varierar. Det hor
enligt oss, baserat pa egna erfarenheter, inte till sjdlvklarheterna med ett gott, pedagogiskt
bemdtande fran vardpersonal och ett stort ansvar laggs pa patient och ledsagare i motet for att fa
den vard man har rétt till. Rétten till lika vard dr for oss en hjértefrdga som beror. Vi dr medvetna
om Vér stdndpunkt i fragan och kommer att 1 storsta mojliga man forsoka spegla forskning pé ett

objektivt sitt.

Syfte

Syftet med studien &r att undersoka aktuell, internationell forskning inom horselscreening och
horselvard for barn- och unga med Downs syndrom. Vidare syfte dr att studera och analysera tre
utvalda regioners handlingsplaner, relaterat till rekommendation om horselvérd i ett befintligt

vardprogram for barn och unga med DS 0-18 ar.

Specifik fragestillning

« Vad séger aktuell, internationell forskning om horselscreening och horselvard for barn och
unga med Downs syndrom i aldern 0-18 ar?

« Hur ser handlingsplanen for horselvéard ut for barn och unga med Downs syndrom i tre utvalda
regioner?

« Skiljer sig handlingsplanen 4t i de tre studerade regionerna?

Metod

Vi har gjort en litteratur och intervjustudie ddr vi har studerat aktuell, internationell forskning
inom omradet for horselscreening och horselvéard for barn och unga med DS. Vi har dven valt att

studera tre olika regioners (A, B och C) handlingsplaner och rutindokument i relation till
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virdprogrammet for barn och unga i &ldern 0-18 ar med DS for att det se hur programmet

implementeras i verksamheterna.

Tidsplan

Studien har genomforts under de veckor som varit schemalagda for vart examensarbete. Under
de forsta tva veckorna gjorde vi artikelsokningar, ldste in oss pa relevanta artiklar samt borjade
skriva pd bakgrunden. Vi mailade med berdrda personer inom hdrselvarden i de tre utvalda
regionerna. Under ndstkommande tva veckor kodade vi innehéll i artiklarna efter farg samt hade
fortsatta mailkontakter. Vi har haft fyra traffar med vara handledare utspritt 6ver hela
uppsatsperioden. De sista veckorna har resterande delar av arbetet skrivits sdsom resultat,

diskussion och konklusion.

Etiska 6verviganden

Da materialet till storsta delen bestar av vetenskaplig litteratur och en mindre del utgors av
intervjupersoner anstéllda 1 offentlig verksamhet sa behover studien inte provas av
etikprovningsndmnden. Vi har efter analys av materialet redovisat all information som ar
relevant for vart syfte. Vi har strévat efter att pa ett neutralt sétt granska allt material. Vi har
redovisat var forforstaelse 1 bakgrunden for att delge ldsaren vér relation till valt &mne samt for
att 6ka var egen medvetenhet kring var utgangspunkt till omradet. Intervjupersonernas svar har
behandlats konfidentiellt och har inte direktciterats. Bilaga 1 i arbetet har blivit godkénd av
berdrd mailkontakt men behandlats konfidentiellt sa den inte kan hérledas till person eller

vardenhet.

Datainsamling

Litteraturstudien

Den internationella litteraturen som anvénts 1 studien har hittats genom sékningar 1 bade mer
overgripande databaser och mer &mnesspecifika. Vi hade 22 sdkord som anvéndes till bakgrund
och resultat. Orden kombinerades pé olika sétt relaterade till véra frigestillningar. Vi
kompletterade dven med artiklar frén referenslistor i lasta artiklar. De flesta artiklarna kommer

fran USA men vi har dven valt artiklar frdn andra delar av vérlden utifran fragestdllning.



Regionstudien

For att finna material frdn de beforskade regionerna A, B och C sokte vi inledningsvis pa publika
hemsidor. Vi fann ingen information relaterad till vér forskningsfraga och kontaktade darfor
enligt oss ldmpliga personer i regionerna for att fa ta del av eventuella handlingsplaner. Detta
skedde i forsta hand genom mailkontakt. Om en kontaktperson inte hade de dokument vi sokte
fradgade vi efter annan kontakt som den forst tillfragade personen trodde kunde hjélpa oss vidare.
De valda regionerna ar beldgna i sodra halvan av Sverige. Region A har en befolkningsméngd pa
1 671 783 personer, region B har 452 105 innevanare och region C har 320 333 innevanare. |
region A har vi varit kontakt med sex personer for att {4 svar pa véra fragestillningar. Totalt
skickade vi 12 mail och hade ett samtal via telefon med kontaktperson 1 region A. I region B har
vi sammanlagt varit i kontakt med fyra personer, och skickat sex mail. I region C har vi

sammanlagt varit i kontakt med fyra personer och skickat sex mail.

Sokord

Downs Syndrome, hearing impairment, cognitive disorder, intellectual disability, Halls criteria,
horselnedsittning, jimlik vdrd, cognition, hearing loss, sustainable development, speech
cognition, background, hearing, otitis media with effusion, children, recommendations, health

care, parental, parents, ear nose throat, pediatric, guidelines.

Urvalskriterier

For litteraturstudien var ett kriterium var att forskningsartiklarna skulle vara publicerade efter ar
1990 for att avgriansa sokningen till inte alltfor gamla artiklar. For regionstudien valdes tre
regioner for att det kunde anses som ett ldmpligt antal f6r uppsatsens omfattning. Valet att

studera regioner och inte landsting berodde pd att regioner har en utdkat ansvar for utveckling

(SFO 2010:630).

Sokstrategier

Vi har bade gjort smala och breda s6kningar i databaser. Anledningen till att vi valde att anvinda
oss av supersok gentemot mer @mnesspecifika databaser saisom CINAHL och PubMed var for att
vi inte ville att soktraffar rorande vard pa organisationsniva skulle uteslutas samt for att se om

soktrédffarna skiljde sig at.



Bearbetning

Bada forfattarna laste samtliga 16 artiklar som blev kvar efter urvalsprocessen. Sedan

bearbetades varje artikel successivt efter vilka uppsatta dverskrifter i resultatet de kunde inga i.

Visentliga stycken i artiklarna fargmarkerades dér varje resultatkategori fick en egen férg for att

inte missa viktig information. For att f4 en 6verskadlig bild av forskningsmaterialet skapades en

artikelmatris omfattande kategorierna Ar, Forfattare, Titel, Syfte, Metod, Resultat.

Kéllpresentation av resultat

Publikations Forfattare Titel Syfte Metod / Slutsats For-/
ar Urval nackdelar
Land
2001 Shott, S, et al. | Hearing loss | Att etablera Longitudinell, | Tidig +
in children mer aktuell experimentell, | aggressiv, Longitudinell
USA with Down info om HNS | kvantitativ. noggrann - Ingen
Syndrome for barn med | n=48 behandling kontrollgrupp
DS. Testgrupp | rapporterade. | och diagnos
alder: 11 av kronisk
man- 3ar oroninfektion
for barn m.
DS ger
signifikant
battre
hortrosklar dn
tidigare
rapporterat.
2016 Manickam, V, | Hearing loss | Uppfoljning | Uppf6ljning, | Kronisk +
et al. in Down av Shott, experimentell, | media otit och | Longitudinell
USA Syndrome 2001, 15 ar kvantitativ. rorisdttning
revisited - 15 | senare. Bittre | n=57 fortfarande
years later forstaelse for aktuellt efter
horselsjukdo barndom.
mar och HNS Deltagarna m.
for personer DS fick
med DS over forsdmrade
tid. Testgrupp hortrosklar
alder: 14-18ar over tid.
Uppf6ljning
av
horselstatus
over tid
rekommender
as.
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2011
Finland

2013
Norge

2011
Storbritanni
en,
Skottland

2012
USA

Kéllpresentation av resultat

Maaaattaa, T,
et al.

Austeng, M,

et al.

Barr, E, et al.

Intrapiromkul
,J, etal.

Healthcare
and
guidelines: A
population-
based survey
of recorded
medical
problems and
health
surveillance
for people
with Down
syndrome.

Otitis media
with effusion
in children
with Down
syndrome.

The
prevalence of
ear, nose and
throat
disorders in
preschool
children with
Down's
syndrome in
Glasgow.

Inner ear
anomalies
seen on CT
images in
people with
Down
syndrome

Sammanstilla
hilsoproblem
atik och
medicinsk
data 6ver
vuxna
personer med
DSien
region i
Finland.
Monster i
patologi hos
personer med
DS.

Koppling
mellan media
otit och HNS
hos barn med
DS vid 8 ars
alder.

Rapportera
forekomst av
ONH
problematik
hos barn
mellan
9man-6ar
med DS.

Utvirdera
forekomst av
inneréreanom
alier hos
personer med
DS som
detekteras via

datortomograf

i samt
audiogram.
Testgrupp
alder: Okand

11

Beskrivande,
kvantitativ,
n=84

Deskriptiv,
experimentell,
kvantitativ,
n=52

Deskriptiv,
kvantitativ,
n=87

Deskriptiv,
kvantitativ,
n=51

Hélsokontroll
er behover
finnas
kontinuerligt
under
personer med
DS hela
livslopp dé de
l6per storre
risk for
sjukdomar
och
nedsittningar.

Signifikant
samband
mellan media
otit och HNS.
Rekommende
rar tatare
uppfoljningar
for barn och
unga med DS
for att
optimera ev.
Horselrehabili
tering.

Hog
forekomst av
ONH
problematik
och kirurgiska
ingrepp.
Rekommende
rar
prevention,
regelbundna
uppfoljningar
for sa tidiga
atgirder som
mojligt.

Datortomogra
fi kan vara en
vardefull
undersokning
smetod for att
kunna
beddma orsak
av HNS f6r
personer med
DS.

+ Relevant
for syfte och
fragestillning.
Nordisk
vinkel.

- Redovisar ¢j
HNS skala.

+ Hog
svarsstatistik
93%,
homogen
studiegrupp.

- 50% av
barnen i
studien ej
genomgatt
oronundersok
ning innan 8-
ars alder.
SOM i yngre
ar, utsaga fran
foraldrar.

- Patienter
uteblev fran
ONH-
undersokning.
Pavisat
vanligt i den
studerade
regionen.

+ Enskilt
granskade CT
av tva
neuroradiolog
er. Vid
oenighet,
intervention.
Retrospektiv,
studerar
Overgripande
CT over
kranium, inte
fokus pé
temporalben.



2015
Hong
Kong, Kina

2006
Storbritanni
en

2014
Storbritanni
en

Lau, W-L, et
al.

Hans, P S, et
al.

Laws, G, et
al.

Prevalence
and parental
Awarness of
Hearing loss
in children
with Downs
Syndrome.

Parental
satisfaction
with health
services
provided to
children with
downs
syndrome in
north-west
England: An
ENT
perspective.

Early hearing
loss and
language
abilities in
children with
Down
syndrome.

Prevalens av
HNS hos barn
m. DS i Hong
Kong genom
ABR.
Skattning
horselstatus
av fordldrar
till barn m.
DS jamfort m.
ABRresultat.
Testgrupp
alder: 0-18 ar

Utvérdering
av foréildrars
tillfredstéillels
e med ONH
sjukvard i
Nord-véstra
England
given till barn
m. DS,
0-18ar.
Jamforelse
med andra
vardgrenar.

Undersoka
samband
mellan HNS
och tal-
sprakformaga
hos barn m.
DS, 2-4 ar
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Kéllpresentation av resultat

Deskriptiv,
enkit,
kvantitativ,
n=50.

Deskriptiv,
Enkit,
kvantitativ,
n=48

Deskriptiv,
enkit,
Kvantitativ,
n=41

Bevis pa dalig
kdnnedom av
fordldrar om
deras barns
horsel.
Osikerhet
kring
skattning pga.
intellektuell
funktionsneds
attning.
Behovs darfor
kontinuerlig,
obligatorisk
uppfoljning
av barnen m.
DS, objektiva
test

ONH
rankades ndst
samst av alla
vardgrenar i
studien.
Potentiell
anledning,
avsaknad av
expertkunska
per)
anpassade
riktlinjer och
langa
vardkoer.

Signifikant
koppling
mellan HNS
och tal-
sprakutveckli
ng. Foreslar
tidiga insatser
fran logoped
och pedagog
efter diagnos.
Patalar vikten
om info till
foraldrar for
stod och hur
de pé basta
satt kan
hjélpa sitt
barn.

+ Intervjuaren
blindad fran
ABRresultat.
- Bortfall 30
av totalt 102.
Ej forklaring
varfor.

+ Homogen
grupp. -
Subjektiv
tolkning fran
forfattare av
resultat.

- Antal besok
inom hélsa/
sjukvard
baserat pa
subjektiv
uppfattning
frén fordldrar.

+ Noggrann
redogorelse
for bortfall
och
inkludering.
- Pahittad
gradering
av HNS,
referens
saknas.



2013
USA

2014
Australien

Jensen, K, et
al.

Pikora, T, et
al.

Primary care
for adults
with Down
syndrome:
Adherence to
preventive
healthcare
recommendati
ons.

Health
Conditions
and Their
Impact among
Adolescents
and Young
Adult with
Down
Syndrome.

Kallpresentation av resultat

Utvirdera hur
vard och
aldersrelatera
d prevention
efterfoljs for
vuxna
personer med
DS mellan
18-45 ar.

Undersoka
prevalensen
av medicinska
akommor och
nyttjandet av
sjukvard av
unga vuxna
med DS
mellan 15-30
ar.
Beskrivning
av
akommornas
paverkan i
livet.
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beskrivande,

Fann
inkonsekvent
preventiv
vard.
Anledning,
dalig
dokumentatio
n’
kunskapsbrist
hos foréldrar
av
rekommender
ad screening
m.m.
Forbattring av
screening for
att fordldrar
skall kunna ta
mer
informerade
beslut kring
horselvard.

Halsokontroll
er och
screening av
unga vuxna
med DS ar
viktigt
pga.flera
problemomra
den. Det
kommer att
underlétta vid
planering av
utvecklingspl
aner for
individerna.
Men dven for
att minska
konsekvenser
na av
dkommorna
och
delaktighetsb
egrinsningar.

+ Noggrann
redogorelse
for
urvalsprocess.
- Liten studie
som ej kan
dra slutsatser
pa nationell
niva.

+ Stort urval
och hog
svarsprocent,
88,3% -
Utsaga fran
fordldrar ej
blivit
validerad av
lakare.



2014
USA

1999
USA

2011
USA

Kéllpresentation av resultat

Roizen, N, et
al.

Van Allen, M,
et al.

Mcgrath, R,
et al.

A Community
Cross-
Sectional
Survey of
Medical
Problems in
440 Children
with Down
Syndrome i
New York
State.

Health care
concerns and
guidelines for
adults with
Down
syndrome.

National
Profile of
Children with
Down
Syndrome:
Disease
Burden,
Access to
Care, and
Family
Impact.

Hitta olika
medicinska
avvikelser
och hur
aterkommand
e dessa
avvikelser ar
hos barn med
DS mellan
3-14ari
delstaten New
York.

Syftet med
studien &r att
skildra de
langsiktiga
livsloppet for
personer m.
DS frén barn
till vuxen.
Testgrupp 1=
yngre &dn 50
ar. Testgrupp
2= ildre &n 50
ar.

Jamfora
prevalensen
av medicinsk
sjukdom hos
barn under 18
ar m. DS
gentemot barn
i samma éalder
utan DS men
med andra
kognitiva
funktionsvari
ationer
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Beskrivande,
Kvantitativ,
n=440

Longitudinell,
beskrivande,
kvantitativ,
n=38

JamfGrande,
kvantitativ
n=40723
varav 395 m.
DS.

Hog % av
medicinska
dkommor hos
barnen m.
DS. HNS
39% av
deltagarna.
Pavisar vikten
av att folja
uppsatta
riktlinjer for
hur
uppfoljning
av barn och
unga m. DS
bor efterfoljas
inom varden.

En signifikant
andel av av
deltagarna i
studien hade
hilsorelaterad
e problem dar
horsel var ett
av dem.
Slutsatsen av
studien 4r att
kontinuerliga
uppfoljningar
och screening
kan ha
paverkan pa
livskvalitet
och tidig
prevention
kan forhindra
sjukdomar
och andra
medicinska
akommor i
tid.

barn m. DS
hade hogre
prevalens av
medicinska
sjukdomar an
gruppen utan
DS med andra
kognitiva
funktionsvari
ationer. Barn
m. DS ger en
storre
belastning pa
familjesituati
onen.

+ Pilotstudie
for precision
av medicinska
tillstdnd som
rapporteras
fran foraldrar.
-Ej
populationsba
serad da 22
patienter
rekryterats
utanfor
databas.

+ Alla
medverkande
kommer fran
samma
boendeanldgg
ning. -
Liten
urvalsgrupp.
n=38 som
indelats i tva
grupper efter
alder.

+ Stort urval.
- Endast
subjektiv
uppfattning
fran
deltagande
fordldrar.



2007
Kanada

2011
USA

Kallpresentation av resultat

Virji-Babul,
N.H, et al.

Park, A, et al.

Use of health
care
guidelines in
patients with
Down
syndrome by
family
physicians
across
Canada.

Identification
of Hearing
Loss in
Pediatric
Patients with
Down
Syndrome.

F& ut info fran
fordldrarna
om bla.
psykiatrisk
undersokning,
kliniska tester
samt
uppfoljning
av medicinska
tillstand.
Beskriva
medicinska
tillstand hos
personer m.
DS under
livet. Alder
testgrupp:
1man ->40ar

Enkit,
kvantitativ,
n=314

Undersoka
typ av HNS,
frekvens av
missade
besok samt
nér barnen m.
DS blev
diagnostisera
de genom
databas och
fodelseregiste
r. Testgrupp
alder:
Spéadbarn

Deskriptiv,
kvantitativ,
n=332

15

Vanligaste
rapporterade
problemen
hos barn var
syn, horsel
och hjarta.
For personer
6ver 30ar var
det vanligaste
psykisk
ohilsa.
Konklusion
var riktlinjer
géllande
uppfoljning
av
hilsorelaterad
e problem for
framforallt
vuxna
personer for
att forbattra
forutséttninga
rna for ett gott
liv.

Tid for
diagnostiserin
g var mellan
dag 485-601.
Incidensen av
konduktiv,
sensorineural
och
kombinerad
HNS ér hog
hos personer
m. DS samt
mindre
uppfoljning
for dessa
personer
gentemot
andra.
Riktlinjer som
mal med
diagnostiserin
g av HNS
fore tre
maénaders
alder efterlevs

ej.

+71% av
tillfragade
svarade pa
enkat. -
Foraldrar till
personer med
DS ialla
aldrar.
Medicinska
utsagor fran
fordldrar dven
om individen
med DS ar
vuxen.

+ Endast ett
upptagande
barnsjukhus i
delstaten.
Minimerar
bortfall.

- Retrospektiv
studie.
Bortfall pga.
ofullstindig
journalforing
pa enstaka
patienter.



Databas

Artikelurval/ soktraffar

Soktermer

Antal traffar

Valda killor

CINAHL

CINAHL

PubMed

PubMed

PubMed

Supersok

Supersok

PubMed

Supersok

PubMed

Manuell sokning i
valda kallors
referenslistor

Downs Syndrome
AND hearing loss

Downs Syndrome
AND background
AND hearing

Downs Syndrome
AND hearing loss

Parental AND Downs
Syndrome AND
children AND hearing
loss

Downs Syndrome
AND children AND
Otitis media with
Effusion

Downs Syndrome
AND
recommendations
AND Hearing

Downs Syndrome
AND parents AND ear
nose throat AND
hearing loss

Parent AND Downs
syndrome AND
guidelines AND
hearing loss

Downs Syndrome
AND hearing AND
Health care

Down Syndrome AND
hearing loss AND
pediatric

Relevans for syfte &
fragestillningar

16

29

11

196

17

29

6591

515

2794

26

1



Resultat

Litteraturresultat

Prevalens, 6ron och horselstatus

Park, Matt, Wilson, Stevens, Harward & Hohler (2011), ville undersoka typ av HNS samt
frekvens av missade besok och tidpunkt for diagnostisering for barn med DS utefter
fodelseregister i en delstat i USA. Cirka 50% av de nyfodda 1 studien foddes med
horselgingsstenos. Stenosen gor det mer utmanande att diagnostisera SOM hos barnen. I en
longitudinell studie utford pé klinik hade 40% av de undersokta 48 barnen trdnga horselgangar
(Shott, Joseph & Heithaus, 2001). Austeng, Akre, @verland, Abdelnoor, Falkenberg & Kverner
(2013) tittade pa prevalensen av SOM hos barn med DS i Norge. Det framgick att det fanns en
prevalens av SOM pa 10-20% i aldrarna tva till fem ér pa i ovrigt friska barn med DS. I en annan
studie dir 4rlig ONH- undersdkning utférdes deltog 87 barn med DS i forskoledldern, fann de en
prevalens av SOM pd 93% vid ett ars alder. Procenttalet sjonk ju dldre barnen blev och vid fem
ars alder var prevalensen 68% (Barr, Dungworth, Hunter, McFarlane & Kubba, 2011). Resultat
fran ytterligare en studie dir 48 barn i dldrarna 11 manader till tre ar var det endast tva barn som
inte haft 6roninfektioner dittills 1 livet (Shott et al., 2001). En norsk studie bland norska barn med
DS fédda 2002, visar att 38% av barnen vid atta ars dlder hade SOM. I studien fann de dven en
stark koppling mellan SOM och HNS dé 12 av 20 barn med pdgdende SOM hade en 14tt HNS
med hortrosklar pad >25dBHL pa det bésta 6rat (WHO, 2017) (Austeng et al., 2013). En studie
genomford av Barr et al (2011) visade att SOM leder till forsdmrade hortrosklar, ofta runt
45dBHL eller samre.

Flertalet studier visar att bestdende HNS é&r vanligt hos barn och unga med DS. I en studie fann
de att 18 av 50 (36 %) patienter med DS med en medelélder pa 11,7 &r hade en horselnedséttning
med hortrosklar mellan 30-70 dBHL. Barnen som var med i studien hade innan métning blivit
behandlade f6r SOM. 72% av HNS blev diagnostiserade som konduktiva och den vanligaste
typen av HNS var bestaende ledningshinder (Lau, Ko & Cheng, 2015). Park et al (2011) fann i
sin studie att 87 av 332 barn med DS inte blev godkédnda pé spadbarns screening. 37,9% av de 87
barnen pavisades ha konduktiv horselnedséttning. 75,8% av barnen med konduktiv HNS blev
hjélpta av rérinsittning men de kvarvarande 24,3% fick bestdende konduktiv HNS.

Sammanlagda resultat frdn de 332 barnen som blev utvdrderade hade 153 en HNS och 88,2 % av
17



dessa en konduktiv HNS. Aven om konduktiv HNS pdvisas vara den vanligaste typen av HNS sa
kan man dven se att det finns en 6kad risk for sensorineural HNS hos barn med DS. Ett resultat
visade att 5,9% av 332 barn med DS hade en sensorineural eller kombinerad HNS efter
horselutredning (Park et al., 2011). Intrapiromkul, Aygun, Tunkel, Carone & Yousem (2012)
utvirderade uppkomst av innerdreproblematik hos vuxna personer med DS med en medelalder
pa 23,5 ar, genom datortomografi. Resultatet visade pa att inneréreanomalier aterfanns hos

74,5% av totalt 51 undersokta.

Fordldrar- kinnedom och upplevelse av hérselvard

Genom enkét och telefonintervjuer med fordldrar till 50 barn och unga, 0-18 ar med DS, ville
Lau et al. (2015) fa en uppfattning om hur vardnadshavarna skattade sitt barns horsel. De ville se
om upplevelsen utifran skattningen overensstimde med resultat frin ABR- métning som tidigare
utforts pd barnen. 37 fordldrar skattade genom enkiten att deras barn hade normal horsel nér
ABR visade att 12 av dessa barn hade nagon typ av HNS och av dessa barn hade fyra barn svér
HNS. HNS var graderat efter, l4tt: 20-40dBNHL, méttlig: 40-60dBNHL och svar-mycket svér:
>60dBNHL. Konklusionen av studien blev att de medverkande forédldrarna visade dalig

medvetenhet om sina barns HNS.

Hans, Belloso & Sheehan. (2007) har studerat hur tillfredsstillda fordldrarna till barn med DS ar
med olika delar av sjukvérden i en region 1 England. Exempel pa vardgrenar som klassades i
studien var kardiologi, genetik, och pediatrik. Medeltalet for hur tillfredsstéllda fordldrarna var
med varden som ges inom ONH var 2,36 p4 en skala frdn 1 (mycket tillfredsstillande) till 5
(mycket otillfredsstillande). ONH-sjukvérden var den virdgren som klassades som sdmst efter
genetik. I studien skriver forfattarna att det kan finnas flera olika potentiella anledningar varfor
ONH klassas sédmre #n de flesta andra medicinska grenar. De skriver ocksa att de har gjort en
egen tolkning av fordldrarnas svar i fritextrutorna utifrin egna erfarenheter, da huvudforfattaren
sjalv ar fordlder till ett barn med DS. De har funnit en korrelation mellan tillfredsstéillelse och
vintetid. ONH-sjukvarden fick niist simst resultat vad giller tillfredsstillelse med sjukvérden
totalt och samma resultat for delomridet véntetid. Detta kan tyda pé, enligt forfattarna, att
vantetiden har storst paverkan pa hur tillfredsstéllda fordldrarna dr med varden. En annan
anledning enligt forfattarna kan dven vara variationen pa sjukdomstillstand. Det &r troligt att

fordldrar dr mer ndjda med exempelvis en hjartoperation som kan vara livsviktig och dér
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operationen dr ett botemedel jamfort med behandling av kronisk media otit som trots upprepade

behandlingar dnda kan resultera i en horselnedséttning.

I en studie dér de studerade prevalensen av medicinska sjukdomstillstand hos barn med DS
jamfort med barn med andra kognitiva funktionsvariationer fann de att barnen med DS hade
hogre prevalens av medicinska sjukdomstillstdnd &n de andra barnen. De fann ocksa att riktlinjer
for medicinsk vérd inte efterlevs for barn med DS och att familjer till barn med DS var
signifikant mer bendgna att rapportera negativ paverkan pa familjen dn familjer till barn med

andra kognitiva funktionsvariationer. (McGrath, Stransky, Cooley & Moeschler, 2011).

Kommunikation

Laws & Hall. (2014) som ville undersoka hur tidig HNS péverkar sprakutvecklingen hos barn
med DS fann att 15 av 41 barn med DS i &ldern tva till fyra &r hade upplevt mer allvarliga
horselsvarigheter, det vill sdga om man hade bestdende HNS >40dBHL baserat pa audiogram
frén horselvarden. Resultat fran tal- och spréktester visade att barnen med DS och
horselsvérigheter hade signifikant simre resultat &n de barn med DS som hade normala
hortrosklar 1 samma alder. Deras métning av barnens horsel gjordes vid denna alder for att detta
ar en kritisk period for sprakutvecklingen. Barn med normal kognitiv utveckling kan béttre
kompensera for tidig SOM och horselsvarigheter vilket ej ér lika sjdlvklart for barn med DS. 1
utveckling av ordforrad 1&g barnen med DS och HNS sju manader efter barnen med horsel inom
normalomradet med DS. Barnen med DS som hade en HNS uppskattades ligga tre ar och sju
mdnader efter i sprakutveckling sdsom artikulation och meningslidngd, utefter kronologisk &lder.
Shott et al. (2001) konstaterar ocksé att d&ven en latt HNS kan paverka ett barns formaga att
utveckla rétt artikulation. God horsel dr extra viktigt for barn med DS da deras

talspréksutveckling dr markant forsenat pd grund av barnens begrinsade kognitiva formagor.

Hans et al. (2006) som tidigare redogjorts skriver ocksa i sin artikel att hjalp med tal- och
sprakutveckling skattats av fordldrar som den vardgren som behdvs mest av deras barn med DS.
Men tal- och sprékutveckling &r dven skattat som den del av hélso- och sjukvard som é&r svarast
att fa tillgang till. De rekommenderar att utoka tal- och sprakutveckling for barn med DS da

studien har visat att det finns ett behov av detta baserat pé skattningen fran fordldrarna.
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Horselscreening, utredning och rekommendation

Shott et al. (2001) undersokte effekterna av 6kad kontakt med horselvarden samt medicinsk och
kirurgisk behandling av barn med DS horsel. De 48 barnen som deltog 1 studien var vid start tva
ar eller yngre. Varje barn triffade som minst teamet bakom undersdkningen en géng i halvéret.
Teamet bestod av bland annat audiologer som vid varje undersdkningstillfille utfsrde ONH-
undersokning, samt horseltester pa barnet. En ABR- méatning utfordes pa samtliga barn vid
uppstart av studien att ha som referensdata. Resultatet av studien visade att 48 barn (83%) av de
som ingick i studien, var i behov av rorinséttning pa grund av kronisk otit. 45% av dessa barn var
1 behov av en rorinsdttning, 42,5% var 1 behov av tva, 7,5% var 1 behov av tre och 5% var 1
behov av fyra rorinsdttningar. Forskarna betonar vikten av tidig behandling av kroniska

mellandre tillstdnd, som kan ge upphov till en markant forbéttring av horsel pd barn med DS.

Manickam, Shott, Heithaus & Shott (2016) utviarderade och f6ljde upp de 48 barnen med DS
fran den studie de genomforde 2006, nu 15 &r senare. Resultatet visade att 88% av barnen under
de 15 dren som gétt mellan undersdkningarna hade fatt rérinséttning dar medelvirdet av antalet
rorinsdttningar per barn var 3,5 ganger. 30% av barnen fick sina ror efter sex ars alder. 83% av
barnen i studien uppvisade normal-ldtt HNS, 11% uppvisade sensorineural HNS och 44% hade
hortrosklar inom normalomradet efter rorinsittning. Konklusionen av denna uppfdljande studie
var att dven om funktionell horsel dterfanns hos 83% av barnen sa konstaterades det att det finns
en total nedsdttning av horsel bland barnen i takt med stigande &lder och att 6kad horselscreening

och kontinuerliga uppfoljningar av horsel for dessa personer dr en rekommendation.

Det finns ett flertal studier som stodjer rekommendationerna med 6kad horselscreening, kontakt
med hérselvard och kontinuerlig ONH-kontakt, for barn och unga med DS. Barr et al. (2016)
beskriver detta som viktigt pd grund av att barnen har inlérningssvarigheter pa grund av
forsamrad kognitiv utveckling och att en HNS dérfor kan fa storre konsekvenser for dessa barns
inldrning an for barn utan DS. De skriver ocksa att kontroller 4r meningsldst om det inte i sin tur
leder till tidig behandling. Laws et al. (2014) menar att HNS i kombination med redan befintliga
inldrningssvarigheter kan ha negativa effekter pd tal- och sprékutvecklingen for barn med DS.
Dérfor rekommenderar de tidiga insatser for tal- och sprakutveckling i form av logoped.
En annan studie lyfter behovet av optimal behandling av SOM dé det har pavisats ha forsdmring
av horseln for barn med DS 1 atta rs élder (Austeng et al, 2013). Park et al. (2011) skriver att det
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finns en stark “vénta och se” attityd bade bland forédldrar och vardpersonal. De beskriver ocksé
att det 1 USA fortfarande finns ett daligt, oforberett bemdtande av vardpersonal gentemot barn
med DS och fi specialister som &r kunniga rérande patientgruppens behov. Att det finns ett
oforberett bemdtande mot individer med DS styrks 1 ytterliggare tva artiklar, Hans et al. (2006)
och Virji-Babul, Eichmann, Kisly, Down & Haslam. (2007), som baserar sina studieresultat pa
enkitsvar fran anhoriga till personer med DS, dér konklusionen var att ONH- vérden behdver

forbattras for att kunna beméta vardtagarens och anhorigas behov.

Roizen et al. (2014) vill genom sin studie gora vardnadshavare uppmarksamma pa de
vardriktlinjer som finns i rapporten frin American Academy of Pediatrics for horselvard av barn
och ungdomar med DS (AAP, 2011). Forskarna skriver i artikeln och instimmer med att
hilsorekommendationer behdver néd fram till virdnadshavare for att kunna na forbattringar av
varden som ges till personer med DS men dven fOr att patienter och vardnadshavare skall kunna

gora mer overvigda beslut gillande vard.

Livslopp och livskvalitet

Som redovisats finns en 6kad risk for 6rondkommor med bestdende horselnedsittning som foljd
hos barn med DS. Forskning visar att problematiken kvarstar vid stigande alder. I tvé studier har
man studerat prevalens av medicinsk problematik bland vuxna personer med DS. Konklusionen i
de bida studierna blir att det 4r essentiellt att fortsitta med ONH-kontroller, hdrselscreening och
prevention for att undvika horselforsdmring genom hela livet, for att minska negativa effekter pa
livskvalitet och vidlméaende i savél unga ar som senare i livet (Pikora, Bourke, Bathgate, Foley,
Lennox & Leonard, 2014) (Mééttd, Méatta, Tervo-Maéttd, Taanila, Kaski & Iivanainen, 2011).
Van Allen, Fung & Jurenka (1999), rekommenderar att man har arlig hdlsokontroll som
minimum for personer med DS. Under dessa kontroller skall ldkarna fokusera pa vanliga
hilsoproblem hos personer med DS for att undvika eventuella odiagnostiserade, obehandlade
horselproblem. Kontinuerliga uppfoljningar av hérsel med screening av personer med DS kan
paverka deras livskvalitet till det positiva och med en tidig intervention samt férhindra

oronsjukdomar som SOM 1 tid.
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Intervjuresultat

Vi har varit 1 kontakt med personer inom vardsektorn i tre regioner for att fa ut handlingsplaner
eller nedskriva arbetsrutiner utefter det svenska medicinska vardprogrammet for barn- och unga
med DS, 0-18 ar (Barnlidkarféreningen, 2014). Gemensamt for regionerna var svarigheter att fa
ut handlingsplaner som rérde horselvard for barn och unga med DS, dock av olika anledningar.
Nedan redovisas resultat frdn mail- och telefonkonversationer med kontaktpersoner fran

respektive region.

Region A

Vi har varit kontakt med olika personalkategorier inom hérselverksamheter och pA ONHkliniker
1 olika delar 1 regionen. De personer som inte haft kunskap om och/eller handlingsplan utefter
vardprogrammet eller liknande dokument har hénvisat oss vidare till en kontakt som de tror kan
ge mer och bittre information. Vi upptickte att handlingsplanerna skiljde sig 4t i regionen. Frin
en ONHklinik i regionen dir man sade sig ha rutindokument fick vi beskedet att vi inte kunde fa
tillgang till rutindokument. Det var ett beslut som tagits i en ledningsgrupp. Kontakten
informerade ocksa om att de inte foljde det nationella vardprogrammet for barn- och unga med
DS 0-18 ar fullt ut da programmet inte tar tillrdcklig hiansyn till individualiserade behov,
respektive brist pa vardbehov. Om ett barn med DS uppvisar normal 6ronstatus vid sex ars alder,
i samband med skolstart ges information till fordldrar om att kontakta nirmaste ONH-
mottagning vid misstdnkta 6ronproblem eller horselforsamring. Kontaktpersonen skriver 1 mail
att det finns en padgéende diskussion i arbetsgruppen om revidering av lokala rutiner. Frén en
annan del av regionen fick vi annan information. Kontakten svarar per mail och skickar kopia pa
riktlinjer. I dokumentet redovisas att horselundersokning sker érligen fram till sex ars alder.
Dairefter tonaudiometri och tympanometri vid 7, 10, 13, 15 och 18- ars dlder. Dokument finns att

lasa som bilaga .1.

Region B

I region B var det svarare att {4 tag i personer som kunnat uttala sig om arbetssétt och
arbetsrutiner. Av de fyra personer vi mailade fick vi svar frin tva. En av dessa skriver att ONH-
och horselverksamheten ér skilda &t i regionen med i huvudsak uppdelningen diagnostik och
behandling. Kontaktpersonen bad om att fa dterkomma med ytterligare information, men hen

aterkom inte. Den andra kontaktpersonen som vi fick svar fran kunde ej besvara vara fragor om
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handlingsplaner utefter det svenska virdprogrammet utan hénvisade oss till den forsta

kontaktpersonen. Ovriga tva personer vi mailat har inte svarat.

Region C

Av de fyra personer vi mailade hanvisar kontaktperson ett vidare till tva andra personer som hen
tror kan hjélpa oss med att fa tag i verksamhetens riktlinjer och handlingsplan relaterad till det
svenska vardprogrammet for barn- och unga med DS 0-18 ar fran deras verksamhet. Vi fick svar
fran den ena kontakten som hianvisade oss vidare till kontaktperson ett. En tredje kontaktperson
skriver att vardprogrammet efterlevs men att hen inte har ndgot dokument att delge oss. Hen

hénvisar oss vidare till den fjdrde och sista personen i mailkedjan som vi inte fatt svar ifrén.

Diskussion

Metoddiskussion

Vi valde att studera aktuell, internationell forskning kring horselvard och horselscreening for att
f4 en grund att std pd som vi kunde koppla till de rekommendationer som finns 1 det svenska
medicinska vardprogrammet for barn och unga med DS 0-18 ar och pé sa sitt fa en uppfattning
om varfor rekommendationerna existerar och ser ut som de gor. Vi ville dven se hur man
implementerat och tolkat vardprogrammet p regional nivd samt om det skiljer sig mellan
regioner. Vi var och dr medvetna om att vi inte kan fa en absolut sanning hur horselvarden
egentligen ser ut i praktiken dé vi ej genomfort djupintervjuer eller varit ute pa plats i
verksamheter, utan endast eftersokt dokument fran respektive region over horselvard for barn

och unga med DS. Valet att studera regioner och inte landsting berodde pa att regioner har ett

utdkat ansvar for utveckling (SFO 2010:630).

Vi har bade gjort smala och breda sokningar i databaser med farre eller fler sokord. Anledningen
till att vi ocksé valde att anvinda oss av supersok gentemot endast &mnesspecifika databaser
sasom CINAHL var for att se om de rekommenderade tréffarna skilde sig at, databaser emellan.
D4 vi ville f& med litteratur om hur ONH- och hérselvérden ér organiserad mirkte vi snabbt vid

sOkningarna att CINAHL och PubMed uteslot artiklar som dessa.
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Vilken gradering av HNS studierna har anvént sig av har skiljt sig at. Vi har redogjort for WHO
och ASHA:s graderingar av HNS i bakgrunden. Om en studie har anvént ndgon annan skala har
det angetts i resultatdelen. En mdjlig felkilla i artiklarna ar att en del undersokningar har data
som grundar sitt resultat pd skattning fran exempelvis fordldrar. Om en skattning inte utvérderats
av medicinskt kunnig personal eller starkts av journalregister dr det endast en subjektiv
uppfattning. Exempelvis kan det i en uppgift om antal besok pA ONH finnas en felmarginal d&
besoksfrekvensen endast aterberittats av fordldrarna. Nar vi valt artiklar har vi tittat pa
svarsstatistik och att det inte dr for stort och oforklarligt bortfall ifran den studerade
undersokningsgruppen. Genom fler artiklar 6ver vad som behdver goras for att forbéttra
horselvarden for personer med DS skulle vi kunna ha mer styrka i vara argument och slutsats.
Aven artiklar med mer homogena grupper och stdrre urval som har liknande frigestillningar som

oss skulle gynna vér slutsats 1 denna kandidatuppsats.

Vi valde att studera tre regioner och kan i efterhand se det som ett rimligt antal for
studiestorleken. Med mer tid hade vi kunnat studera fler regioner och kanske fatt ett annat utfall 1
de regioner som vi inte fatt slutgiltigt svar fran. Det hade varit spannande att undersdka hur
skillnader 1 horselvérd for barn och unga med Downs syndrom ser ut i hela landet. Det skulle
ocksa vara intressant att studera horselrehabilitering som ar ndgot vi uteslutit i denna uppsats.

Likasé gruppen édldre med DS och hur horselvard ser ut for dem idag i Sverige.

Resultatdiskussion

I en del av region A slutar de med arliga horselkontroller vid sex ars alder for barn med DS, som
for normalpopulationen. Sedan &ar det upp till fordldrarna att signalera om deras barn pavisar
symptom. Problematik med SOM kan finnas kvar dven efter forskolealder och detta talar emot
de riktlinjer som efterlevs inom region A. Forsening av tal- och sprakutveckling &r en del av
syndromet, och pa grund av barnens kognitiva formagor kan det vara svért att urskilja om denna
forsening beror pa normal utveckling eller om det beror pa en bestédende eller 6vergdende HNS.
Att lagga ansvaret pa fordldrar och nérstdende att urskilja om deras barn pavisar symptom pa
oronproblem alternativt om det &r en del av funktionsnedsittningen kan vara svar att hantera som
fordlder eller nirstdende. Bade pa grund av bristande kunskaper om horsel men dven for att det

finns andra medicinska fokusomraden. Vanligt forekommande problematik hos personer med DS
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som anges 1 det svenska vardprogrammet for barn- och unga med DS, 0-18 ar dr exempelvis
kardiologi och neurologi. Horselvard kan mojligen bli ett omrdde som kommer 1 andra hand om
det finns mer akuta, allvarliga medicinska problem hos individen. Att se konsekvenserna av att
hora daligt kan vara svért att se pd kort sikt men kan fi stora konsekvenser senare i livet da

individen kan fi& kommunikativa svérigheter som kan leda till isolering i frdn dennes omgivning.

Béde det svenska och det amerikanska virdprogrammet rekommenderar rliga horselkontroller
till myndig alder, 18 ar respektive 21 ar. Det svenska vardprogrammet skriver tydligt ocksa att de
rekommendationer som ges 1 vrdprogrammet dr en miniminiva och dir mer omfattande
kontroller och uppfdljningar bor utdver erbjudas utefter behov. I en del av region A anvinds inte
vardprogrammet fullt ut pd grund av att det inte tar tillricklig hinsyn till individualiserade behov,
respektive brist pa vardbehov. Det svenska vardprogrammet lamnar 1 var mening en del luckor
om vilken slags horselvard som rekommenderas. Det dr nagot otydligt vad som menas med
objektiva och subjektiva tester. Vi som blivande audionomer kan mdjligen ténka oss in i vilka
testmetoder som rekommenderas men det kan vara svart for gemene man att tolka. Detta ldmnar
dven utrymme for vardenheterna att sjdlva tolka vad for slags tester enligt vardprogrammet som
bor utforas. Det kan bli problematiskt dd den individuella tolkningen kan skapa skillnader inom
enskilda vardenheter. Vardprogrammet kan fylla en viktig funktion men utformningen borde vara
tydligare for att varden skall bli sa jadmlik som mdjligt och for att barn och unga med DS skall fa

den horselvard de behover.

Det dr oklart vilka rutiner som finns i region B och C och det &r svért att gora en jaimforelse
mellan de tre regionerna. Dock é&r det tydligt att det finns skillnader i arbetssitt inom region A, en
slutsats som baseras pa mailkontakter och dokumenterade riktlinjer. Nagot oroviackande ar
svérigheten att fi reda p4 vilken ONH- och hérselvard barn och ungdomar erbjuds, dven om det
finns skillnader i det stod man kan fi pa olika platser i samma region. Vi har gjort ett omfattande
forsok for att {4 tag 1 dessa dokument utan att lyckas sérskilt vil och tinker oss in i en forédlders
och nirstiendes situation. Aven om de kan lisa virdprogrammets rekommendationer och
minimikrav kan det bli svért for fordldrarna och nirstdende att fi reda pa hur man arbetar pa just
den horselvirdsenhet som dr aktuell for deras barn. Ett 6kat samarbete och samsyn regioner och
landsting emellan skulle kunna bidra till en battre, likvéardig horselvard for barn- och unga med

DS och mindre péverkan av lokalisation vilken vard personer med DS fér. Vardprogrammet ér
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ett gediget program skapat av en grupp pé ett 20- tal experter inom olika medicinska discipliner

men det dr upp till respektive region och landsting att implementera programmet pa basta sitt.

Ansvaret att vid behov soka horselvard vilar pd patienten sjdlv och/eller dennes virdnadshavare
och det dr av vikt att f information om vilken vard man har rétt till. En person med psykisk
funktionsvariation &r oftast beroende av personer i sin omgivning att soka och upprétthélla en
fungerande kontakt med horselvarden. Darmed riskerar en del barn att uteslutas frén delaktighet i
varden pa grund av sdémre kunskap om horselvard hos deras vardnadshavare. Detta kan 1

slutdndan forsvara ritten till jamlik vard och leda till enskildes funktionskapacitet ej uppnas.

Vart resultat pekar pa vikten av kontinuerlig uppf6ljning och tidig intervention for att férhindra
horselrelaterade sjukdomar och undvika negativ padverkan pa livskvaliteten. Genom att folja
vardprogrammets minimikrav for horselscreening och uppfoljning tas ansvaret bort fran den
enskilde vdrdtagaren och hans/hennes nérstaende och ldggs pa kunnig vardpersonal istéllet,
dessutom undviks onddiga vardkontakter pa grund av misstolkning av signaler frdn deras barn
och unga. For att kunna ge barn och unga med DS bra forutsittningar for optimal horsel och
darmed forbéttrade kommunikationsmdjligheter krévs det att horselvarden erbjuder kontinuerlig
screening med uppfoljning for dem som behover. For 6kad sjélvstandighet och livskvalitet under
hela livet 4r god kommunikationsformaga av storsta vikt for att kinna sig inkluderad av sin

omgivning och for att uppna detta dr horsel en viktig del.

Konklusion

Béde bestdende och overgdende HNS dr mer vanligt hos personer med DS dn
normalpopulationen. Resultatet pekar pa vikten av kontinuerlig uppfoljning, hdrselscreening och
tidig intervention for att forhindra horselsjukdomar och undvika negativ paverkan pa livskvalitet
for barn- och unga med DS. Vi har funnit dalig tillgdnglighet av handlingsplaner kring
horselvard for barn och unga med DS, men édven skillnader av horselvérd regioner emellan. Detta
aventyrar rétten till lika vard och kommunikation for denna persongrupp, 1 sa vil unga ar som

senare 1 livet.
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Projektets betydelse

Resultatet av litteratur- och intervju visar att aktuell forskning starkt betonar vikten av att erbjuda
horselvard for barn- och unga med DS sé att deras kommunikationsforméga inte himmas pé
grund av utebliven horselvdrd. Studiens resultat pekar ocksa pa de stora brister som finns hos
horselverksamheter nér det géller att organisera och erbjuda kontinuerlig horselvéard for gruppen
i frdga. Sammantaget pekar studiens resultat entydigt pa behovet av en fungerande horselvard
och pa att forskning behdvs om hur en optimalt fungerande horselvard for personer med DS ska

vara organiserad.
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Barn med Downs syndrom — Oron/

Horsel.

Sammanfattning

Barn med Downs syndrom har dkad risk for 6ron- och
horselproblem, vilket med for risk for forsdmrad sprak- och
talutveckling. Darfor finns sedan 2013 Nationellt vardprogram som
beskriver 1dmplig handldggning. Denna riktlinje beskriver
ONH-verksamhet skéter handliggningen i samarbete med

Horselverksamheten.
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Bakgrund

Barn med Downs syndrom har 6kad risk for SOM (50-70%),
Sensorineural HNS (4-7%) och ofta trdnga eller stenotiska
horselgangar. Dessutom kan 25% av de som behandlas med ror pga.
SOM ha kvarstdende ledningshinder.

Forutsattningar

Denna riktlinje beskriver hur barn med Downs syndrom handléggs
och behandlas Vid- Detta kan indelas 1 ldkarundersokningar och
behandlingar samt horselunders6kningar.

ONH-verksamheten svarar for likarundersokningar och
behandlingar.

Horselverksamheten svarar for horselundersdkningar och vid behov
hjalpmedelsanpassningar. Vid bestdende habiliteringskravande HNS
ska barn med Downs syndrom bli féremal for Barn- och
ungdomsteamets verksamhet.

Genomforande
Horselundersokningar.

Barn med Downs syndrom genomfor Neonatal horselscreening pa
samma sdtt som alla nyfodda barn pa Den audionom som
screenar barn med Downs syndrom ansvarar for att nedanstaende
kontrollrutin initieras.
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Horselundersokning med ton-tymp-OAE érligen fran 1 ars &lder till
och med 6 ars alder. Darefter horselundersékning med ton-tymp vid
7,10, 13, 15 och 18 ars alder. I de fall dir undersdkning inte kan
genomforas med lurar ska dven OAE goras.

Lakarbesok ska erbjudas alla barn med Downs syndrom vid 6
manaders dlder. D4 undersoks 6ron och svalg. Information ldmnas
vardnadshavare om 6kad risk for SOM och horselskada samt
kommande kontroller.

Vid AOM ska behandling med antibiotika ske. Sedvanlig
uppfoljning.

Uppfdljning

Den ldkare som ser barnet vid 6 manaders alder ansvarar primért for
fortsatt uppfoljning. Resultat av horselprov 1amnas denne som tar
stallning till ny ldkarundersdkning och eventuell behandling.
Konsultation med audiolog vid behov.

Barn med misstanke om bestdende Horselskada ska handldggas av
eller i samrad med audiolog eller dennes ersattare.
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