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“Lar me

Problemet ar inte alltid att man hor for lite. Tvartom.
Haorselimplantat plockar upp och forstarker alla ljud, aven de
storande bakgrundsljud som tillhor vardagen. Men det finns en
losning. En innovation som kompletterar implantatet, minskar
avstandet till lararen, reducerar bullret och levererar kristallklart
ljud utan fordréjning. Lektioner, maltider och bullriga situationer

— allt blir battre med Comfort Digisystem.

Upplev skillnaden pa comfortaudio.se
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Medlem i Barnplantorna

legenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2015 dr 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stddmedlemsavgiften ar 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
plusgiro: 89 65 76-6. Ar du foralder till barn med Cl, hérapparat eller Baha mark
talongen “foralder”. Ar du stédmedlem mérk talongen “stédmedlem”. Glém inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan &ven registrera dig som
medlem eller stddmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T/4-sida i satsytan: .. .....o 4500:—
1/2-sida, utfallande: ... ... . . 8000:—
1M-sida, utfallande: . .. ... . 14000:—
Mittuppslag, utfallande:. . ........ ... 20000:—

Fler annonsstorlekar finns, kontakta Barnplantorna fér mer information eller
hamta foldern med priser och annonsstorlekar pa www.barnplantorna.se.
(Barnplantorna &r inte momspliktiga.)

Utgivningsplan
Maj 2015, september 2015, december 2015
Manusstopp: 15 april 2015, 20 augusti 2015, 15 november 2015

Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

SENASTE NY'T !
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Stodmedlem i Barnplantorna

Stod Barnplantorna genom att ge bort
stodmedlemskap till nara och kara i
julklapp. Barnplantorna skickar ett
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givit stodmedlemskapet till med dig
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Se www.barnplantorna.se fér mer
information.
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ORDFORANDEN HAR ORDET

Horselteknologisk utveckling
2014 - cochleaimplantat vid
ensidig dovhet (SSD)

Sedan 1991 har jag varit en del av en otrolig
hérselteknologisk utveckling som forvanat.
Utvecklingen har entusiasmerat de som be-
jakar utveckling och naturligtvis oroat de
som bejakar bevarandeperspektivet.

Osokt tanker jag pa boken “Vem snod-
de osten” som jag vid atskilliga tillfallen
citerat. Kommer du ihdg boken? En liten
resume:

De fyra mdssen Sniff, Snabb, Suck och
Ston i boken representerar 0ss manniskor
(oavsett alder, kon, hudférg eller nationa-
litet). Sniff sniffar upp forandring tidigt,
Snabb skyndar till handling, Suck lar sig
attanpassa sig i tid nar han ser att forand-
ringen leder till nagot battre! Stén daremot

fornekar och motstar alla férandringar pa
grund av radsla att de kommer att leda il
nagot samre.

Vad hade nu detta med Cl och ensidig
dovhet att gora?! Boken kan med latthet
associeras till en lekfull och avskalad be-
skrivning av en smatt fantastisk horseltek-
nologisk utveckling. Vi var valdigt fa som
trodde pa Cl pa barn 1991. Tvivlarna var
manga. Tiden och forskning har emellertid
tydliggjort hur viktiga foraldrarna dr, deras
beslut for sitt barn och férmdga att géra
ALLT 6r barnet.

Under tidigt 1990-tal var det ingen som
pratade om symmetrisk och asymmetrisk
horselnedsattning. Cl var vid bilateral dév-

het tillrackligt pa ett ora. | borjan av mil-
lenniet 6kade vetandet och bilateralt Cl var
ett faktum for bilateralt déva barn. Aven
da fanns tvivlarna som ansag att det vore
bra att spara ett ora for framtiden.

Behandling av SSD ligger i tiden
Idag ligger behandling av ensidig dovhet
(SSD) i tiden for att uppna okad symmetri i
hérandet, 6kad lokaliseringsformaga, batt-
re taluppfattning i bullriga miljder, minskad
tinnitus, battre balans, okad livskvalitet etc.
| november deltog jag pa ett sympo-
sium i Toulouse i Frankrike; Cochlear’s 3rd
Asymmetric Hearing Loss Symposium. Fran

Norden deltog tretton personer, huvudsak- =9
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= ligen kirurger. Det var enimponerande bred

foreldsargrupp, som speglar att horselinter-
vention ar ett tillsammansprojekt.

Det finns i dagsldget en stor och de-
finitivt 6kande flexibilitet att behandla
olika typer av hérselnedsattning. Fragan
arom interventionsteamen i Sverige hanger
med? Det handlar fortfarande om huruvida
kunskapen hdr pa hemmaplan i de olika
regionerna finns hur en individuell inter-
ventionsplan utformas for att optimera
forutsattningarna for barn med horsel-
nedsattning.

Behov av internationell samverkan
Flera forskare namnde utmaningen i att
finna en balans mellan att nya behandlings-
metoder blir godkanda (FDA, American
Food and Drug Administration och den
europeiska lakemedelsmyndigheten, EMA)
samt att fa finansiering fér behandlingen av
sjukvarden. Manga beskrev ocksa behovet
av internationell samverkan. Det handlar
om, vid en liten malgrupp, att kunna dstad-
komma stérre forskningsstudier pa nyttan
av en behandlingsmetod. Dessutom vack-
tes fragan huruvida myndigheternas krite-
rier fér nyttan av en behandlingsmetod ari
samsyn med sjukvardens eller patienterna!
Knappast!

Asymmetrisk horsel astadkommer
en asymmetrisk hjarna
Synsattet att vanta for att se om det kom-
mer battre behandlingsalternativ stammer
definitivt inte inom horselomrddet. Det &r
idag 6vertydligt att vid bilateral hérselned-
sattning rekommendera tidig hérselstimu-
lans via horapparater, Cl, benférankrad
hérapparat, mellandreimplantat etc.

En horselnedsattning kan vara asym-
metrisk eller symmetrisk. Malsattningen &r

att 6ka symmetrin i horselnedsattningen.
Okad symmetri leder till battre lokalise-
ringsformaga, battre taluppfattning i buller,
Okad livskvalitet m.m.

Blake Papsin, ansedd och skicklig kirurg
fran Kanada, ansdg att det maste forskas
mer pa individer som gor goda resultat.
Detta for att lara sig vilka strategier de an-
vander sig av i sin vardag. Intervention bor
kunna utvecklas fran detta.

Okat medvetande
om ensidig dovhet
Behandlingsmetoder och finansiering
fran sjukvarden vaxer inte bara fram fran
forskning och 6nskemal fran ldkare, utan
i allra hogsta grad fran patienter och pa-
tientorganisationer. Darfor befinner sig
Barnplantorna som vanligt i framkanten.
Det finns stor kunskap om behandling
med cochleaimplantat bade bilateralt och
med Cl och konventionell horapparat pa
motsatt 6ra. Vid validering av huruvida ett
barn med normal horsel kan vara kandidat
for Cl pa motsatt déva ora kravs fler under-
sokningar an vid sedvanlig Cl-validering. |
litteraturen anges att medan ett minimalt
antal barn med bilateral dévhet inte kan fa
Cl pd grund av avsaknad av horselnerv eller
dalig funktion i hérselnerven sd &r antalet
ensidigt dova barn med avsaknad/dalig
funktion av horselnerven betydligt fler.
Detta bekraftades av ONH-kliniken i
Freiburg i Tyskland som angav féljande
orsaker till SSD hos 320 patienter:
* 17 % p.g.a. CMV-viruset,
* 58 % avsaknad eller forsamrad funktion
i horselnerven,
* 21 % okand orsak,
* 4 % prematur fodsel.
Teamet fran Freiburg papekade samtidigt
attforaldrar infor eventuell Cl-operation pa

SSD-barn, maste vara inforstadda i behovet
av ett omfattande interventionsprogram.
Kanske ar det dags att etablera interven-
tionsplaner for denna grupp barn i Sverige
ocksa.

Det framkom ocksa att Cl-behandling
tycks vara mer effektiv an att forse patien-
ten med en CROS-apparat. Liksom vid ordi-
nar Cl-behandling dr det emellertid en stor
variation i resultaten, som bor utvarderas.

Blake Papsin papekade:

— | dagsldget dr det fa foraldrar som dr
intresserade, men om fem ar kan det se
annorlunda ut. Jag tanker pa hur det var
med Clibodrjan pd 1990-talet. De flesta sa
nej. Resten ar historia. ..

Detta minns alla andra som ocksa var
med pa 1990-talet. Blake Papsin har lang
erfarenhet inom omrddet och apropa
okade mojligheter att lokalisera sig for
patienter med SSD som Cl-behandlas och
myndigheternas vilja/ovilja att skjuta till re-
surser vackte det manga skratt i slutet av
konferensen nar han krasst konstaterade:

— Om hjdrnan tycker att det ar fantas-
tiskt att kunna lokalisera sig sa kommer
myndigheterna ocksa att géra det.

Eller som det konstateras i boken “Vem
snodde osten”:

“Vilka delar av vara personligheter vi dn
véljer att anvanda, har vi alla nagot gemen-
samt: ett behov av att hitta ratt i labyrinten
i férdndringens tidevarv.” @

Ann-Charlotte Gyllenram

Vem snodde osten?

Sniff sniffar upp forandring tidigt,

Snabb skyndar till handling,

Suck lar sig att anpassa sig i tid nar han ser
att forandringen leder till nagot battre!
Ston daremot fornekar och motstar alla
forandringar pa grund av radsla att de
kommer att leda till ndgot samre.
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Sixten - forsta barnet
| Sverige med Baha Attract

Barnplantorna har sedan flera ar tillbaka
uppmarksammat gruppen ensidigt déva/
ensidigt horande (SSD=singlesided deaf-
ness) barn for att lyfta gruppens behov
av individuella interventionsatgarder
(habilitering). Redan for fyra ar sedan
(Barnplantabladet september 2010, se
www.barnplantorna.se) rapporterade
Barnplantorna om “Barn med ensidig
dovhet ‘bortglomd’ grupp i horselvar-
den?”. Sedan dess har vi regelbundet rap-
porterat om gruppen och pa sa satt varit
en aktiv del av en utveckling framat for
att uppmarksamma ensidigt hérande barn
inom habilitering/intervention, férskola och
skola. Inom habiliteringen handlar det om
att erbjuda tidig binaural stimulering med
individuellt anpassade horapparater. Det
kan handla om konventionell horapparat,
olika benférankrade I8sningar, mellano-
reimplantat eller férhoppningsvis snart Cl.
Barnplantorna fortsatter att regelbundet
rapportera om nya forskningsrén inom
omradet SSD fran konferenser.

Sixten ar ensidigt
hérande/ensidigt dov
Ensidigt horande eller ensidigt dov. Vilken
terminologi kanner du dig bekvam med vid
beskrivningen av horselnedsattningen? Det
skiftar sakert. Det ar sakerligen viktigt att
kanna sig bekvam med bada uttrycken fér
att ha ett medvetande om inneborden.
Den 28 oktober varjag och en fotograf pa
vag till familien Gunnarsson i Vimmerby. Ett
hostvader med stralande sol och 18 grader
varmt lar ga till historien som unikt! Solen
lyste ocksa Gver Astrid Lindgrens Varld,
sagoparken beldagen endast fem minuters
bilfard fran familien Gunnarssons hem.
Susanne Gunnarsson tar emot oss. Vi ar
vantade och lukten av hemlagad rabarber-
paj i solskenet kandes harligt valkomnande.
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Familjen har tre barn; Tion 7 dr, Sixten 5 &r
och Arvid 4 manader. Fullt upp med andra
ord. Sixten har nya Baha (benférankrad
horapparat) Attract pa ena Orat. Sixtens
diagnos ar atresi mikroti.

Vi bérjar med att lata fotografen plata
ute i tradgarden. Barnen ar samarbetsvil-
liga ndr det galler att bli platade alla tre.
Lille Arvid far hanga med pd ett horn ocksa.

Efter en 1ang skon stund ute i solen
och vérmen gdr vi in for att prata lite mer.
Susanne ger lite bakgrund.

—Min kris nar Sixten var nyfodd och hans
deformerade ytterdra upptdcktes kan jag
nastan skratta dt idag. Det kanns bra att
ha erévrat mer kunskap.

Vi pratar lite om val som man gor un-
der livet. Hela livet handlar ju faktiskt om
val, val... Susanne ar val medveten om att
kritiker till behandling av ensidigt horande
fortfarande finns. Kritiker som sager, varfor
behandla? Han hor ju pa ett ora.

— Vi har aldrig tvekat i var évertygelse
att Sixten bér fa héra pa bada éronen, sa-
ger Susanne.

10

— Vifods ju med tva éron av en anledning.

Tidig hérselstimulering ér A och O
Tidig horselstimulering ar tillrackligt bra
som anledning, eller hur!? Susanne ar upp-
daterad och val medveten om att Sixten
inte har riktningshorsel utan majligheter
att hora pd andra orat. Hon vet ocksa att
SSD-barn har svart med taluppfattning i
rériga miljoer och riskerar att fa ett samre
ordférrdd jamfort med andra jamnariga.
Susanne dr val inforstadd med att det hand-
lar om att stimulera hérsel tidigt. Kritiker
papekar fortfarande att det ar svart att
motivera SSD-barn att anvanda horap-
paraten. Farhagan kan nog overbryggas
genom tidiga interventionsinsatser och val-
informerade och motiverade foraldrar som
motiverar barnet, menar vi i Barnplantorna.
Susanne delar dessa tankar.

— Sixten dr ett levande bevis pa detta.
Han fick Baha pa softband nar han var 1%
ar gammal. Horselvarden bade i Vastervik
och i Kalmar har varit otroligt tillmétesga-
ende.

Susanne namner garna specifikt hur fan-
tastiska bade audionom, ldkare och speci-
alpedagog varit under resans gang.

— Ingen fraga ar fel att stalla och de stal-
ler verkligen upp.

Vipratar lite om kommunikation och det
marks att det finns ett stort fokus pa detta
i familjen. Susanne papekar att familjen an-
vander tecken som stod (TSS) till talet i vissa
situationer. Pa fragan om vilket begrepp
hon anvdnder, ensidigt dov eller ensidigt
horande, konstaterar Susanne leende:

— Vi anvander bada begreppen. Det
beror pa situationen.

Sixten fick forst Baha

med skruv och distans

Efter det att Sixten haft Baha pa softband
nagra ar och skallbenet fatt tillracklig tjock-
lek opererades Baha-skruven ini skallbenet
varen 2013 och i oktober fick han distan-
sen. | november blev Baha-apparaten in-
kopplad. Under hela denna process fort-
satte naturligtvis Sixten att hora med Baha
pa softband.

— Vi har hela tiden tyckt att det har varit
viktigt att stimulera hela hans horsel, pa-
pekar Susanne.

— | bérjan fick vi lirka lite med honom
for att han skulle ha sin Baha pa sig hela
tiden. Nu vill han ha den pa sig hela tiden
och fragar efter den genast pa morgonen.

Utifrdn Susannes berattelse ar det tydligt
att Sixten fatt ihop en fullstandig (dubbel-
sidig) ljudbild i hjarnan.

Distansen lossnade

nar Sixten ramlade

| februari i ar ramlade Sixten pa forskolan
och distansen maste ha fatt ta emot en
stot. Den lossnade. Tur i oturen hade Baha
Attract precis lanserats och Sixtens lakare,
Sture Lindholm hade precis fatt information
om Baha Attract, som inte har nagon hud-
genomfdring utan en magnetkonstruktion
i likhet med cochleaimplantat. (Se faktaar-
tikeln pa sidan 12.) Susanne namner gar-
na att informationsfilmen "“Benforankrad
Hérapparat—En vag till hérande” var viktig
for dem. Baha Attract ar emellertid nytt och
Susanne konstaterar:

— Vi staller upp pa detta reportage for
attvivet att andra foraldrar torstar efter in-
formation och dn sa lange finns det endast
begransad information om Baha Attract.

Susanne och hennes man kande att
detta var ratt tillfalle for Sixten mitt i allt-
sammans dven om inget mindre barn annu
fatt Baha Attract i Sverige. Nagot ska vara
forst! Operationen gjordes den 9 juni i ar.

— Det fungerar mycket bra och vi ar
nojda, sager Susanne.

Forberedelse infor

forskola och skola

— Nar Sixten var liten borjade vi leta hus
mer centralt an vad vi bodde da, berattar
Susanne.

— Vi ville verkligen inte att vara barn
skulle behdva aka skolskjuts.

Valet foll pa ett hus i Vimmerby néra
Vimarskolan. Dér finns redan erfarenheter
av barn med hérselnedsattning. Just nu gar
det en pojke med dubbla Cl och en annan
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som har horapparater pa Vimarskolan. Det
kanns bra, sdger Susanne.

— Sixten ar fortfarande ndgot sen i sin
sprakutveckling och sover fortfarande en
liten stund pa dagen, men det kdnns som
att hans sprak tar fart och att han kommer
att komma ikapp sina jamnariga, berattar
Susanne.

Tack Susanne for att vi fick komma och
att du delar med dig av erfarenheter till
andral ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Karim Hatoum
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Tekniken med benlednings-
horapparater gar framat

Tekniken med benférankrade horselimplan-
tat utvecklades i Sverige. Det hela bérjade
i Goteborg under 1950- och 60-talen nar
professor Branemark upptackte att titan
accepteras av manniskokroppen och vaxer
ihop med omgivande ben till en hallfast
struktur. Processen benamndes osseointe-
gration. Tandimplantat utvecklades

Osseointegration Oppnade upp moj-
ligheterna med horsel via benledning och
1977 opererades den forsta patienten i varl-
den pé Sahlgrenska Universitetssjukhuset
i Goteborg med benférankrad hérapparat
(BAHA). Tio ar senare godkandes BAHA
i Sverige och efter ytterligare fem ar var
BAHA en kommersiellt accepterad produkt.

2005 kopte australiensiska Cochlear
Entific, som marknadsforde och tillverkade
BAHA.

Sedan 2009 har &ven horapparatfore-
taget Oticon startat produktion av PONTO
benforankrade horapparater. Utvecklingen
av olika typer av hérapparater och hérse-
limplantat fortsatter att revolutionera.
Fler och fler med hérselnedsattning far

12

mojligheter att hora beroende pa typ av
hérselskada.

Som vanligt galler det att horselvard
hanger med i utvecklingen. Det galler bade
i attinformera om olika alternativ samt att
erbjuda intervention i tiden. Barnplantorna
fortsatter attifrdgasatta horselhabilitering-
ens formaga och vilja att utveckla modern
hérselintervention.

Flera tillverkare

kampar om marknadsandelar
avseende benledningshoérsel
Cochlear har precis utvecklat BAHA
Attractsystemet —en ny typ av BAHA
utifrdn en magnetbaserad Idsning. Detta
har Cochlear stor erfarenhet av, som till-
verkare av cochleaimplantat. Fordelarna
med Attract-systemet ar att slippa hudge-
nomfdreningen. Istallet for att satta fast
BAHA processorn pa en distans som sticker
ut genom huden faster man den med en
magnetplatta. Den inopererade magne-
ten ar fast vid titanimplantatet. Liksom
vid CI finns magneten i flera olika styrkor

(ndrmare bestamt sex styrkor). Styrkan pa
magneten, liksom vid Cl, beror pa hud-
tjocklek och frisyr/hartjocklek. Hittills har
500 av BAHA Attractsystemet opererats
in globalt. Nagra operationer har redan
gjorts i Sverige. Genom medlemmar vet vi
i Barnplantorna att ndgot barn redan ar
erbjudet BAHA Attract.

Liksom vid hérapparater och Cl-
processorer har BAHA-processorerna nu
ocksa tradlés anslutning av tillbehdr, som
minimikrofoner och fjarrkontroller.

Ungefdr samtidigt presenterar MED-EL
att horselimplantatet Bonebridge nu ar
godkant for barn éver fem ar. Liksom vid
BAHA bygger tekniken med Bonebridge
pa vibrationer via huvudets skallben, det
vill sdga forutsatter att personen ifraga
har mellanledningshinder, mikroti, atresi
etc. Liksom vid BAHA Attract bygger
Bonebridge-tekniken pd att ingen hud-
genomfdring existerar. ®

(Denna artikel har tidigare varit publicerad
i Barnplantabladet, maj 2014.)

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2014

Nordisk konferens 2014
From Family Intervention
to Education in A New Era

Forst ndgra ord som var for sig och tillsam-
mans far sammanfatta 2014 &rs Nordiska
konferens: Familj — Utveckling — Nyfik-
enhet — Kommunikation — Anpass-
ningar. Orden far st for delar av kon-
ferensen och tillsammans kan de i sin tur
bilda ordet F-U-N-K-A. Ett ord som i sin
tur far sta for det Tillsammansprojekt som
Ann-Charlotte Gyllenram beskriver i okto-
ber manads nyhetsbrev (2014). Samverkan
kravs for att kommunikation, relationer och
utbildning ska FUNKA fér alla, oavsett vars
och ens individuella férutsattningar.

Nordisk konferens for 2014 ar avslutad
och arrangérernas ambition att erbjuda bre-
da pedagogiska och kliniska férdjupningar
har uppnatts. Men tillsammansprojektet
maste fortgd, formodligen lang tid framdver.

Vart reportage utgar sjalvklart fran kon-
ferensinnehallet men vi tar oss samtidigt
friheten att se pa detta ur olika perspektiv.
Det gér vi endast med ambitionen att via
ett fargsprakande kalejdoskop belysa
nagra punkter. Nagon heltdckande be-
skrivning med fordjupade referenser ges
inte. Férhoppningen ar dock att detta kan
bidra till ytterligare fordjupade diskussioner
i forskola och skola.

Familj
Barnplantorna ar bevis pa hur engage-
mang, medvetenhet och kunskap lyckats
framja pedagogisk utveckling. Tack vare
entusiastisk envishet har man etablerat sig
inom hérselomradet och har t.ex. aterkom-
mande pedagogiska caféer, nordiska kon-
ferenser och ett nyhetsbrev som gér skal
for sitt namn. Man finner ofta vardefull och
initierad information i nyhetsbladet.
Familjer kan och ska inte vara drivande i
alla sammanhang. Stdd och radgivning fran

professionella ar, for de allra flesta famil-
jer, avgérande for hur val man kan ta till
sig information och hur val man utvecklar
sin kommunikation med barnet. Suzanne
Harrigan, logoped, beskrev under arets
nordiska konferens hur Ear Foundation i
Nottingham/England ser pa professiona-
lism vid kontakt med familjer.

| anfdrandet utgick Suzanne Harrigan
fran hur familjer paverkas nar deras barn far
en grav horselnedsattning konstaterad. En
naturlig stress uppstar, kommunikationen
inom familjen férandras drastiskt och ett
kanslomassigt forhallande till horselned-
sattningen foljer familjen under lang tid.

| utbildningen, som Ear
Foundation erbjuder profes-
sionella, fokuseras betydel- 4
sen av lyhordhet for varje
familjs mycket olika be-
hov. Familjernas egna
fragor, farhagor och
tankar infér framti-
den ar avgorande
for att informatio-
nen ska tas emot
sa bra som mdjligt.

En snabb blick i
vart kalejdoskop
synliggor parallel-
ler. | allas vara pro-
fessioner har vi mott
situationer da vi kunnat
konstatera att en infor-
mation inte blivit mottagen
pa Onskvart satt. P4 websidan
psykologguiden.se ges exempel pa
hur viktiga relationer i skolans varld kan
starkas. Lararens 6dmjukhet, lyhérdhet och
formaga att bjuda in vardnadshavare till
att beskriva sin upplevelse av en aktuell

situation ses som gynnsamma faktorer
for att just skapa goda relationer och vid
behov I6sa svarigheter. Betydelsen av ett
valfungerande elevhalsoteam lyfts ocksa
fram. Gudrun Léwendahl Bjérkman fram-
haller (2014) hur viktigt det &r att lyssna pa
vardnadshavare, lyfta elevens starka sidor,
visa forstaelse for vardnadshavares situa-
tion och beskriva eventuella svarigheter
pa ett sakligt satt. Allt for att samarbetet

mellan hem och forskola/skola ska starkas. =

Bild: brillanthues (flickr);
https:/icreativecommons.orgllicenses/by/2.0/
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Utveckling
Konferensen inleddes av professor Hans
Rosling, bade medinformation och ettkon-
struktivt forslag. Befolkningsutvecklingen
forvantas till exempel innebara storst ok-
ning i Asien och laskunnigheten bland varl-
dens befolkning ar battre an manga anar.
Cirka 80 procent av varldens befolkning &r
ldskunniga och bade man och kvinnor hari
genomsnitt gatt sju till 4tta ar i skola. Mer
i detal] fick vi ocksa ta del av utvecklingen
vad galler barn (alder och antal) som be-
handlats med CI samt hur manga elever
som gar i respektive specialskola. Hans
Rosling summerar och foreslar att man
slar samman specialskolorna i Sverige och
behaller en specialskola. Allt for att méjlig-
gora att teckenspraket bestar for de elever
som har behov av ett rikt och full6digt sa-
dant. Rosling sager:

“The children must be judged individu-
ally. Children need education, not educa-
tion that needs children.”

Logoped Amy McConkey Robbins, be-

skrev under konferensen hur vi, via med-

vetna aktiviteter kan trana var hjarna att

minnas och forsta nytt innehdll. Nagra av

de minnesstrategier som Amy McConkey

Robbins némner ar:

e prata for sig sjalv och repetera,

* peka pa ett finger for varje punkt man
ska komma ihdg,

e utnyttja motoriskt och musikaliskt min-
ne, minne for rérelser och rytm,

e visualisera, utnyttja bildstod,

* sortera information i kategorier,

e associera och sortera information ut-
nyttja mindmap eller tidslinje,

e |atsas skriva/rita i luften.

Att barn med grav horselnedsattning ofta
har svarigheter med sin skriftliga kommu-
nikation kanner manga till. Logoped Emily
Grenner gar i sin forskning ett steg vi-
dare och studerar om och hur man kan
stimulera och utveckla skolelevers kom-
plexa skrivformaga genom specifik tra-
ning. En del av projektet innebdr att tva
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jamnariga kamrater diskuterar varandras
texter for att pa sa satt medvetandegdra
hur texten skulle kunna férandras och blir
mer forstaelig och intressant for en lasare.
Forskningsprojektet presenterades av Tina
Ibertsson, bitradande forskare och Emily
Grenners kollega. Med all sannolikhet kan
Barnplantabladets ldsare se fram emot att
framover fd ta del av projektets utveckling,
framgangar och resultat.

Mikael Heimann, professor, diskutera-
de begreppet Theory of Mind, det vill sdga
mansklig méjlighet att forstd att en annan
individ tanker, forstd att andra forstar att
man sjalv tanker och forsta att andra forstar
att man sjalv forstar. Under foredraget far
vitydliggjort att utvecklingen av denna for-
madga startar tidigt med stegvis utveckling i
samspel med omgivningen. Barn med grav
hérselnedsattning &r i riskzonen for sva-
righeter. Tidig hérselbehandling ger battre
forutsattningar for optimal utveckling. Det
papekas dock att de individuella variatio-
nerna ar enorma.

Kalejdoskopperspektivet staller oss
frdgan om man kan underlatta for ett barn
med svarigheter att satta sig in i en annan
persons kanslor och tankar. Erfarenhet av
detta finns bland professionella som arbetar
med barn med neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar eller med olika typer, grader
av sprakstorning. Eva Nyberg, psykolog,
beskriver (2005) pa ett lattillgangligt satt
hur man genom att visualisera och ritprata
i sd kallade seriesamtal kan underlatta for
barn med svarighet att minnas och forsta
handelser som redan upplevts eller som
kommer att handa. Seriesamtal anvands
ocksa for att hjdlpa en individ att bli mer
medveten om sina egna och andras kanslor
och beteenden.

Manga barn och elever har svarigheter
attkomma ihdg saker. Rebecka Fornander,
specialpedagog, ger (2012) en dversikt dver
olika strategier och traningsmetoder vad
galler arbetsminnet och dess betydelse for
skolarbetet. Strategier ar generellt viktigt
for oss alla for att forbattra vart minne.
Som kuriosa kan ndmnas att Jonas von

Essen, svensk minnesmadstare sdger sig
koppla siffror till bilder eller personer for
att komma ihdg alla siffror under ett test.

Barn och elevers férmaga att diskutera
texter och textinnehall beskrivs ingdende i
den alltmer tilldmpade Genrepedagogiken.
Modellen syftar till att utveckla spraki alla
amnen och har visat sig gynnsam for alla
elevers utveckling. Vi laser:

“Flever som &r vana att reflektera kring
text genom samtal har pa sig reflekteran-
deglaségonen’ dven nar de laser sjélva.”
(Johansson & Sandell Ring, 2010)

Nyfikenhet

Viveka Lyberg Ahlander, logoped och
postdoktor, har utifran sin nyfikenhet pa
roster studerat vilken roll lararens rést spelar
for barns forstaelse och larande i klassrum-
met. Viveca har tillsammans med professor
Birgitta Sahlén kunnat visa att elever, som
lyssnar pa en person med normal rst, tycks
ha lattare att frstd komplexa uppgifter an
om talararen har hes rost. Projektet pekar
ocksa pa att arbetsminneskapaciteten har
betydelse for forstaelse och inlérning i syn-
nerhet om man lyssnar pa en hes rost.

13 procent av larare i svenska skolor
har, enligt Viveka Lyberg Ahlander besvar
med sin rost. Nagra av orsakerna kan vara
klassrumsakustik och buller. Uppmaningen
blir att se dver larmiljon och erbjuda dkad
medvetandetraning vad galler rostteknik.
Detta skulle gynna bade elever med horsel-
nedsattning, lararen sjalv och naturligtvis
alla elever i gruppen/klassen.

Filip Asp, ingenjor, diskuterar barns
utveckling av riktningshdrsel och papekar
attbarn med normal horsel, redan vid cirka
en manads alder, genom 6gon- och huvud-
rorelser visar att de uppfattar var ett ljud
kommer ifran. Nar det galler nyfikenheten
pa barn med Cl visar Filip Asp, inte helt
forvanande att tva Cl ger en battre rikt-
ningshérsel. Ju tidigare behandling med Cl
pa bada sidorna desto lattare for barnet.

Nyfikenheten och gedigen erfarenhet
har fatt Eva Karltorp, ldkare och M.D.
samt Ulrika Lofkvist, logoped och PhD

att studera Cytomegalovirusets (CMV)
verkningar. Ett virus som &r relativt harm-
I6st om vuxna drabbas men som kan or-
saka stora bekymmer for en nyfodd. Manga
far, om de smittats under fosterstadiet eller
som nyfédda, en hérselnedsattning. Aven
andra isolerade eller kombinerade funk-
tionsnedsattningar kan forekomma  (till
exempel bekymmer vad galler koncentra-
tion, syn, tal eller neurologiska svarigheter).
Eftersom smittspridning framst sker genom
saliven diskuterar Eva Karltorp att man, i
synnerhet om man ar gravid, bér varanoga
med hygienen och inte dela mat och dryck
med nagon annan.

Nyfikenhetsperspektivets kalejdoskop
manar till eftertanke och uppmarksamhet
pa fortsatt forskning kring ett eventuellt
vaccin och inte minst en utékad informa-
tion och rddgivning till blivande foraldrar
pa modravardscentralerna runtomilandet.

| skolor dar elever med hérselnedsatt-
ning undervisas ges ofta gedigen infor-
mation och radgivning om rumsakustik.
Betydelsen av larmiljén vad galler ljud,
ljus och moblering bor uppmarksammas
till férman for alla elever och larare oavsett
"behov”. Idag forkommer det att skolor ko-
per in ljudutjdmningssystem som ett led i
att underlatta for saval ldrare som elever.
Detta kanske inte alltid ar tillrackligt, en
oversyn med kompletterande information
bor erbjudas.

Kommunikation

Barnplantabladets lasare och manga for-
aldrar samt professionella har upptéackt
mojligheterna med AVT (Auditory Verbal
Therapyl). En behandlingsform dar familjen
regelbundet och med tata mellanrum far
direkt handledning i att upptacka och ta
till vara naturliga strategier for att lyssna
och anvanda talsprak i vardagen. Ulrika
Lofkvist, logoped och postdoktor, presen-
terar Karolinska institutets pagdende pro-
jekt att erbjuda handledning via Skype, vi-
deosamtal via vanlig internetuppkoppling,
for familjer med svarighet att ta sig lang
vag till sjukhuset.
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Barn med hérselnedsattning har ofta
bekymmer med sin sprakutveckling.
Christine Yoshinaga-Itano, professor,
fokuserar pa “the missing link” som hon
beskriver som den pragmatiska formagan
det vill sdga svarigheter att samspela med
omgivningen och anpassa sin kommunika-
tion och sitt sprak till olika situationer. Hon
konstaterar att omgivningen behdver ge
barn med hérselnedsattning specifikt stod
for att underldtta spraklig anpassning.
Kommunikation ar ett omrdde som
garna belyses i ett kalejdoskop. Cecilia
Olsson utgick, i sin avhandling fran 2006,
just fran kalejdoskopet och poangterade
dar att social kommu-
nikation inte hand-
lar om ett fardigt
budskap, utan om
ett unikt samspel
mellan minst tva
samtalsparter. Hon
lyfter dven fram
omgivningens be-
tydelse for den
kommunikativa
och pragmatiska
utvecklingen.

Norgic
From Family |y L'a f

Stidertgiy University, Audito

rium, Stockhnlm, 1

Att kommunicera via Skype har manga
prévat. Ibland med ett lyckorus éver att fa
prata och se ndgon man inte sett pa lange,
ibland med stor frustration om internetupp-
kopplingen inte ar helt tillfredsstallande.
Videokonferenssystemen fran “forr” har
erbjudit dessa majligheter i behandlings-
situationer, till exempel behandling hos
logoped i Norra Sverige eller behandling
av barn med Cl i Litauen. En forutsattning
ar optimalt fungerande teknik. Som vanligt
far man nog tanka pa alternativet, det vill
saga att regelbunden traning/méten an-
nars inte skulle vara méjligt for den som
har lang resvdg.

erence

tervention t Educati

0nin A New Frg

~2 October 2014,
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Anpassningar
Hur anpassar man for elever med horsel-
nedsattning som far sin undervisning till-
sammans med elever med normal horsel.
Pamela Talbot, logoped beskriver hur
hon sett att elever som har en bra hor-
formaga anda kan far bekymmer i skolan.
Pamela Talbot bidrar hdr med en rad férslag
pa strategier for att starka elevens sjalv-
fortroende och férmaga att tillgodogéra
sig undervisningen. Hon menar att det ar
anpassningar i och av omgivningen som
mojliggor elevens inlarning och sociala
kommunikation. Vardet av att inte prata
for mycket, ta pauser och acceptera det
vardagliga spraket lyfts fram. Som svar pa
fragan "vill du ha en kaka?" ska vi accep-
tera ett helt vardagligt svar som till exempel
"ja". Att alltfér snabbt upprepa det vi sagt,
forsvarar for barnet/eleven som inte far en
chans att hinna tanka. Vi far ocksa rad om
verklighetsanpassad traning, promenera
utomhus samtidigt som vi samtalar eller
samtala i miljéer med bakgrundsljud.

| USA har det pedagogiska modellen
det flippade klassrummet utvecklats. En
anpassning som numera allt fler svenska
ldrare anammat. Karin Braneback be-
skriver modellen utifran ett elevperspek-
tiv. Om lararen spelar in en genomgang pa
film eller skriver ner en uppgift via klassens
blogg kan en specifik elev se filmen/lasa
bloggen nar han/hon dr som mest mottag-
lig. Eleven kan vdlja att se/ldsa s& manga
ganger som kanns nédvandigt for att for-
sta och kunna delta i samtalet som sker i
skolan. Pa detta satt erbjuds elever mojlig-
het bade till forforstaelse och repetition i
lugn och ro. En modell som torde gynna
manga elever med horselnedsattning. |
filmer kravs dock ett bra och tydligt ljud
utan bakgrundsmusik och géarna ansiktsbild
pa den som talar/alternativt méjlighet till
teckensprak. Sarskilda program finns for
detta, till exempel Screencast-0-Matic, ett
|attanvant gratisprogram.

Det nu avslutande kalejdoskopsper-
spektivet far oss att fundera pa situa-
tionen for elever med horselnedsattning
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Ursula Willstedt-Svensson och Bengt Almquist

i vara "vanliga” férskolor och skolor.
Konferensdeltagarna far héra om problem
och gladjeamnen samt om ndgra fa an-
passningar som kan underlatta for elever
med horselnedsattning. De enorma indi-
viduella variationerna ar uppenbara — dels
beroende pa orsak till hérselnedsattning
och behandlingstid och dels beroende pa
just individuella kognitiva och andra fak-
torer.

Under en helt annan konferens som vi
var delaktiga i diskuterades fragor som till
exempel nar en elev blir aktuell for elev-
halsoarbetet. Nar satter man in atgarder
for att ge allmant eller sarskilt stdd at en
enskild elev? En av konferensdeltagarna,
Gertrud Wede, forskolechef och férskole-
utvecklare i Lomma kommun vande fokus
och stallde fragan: Nar blir en enskild verk-
samhet aktuell for atgarder, nar satter vi
in atgarder pa organisation- och gruppniva
som gagnar alla individer?

Med denna, i detta aktuella samman-
hang, obesvarade fraga avslutar vi konfe-
rensrapporten och tackar alla arrangérer,
utstallare, posterforfattare och dhorare for
en givande konferens som dppnar for in-
tressant fortsattning 2016.

Kan vi fa verksamheterna for alla elever att
F-U-N-K-A? Ja, med samverkan, 6dmjuk-
het och nyfiken kunskap sa ar det absolut
mojligt. ®

Text: Ursula Willstedt-Svensson
och Bengt Almqyvist

Barnplantornas kommentarer:

* Kalejdoskop kallas en tub férsedd
med speglar som reflekterar foremal,
till exempel fargade glasbitar eller
parlor, som lagts i roret, i symmetriska
kombinationer. Nar man roterar pa tu-
ben formar féremalen nya spannande
monster. (Kalla: Wikipedia)

e Artikelforfattarna Ursula Willstedt-
Svensson, logoped/specialpedagog
och Bengt Almquist, teknisk audio-
log ar tillika hedersmedlemmar i
Barnplantorna.
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Avhandling stoder utvecklad intervention och traning hemma

Fonologisk lastraning vid
datorn for barn med Cl eller horapparat

Mellan 2009 och 2014 hade jag moj-
ligheten att ga min forskarutbildning
vid Institutet for Handikappvetenskap,
Linkdpings universitet. Det har varit
fantastiskt larorika och spannande
ar i en inspirerande miljo bestdende
av dels doktorander fran en mangd
olika discipliner i HEADs (HEaring
And Deafness) forskarskola och dels
seniora ledande forskare i kognitiv
horselvetenskap. Den femte septem-
ber forsvarade jag min avhandling vars
svenska sammanfattning nu kommer
Barnplantabladets lasare tillgodo.

Jobbar du med foérskolebarn och/
eller skolbarn med héorselskada som
du tror kan vara betjant av att trana
med programmet, Graphogame (det
vill sdga har svag fonologi och befin-
ner sig i nyborjarstadiet avseende las-
ning)? Maila i sa fall till cecilia.nakeva.
vonmentzer@neuro.uu.se.

Med hopp om trevlig lasning!

[Cecilia

Linksping St
Studies from the Swedi

RETHINKING SOUND

Computer-assisted reading intervention with a phonics approach
for deaf and hard of hearing children using cochlear implants or hearing aids

Cecilia Nakeva von Mentzer

nkoping University

Barn med horsel-
nedsattning — heterogen grupp
Barn med horselskador som anvander
cochleaimplantat (Cl) eller horapparat
(HA) utgér en heterogen grupp avseende
sprak- och lasformdga. Olikheterna kan pa
manga satt forklaras av barnens skiftande
bakgrundshistoria som grad och orsak till
horselskadan och tidpunkt for diagnos.
Barnen skiljer sig dven at avseende kommu-
nikationssatt. Overvagande delen av famil-
jerna anvander talat sprak som forsta sprak
men manga barn behdver stodtecken, och
en liten andel har déva eller horselskadade
foraldrar ddr teckenspraket ar forsta sprak.
Horselskadade barn utvecklar talat
sprak utifran en férvrangd och grumlig tal-
signal. Likasa har sa gott som samtliga haft
kortare eller langre perioder av dévhet eller
oférstarkt horsel. Dessa faktorer i kombi-
nation med att de tekniska hjalpmedlen
inte kan dterstdlla skadade harceller eller
dterskapa normal horsel, far konsekvenser
pa saval tidig som senare sprakinlarning
och kognitiv utveckling. Manga av de hor-
selskadade barnen kommer saledes behdva
spraklig intervention under sin uppvaxt och
skoltid, ndgot som kompliceras av att famil-
jerna dels ar utspridda 6ver ett stort geo-
grafiskt omrade, liksom att barnen ingar i
olika pedagogiska miljger.

Datorbaserad

lastraning — Graphogame
Huvudsyftet med denna avhandling har
varit att underséka om det ar mojligt att
genomféra datorbaserad lastraning i hem-
met for horselskadade barn med stdd av lo-
goped och foraldrar. Anledningen till att vi
valde ett lastraningsprogram (graphogame)
och inte ett mer évergripande talsprakstra-
ningsprogram var att vi dels ville koncen-

trera traningen kring nagot som alla barn
behdver lara sig, att lasa, dels for att starka
uppfattningen av sprakets minsta byggste-
nar, fonemen. Interventionsprogrammet
som vi har anvant erbjuder barnvanliga 6v-
ningar som syftar till att starka kopplingen
fonem-grafem i olika spelmiljéer. Svaraste
nivan erbjuder traning av sjubokstavsord.
Orden i programmet ar huvudsakligen
ljudenligt stavade for att pa ett tydligt
satt askadliggora sambandet mellan tal
och skrift. Barnen lyssnar pa bokstavsljud,
korta och langre ord och ska sedan klicka
pa motsvarande bokstavssymbol, skrivna
ord pa skarmen. Likasa erbjuder program-
met enklare Gvningar for stavning.
Delsyften i avhandlingsarbetet har varit
att studera effekter av traning pa fonolo-
giska fardigheter och kognitiva faktorer
som dr associerade till denna. Ytterligare
delsyften har varit att undersoka lasfor-
madga, det vill séga avkodning och ldsfor-
staelse och hur kognitionen spelar in for
lasforandring som en funktion av traning.
Ett slutligt delsyfte var att detaljerat under-
soka hur barn med bilaterala Cl repeterar
respektive avkodar nonord i jamforelse
med aldersmatchade normalhérande barn.

Jamforande studier underlag

for studier av traningseffekter
Deltagarna i avhandlingsarbetet var totalt
48 barn. Trettiotva barn anvande Cl och/
eller HA. Sexton barn med normal horsel
(NH) utgjorde referensgrupp. Samtliga 48
barn undersoktes i Studie I-1ll och 22 barn
undersoktes i Studie IV. Studien hade en
kvasi-experimentell design med tre test-
tillfallen. Det betyder att vi kontrollerade fér
mognad genom att lagga in ett fortest men
daremot hade vi inte ndgon kontrollgrupp
som inte fick traning. Varje testtillfalle agde
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rum med fyra veckors mellanrum och om-
fattade prévning av fonologiska fardighe-
ter och bokstavskannedom. Testerna for
fonologiska fardigheter sammanlades till
ett fonologiskt kompositmatt (summan
av flera effektmatt /Barnplantornas kom-
mentar)for att mojliggora gruppjamforelser
och évergripande kunna studera effekter
av traning. Testtillfalle tva och tre omfat-
tade aven prévning av komplext och visuellt
arbetsminne, ickeverbal kognitiv férmaga
och Iasning. Alla deltagare évade i snitt
sju minuter per dag under fyra veckor med
ldstraningsprogrammet som anvande sig
av phonics/fonologisk lastraning. (Phonics
innebér att barnen pa ett systematiskt satt
tranar kopplingen mellan ljud och bokstav,
sammanljudning av bokstavsljud till ord
(b-i-I=>bil) och segmentering av ord i bok-
stavsljud (bil=> b-i-1). Phonics &r den [dsme-
tod som har hdgst vetenskapliga evidens
for barn med dyslexi. (Statens beredning
av medicinsk utvardering: www.sbu.se))

Resultaten bekraftar
heterogeniteten

Studie | visade att barn med horselskada
uppvisade stor variation avseende fonolo-
gisk formaga. Endast 20 procent presterade
inom normalvariationen fér normalhérande
barn. Detta var barn med HA, undantaget
ett barn med bimodalt horande (Cl pa ett
ora och HA pd det andra). Gruppjamférelser
vid férsta och sista testtillfallet visade att
barn med Cl uppvisade stora svarigheter
med fonologiskt arbetsminne, medan barn
med HA hade svagare bokstavskannedom.
Interventionen visade generell positiv ef-
fekt pa samtliga barns bokstavskannedom,
och en signifikant forbattring av fonolo-
giska fardigheter hos barn som hade ett
svagt fonologiskt utgangslage. Detta var
i bvervagande del barn med Cl.

Studie Il pekade pd att barn med hoér-
selskada och barn med normal hérsel
anvande delvis olika kognitiva strategier
nar de utférde uppgifter for fonologiska
fardigheter. Hos barn med hérselskada
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samvarierade komplext arbetsminne med
det fonologiska kompositmattet medan
motsvarande korrelation hos NH-barn
observerades med dlder. Det tyder pa att
barn med hérselskada behdvde rekrytera
mer kognitiva resurser vid fonologisk be-
arbetning. Nar vi studerade sambanden
mellan fonologisk férandring och kognitiva
faktorer i grupperna utmarkte sig mattet
“fonologiska representationer” (den tan-
kemassiga ljudbilden av ord) hos de hor-
selskadade barnen. Resultaten visade att
barn med svag prestation pa fonologiska
representationer fgre intervention forbatt-
rades férhallandevis mer fonologiskt. De
har barnen uppvisade likasa en allmant
svagare kognitiv formaga vilket ytterligare
belyser vikten av tidig diagnos och tidiga
insatser med horselhjalpmedel.

Studie |1l visade att samtliga fem- och
sexariga barn hade en jamforbar lasfor-
maga bade fore och efter intervention.
Vid sju ars alder hade barn med NH en
battre |dsning an barn med horselskada.
Lasforandring hos barn med NH var as-
socierad med fonologisk bearbetningsfor-
mdga och komplext arbetsminne, medan
den hos barn med horselskada var asso-
cierad med visuellt arbetsminne och bok-
stavsbendmning. Resultaten skulle kunna
tyda pd att den tidiga lasutvecklingen hos
barn med hérselskada ar mer beroende av
visuell férmdga och ortografiska strategier.
Detta kan vara orsaken till den langsam-
mare lasutvecklingen hos de aldre barnen
med horselskada.

Studie IV visade att barn med Cl hade
stora svdrigheter med nonordsrepetition i
forhallande till barn med NH. Emellertid
presterade de nagot hégre an vad tidigare
liknande studie visat. Detta kan dels bero
pa att barnen med Cl i var studie bade
var tidigare diagnostiserade och implan-
terade an barnen i jamforandestudierna.
En ytterligare faktor som kan ha bidragit
till den hogre prestationen var att barnens
nonordsrepetition provades efter traning
med phonics. Barnen med Cl gjorde manga

fler stavelseutlamningar an barn med NH.
Detta resultat pekar pa att svenskans met-
rik (rytm- och betoningsménster) paverkar
inte bara hur normalhérande svenska barn
tilldgnar sig modersmalets prosodi, utan
aven hur svenska barn med Cl repeterar
nonord. Vidare hade barn med Cl mycket
farre signifikanta associationer mellan
nonordslasning och nonordsrepetition,
och gjorde fler ljuduteldmnanden i nonord
med konsonantforbindelser. Detta tyder pa
en kvalitativt annorlunda integrering av fo-
nologiska fardigheter i nonordslasning och
nedsatta fonologiska representationer av
konsonantforbindelser barn med Cl.

Fonologisk traning

i hemmet - stdd vid svag fonologi
Resultaten fran de fyra studierna pekar
sammantaget pa stor heterogenitet hos
gruppen hérselskadade barn men att detta
inte hindrar genomfdrandet av fonologisk
lastraning i hemmet. Effekter av traning
observerades framst hos barn med svag
fonologi vilka hade haft en langre dura-
tion av dovhet. Resultaten visar pa delvis
annorlunda kognitiva strategier hos grup-
pen horselskadade barn bade nar de utfor
uppgifter fér fonologiska fardigheter och
ldsning. Det ar viktigt att logopeder, peda-
goger och foraldrar far 6kad kunskap om
detta sd riktade insatser ges till barnen i
unga dldrar. Exempel pa riktade insatser
kan vara att noggrant félja utvecklingen
av bokstavskunskap i forskolealdern och
att specifikt 6va (medvetandegdra-pro-
ducera) komplexa fonologiska strukturer,
som exempelvis flerstaviga ord med sent
betoningsmonster (apelsin, instrument,
etui) och ord med konsonantforbindelser
(skruv, knapp, klattra). ®

Akademisk avhandling i Handikapp-
vetenskap nr 63 vid Linkdpings
universitet, nedladdningsbar via
www.liu.se/forskning/avhandlingar.

Text: Cecilia Nakeva von Mentzer
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Barnplantorna
utsag hedersmedlemmar
vid Nordisk konferens

Amy McConkey Robbins
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Det har blivit en tradition att Barnplantorna
utser hedersmedlemmar vid Nordisk kon-
ferens. Denna gdng Overlamnades tva
hedersdiplom vid NCFIE 2014 — Nordisk
konferens i Stockholm i oktober.

Under dren har en rad personer val-
fortjant tilldelats hedersmedlemskapet i
Barnplantorna. Det handlar om Sten Harris,
Goran Bredberg, Bengt Almqvist, Ursula
Willstedt Svensson, Bo Lindstrom, Anders
Ringdahl, Radi Jonsson, Lena Adelsohn
Liljeroth, Hans Rosling, Sue Archbold och
Helge Rask Andersen.

De flesta ar val kanda for Barnplanta-
bladets Iasare. Manga av dem har varit en-
gagerade pionjarer sedan cochleaimplantat
pa barn lag i sin linda sent 1980-tal. De ar
naturligtvis en stor dra att fa utse heders-
medlemmar. Vid NCFIE konferensen utsags
Eva Karltorp och Amy McConkey Robbins
till hedersmedlemmar.

Amy Robbins inspirerar foraldrar
Amy McConkey Robbins &r den andra inter-
nationella hedersmedlem som Barnplantorna
utser. Hon ar val kand for en lang rad foraldrar
i Barnplantornas organisation. Foraldrar som
hon berikat med stor nydanande kunskap.
Redan 2003 bevistade Amy Robbins
Barnplantornas sommarldger i Helsingborg.
En rad foraldrar har genom dren haft mail-
kontakt med Amy for konsultation och
stod. Hon ar globalt kand och har publicerat
en lang rad forskningsartiklar genom dren.
Vid Barnplantornas sommarlager 2013

larde hon bland annat foraldrar att plocka
fram sitt barns styrkor for att dverbrygga
svagheterna.

Hennes formaga att dverflytta kunskap,
inspiration, engagemang och majligheter
till foraldrar gjorde det populart bland for-
aldrarna att Amy utsags till hedersmedlem
i Barnplantorna. Manga foraldrar ser redan
fram emot att traffa henne vid sommar-
lagret 2015.

Eva Karltorp vagade
operera barn bilateralt!
Eva Karltorp har utvecklat Cl-kliniken pa
Karolinska Universitetssjukhuset efter det
att Goran Bredberg gick i pension. Hon har
alltid stallt sig pa barnens och familjernas
sida dven nér det har uppfattats som kon-
troversiellt.

| bérjan av millenniet fanns ringa
vetenskapligt beldgg for att bilaterala
cochleaimplantat pa barn borde bli regel.
Tillsammans med Barnplantorna och nagra
modiga foraldrar stallde Eva upp i media
och foresprakade dubbla Cl. Vi fick mass-
media med oss och trots skeptiker, dven
bland ldkare, blev Sverige ett av de forsta
landerna i Europa att férespraka horsel pa
bada 6ronen inte bara nar det gallde horap-
parater utan aven via dubbla Cl.

Evavagade bliifrdgasatt. Manga forald-
rar ar henne evigt tacksamma och tyckte
nog att det var efterldngtat att Eva utndmn-
des till hedersmedlem. ®
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1zabelle:

Jag gillar att lara
mig spanska i skolan

Barnplantorna har ofta besok pa kans-
liet, mitt i Goteborg ett stenkast fran
centralstationen, fran foraldrar eller
familjer. Det handlar ofta @ven om
medlemmar utanfor regionen, som ar
pa besok i Goteborg av nagon anled-
ning. Det ar alltid givande. Manga av
familjerna kanner vi sedan tidigare.

En familj som har funnits inom
Barnplantornas organisation nastan
enda sedan starten 1995 ar familjen
Lundberg fran Vasteras. Det gor kon-
takten personlig, eftersom vi inte var
sa manga medlemmar vid den tidpunk-
ten.

Anki har tva barn

med Cl — Tommy och Izabelle

Tommy &r 24 ar och fick Cli slutet av 1994,
Anki och jag delar samma skeende pa
1990-talet, ndr starka médrar tvingades
kampa mot okunskap, ovilja till férandring
och aven brist pa respekt for foraldrars
stallningstagande avseende sina barn.
Sverige har en mérk historia.

— For oss var det inget svart beslut ens
1994 att valja CI for Tommy fast han var
over 4 dr, sager Anki.

—Han var bland de forsta att fa Cl
och det var en kamp fér att fa remiss fill
Stockholm. Vi har aldrig dngrat oss. Tommy
har aldrig ifrdgasatt vart beslut heller.

Vi pratar om detta en lang stund och
Izabelle lyssnar. Vi konstaterar bittert att
det fortfarande finns en rad bromsklossar
till personer, som ser uppratthallande av
befésta verksamheter fore barns behov och
mojligheter.

—Tva av mina tre barn har Cl, fortsat-
ter Anki.
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—Manga sdger att det ar arftligt men jag
tror att det handlar om att de &r for tidigt
fodda. Forut ville jag verkligen veta varfér,
men nu tycker jag inte att det spelar ndgon
roll langre.

Det ar oundvikligt att prata om den
polarisering, som vi fortfarande vet rader
rorande cochleaimplantat pa barn. Anki
sager att det anda dr sa mycket lattare nu.

— Ja, jag behdver bara sdga att jag har
en hoérapparat och ar horselskadad, sager
|zabelle.

— Du far garna kalla mig Iza i artikeln
for det ar jag.

Nu blir det darfor Iza i artikeln istallet
for 1zabelle!

Pratet om identitet

finns inte i var familj

Diskussionerna om de har barnens iden-
titet dr ju fortfarande i allra hdgsta grad
levande.

— Pratet om identitet finns inte i var fa-
milj utan vi ar Anki, Charlie, Tommy och
Iza, konstaterar Anki.

— Du drjuduochidentifieras inte utifran
att du ar dév eller horande. Vad sager du
Iza om nagon skulle fraga dig hur det ar
att vara dov?

Iza smaler och sager:

—Ja, jag vet ju inte faktiskt. Jag menar
jag vet ju hur det ar att inte héra men inte
hur det ar att vara dov. Det har ar ju jag
med Cl liksom...

Okomplicerat, eller hur!? Nog om allt
detta. Nu pratar vi om Iza och hennes
framtid. Iza foddes for tidigt och nar hon
var 1'% dr vagde hon dtta kilo. D3 fick hon
ett Cl. Sitt andra Cl fick Iza nar hon var
tre ar. Hon berdttar att fér henne handlar

det verkligen om att héra med bada sina
Cl — inte bara med ett.
"Jag alskar spanska!”

|za beratta om hur det &r i skolan.

— Jag dlskar spanska. Det ar sa ldtt, man
forstar sa mycket. Min drém &r att fa aka till
Spanien och ldra mig mer spanska — garna
flytande. Jag gillar férstas hemkunskap
ocksa. ..

Det marks vid vart samtal att Iza har
en valdigt bra taluppfattning. Anki berat-
tar att detta bekraftats av de tester som
har gjorts pa Cl-kliniken vid Karolinska
Universitetssjukhuset ocksa.

Iza har manga kompisar och ingen rea-
gerar markligt pa att hon har hérapparater.
Det ar ju Iza. Nu gdr hon i drskurs 7.

— Det ar 1618 elever i klassen, berat-
tar Iza.

— Jag haringet mikrofonsystem. Jag har
inte kant nagot behov av detta. | manga
amnen dr viimindre grupper. Det fungerar
bra tycker jag.

Iza &r positiv och i likhet med andra
ungdomar har hon drémmar och tankar
om sin framtid.

— Helstvill jag bo i Spanien och fortsatta
att rida forstds.

|za ar lite otdlig att aka hem till Vasterds
igen. Anki avslojar att det har att géra med
attde pa hemvagen ska hamta en hast som
hon har kopt till Iza. Inte konstigt att hon
ar otalig. Vilken present!

Tack for att ni halsade pd oss i
Barnplantorna pa vart kansli och lycka till
lza! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Genetik och genetiska
tester — kunskap och asikter hos
foraldrar till barn med cochleaimplantat

Man berdknar att det idag finns cirka 360
miljoner manniskor i varlden med ndgon form
av horselnedsattning. Knappt en femtedel
har haft en horselnedsattning fran det att de
var barn (WHO, 2006). Bara inom EU finns
fler an 700000 personer med grav horsel-
nedsattning eller dévhet. Horselnedsattning,
oavsett om den debuterar tidigt under bar-
naaren eller senare i livet, har konsekvenser
for delaktighet och livskvalitet.

Det finns mojligheter att primért forhin-
dra uppkomst av hérselskador genom vac-
cinationer, andra infektionsskydd, skydd
mot skadliga @mnen exempelvis vissa lake-
medel, stralning, buller. Horselférbattrande
kirurgi kan erbjudas barn och vuxna med
vissa mellanéresjukdomar. Den nu vanli-
gast radande behandlingsmetoden ar dock
re-/habilitering. Med det menas allsidiga
tvarprofessionella insatser av psykosocial,
pedagogisk, medicinsk och teknisk karak-
tar. Fransett konventionella horapparater,
ar ett habiliteringsalternativ operation och
anvandning av cochleaimplantat (Cl) for
optimerad hérselfunktion.

Forandringar i manniskans gener ar den
vanligaste orsakentillmedfédd och bestaen-
de horselnedsattning. Skadelokalisationen
ar oftast i inneréronen. Med tanke pa att
det inte finns ndgon saker bot fér de flesta
inneroresjukdomar/-skador, finns det behov
av nya och helt annorlunda behandlings-
metoder. Forskning inom genterapi skulle
pa sikt kunna vara en lovande metod for
att bota dévhet, framfér allt om dévheten
ar genetiskt orsakad.

Genetisk horselnedsattning
Hos hélften av alla barn och vuxna med
medfédd hérselnedsattning finns det en
genetisk orsak.

Hérselnedsattning av genetisk orsak kan
delas in i tva kategorier; syndromal (30 %)

och icke-syndromal (70 %). Vid en icke-
syndromal horselnedsattning ar hérsel-
nedsattningen patientens enda kliniska ut-
tryck. Vid en syndromal hérselnedsattning
finns horselskadan som ett av de tecken
och symptom som har en gemensam orsak.

Vanligaste arvsgangen vid horselned-
sattning ar recessiv, och férekommer hos
75—-80 % av drabbade. Dominant nedarv-
ning (cirka 20 %), nedarvning kopplad till
X-kromosomen (2—5 %) och neddrvning av
mutationer i generna i mitokondrierna, cel-
lernas energifabriker (cirka 1 %) férekom-
mer ocksa.

Avmanniskans cirka 25000-30000 ge-
ner har hittills dver hundra kopplats till icke-
syndromal horselnedsattning (enligt http:/
hereditaryhearingloss.org/, maj 2014) och
400 syndrom ar beskrivna med horselned-
sattning som delsymptom. Mutationer i
den gen som betecknas GJB2 (lokaliserad
i kromosom 13:s ldnga arm) star for cirka
50 % av all arftlig icke-syndromal sensori-
neural svar medfédd horselnedsattning.
En icke-muterad gen kodar fér ett protein,
Connexin 26, som bidrar till normal funk-
tion av innerorat.

Genetiska test och

genetisk klinisk diagnostik

Ett genetiskt test innebar att en persons
kromosomer med gener och DNA analyse-
ras, vanligtvis fran ett blodprov. Genetiska
test syftar till att identifiera forandringar i
arvsanlaget, oftast pa misstanke om sjuk-
dom, syndrom eller annan skada. Personer
kan genomga genetisk testning for att se
om det finns férandringar i arvsanlaget
som dr samstammiga med ett visst besvar
(exempelvis horselnedsattning) eller kom-
bination av besvar (syndrom). Om det finns
Overensstammelse mellan ett laboratorie-
genetiskt testresultat och ett valdefinierat

besvar, kan man stélla en séker orsaks-
diagnos. Genetiska diagnoser kan ocksa
stallas pa grundval av klinisk undersokning
och kdnnedom av arftlighet, utan att ett
laboratorieprov analyseras.

Testning kan ocksa ske for att undersoka
om en person ar barare av forandringar i
arvsanlaget. Pd sa satt kan man berdkna
risken for att féra arvsanlaget vidare till
eventuella barn.

Genetisk vagledning

For att kunna fa full férstaelse for vad ett
genetiskt test innebar, behdver personen i
fraga fa information fran specialister. Detta
kallas for genetisk vagledning. Om perso-
nen dr ett barn &r det féraldrarna som bar
informationen.

Vid genetisk vagledning ges informa-
tion om sjukdomen, dess nedarvning
och mojligheterna till genetisk testning.
Information kan lamnas om vilka risker en
person i familjen [dper att bdra pa anlaget,
utveckla sjukdomen och féra den vidare till
sina barn. Syftet ar att hjélpa personen att
fatta ett sjalvstandigt beslut att genomga
ett genetiskt test eller inte. Vid genetisk
testning av barn &r det féraldrarna som
fattar beslut om provtagning.

Tidigare studier fran bland annat USA och
Asien har undersokt hur patienter och for-
aldrar ser pa genetiska test. | en undersok-
ning av Stern (2002) undersoktes attityder
hos foraldrar som var dova, horselnedsatta
eller hérande. De tillfrdgades kring vilken
hérselstatus de skulle foredra hos sina barn.
Studien visade en generellt positiv attityd till
genetik och genetiska tester. | frdgan om
vilken horselstatus som féredrogs svarade
majoriteten av de tillfragade foraldrarna att
de inte hade nagon preferens. Medan det
hos ddva féraldrar ofta inte fanns ndgon pre-
ferens for om barnet var dovt eller horande,
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=P 53 fanns det horande foraldrar som hellre

ville ha ett horande barn.

| en annan studie (Martinez, 2003)
undersoktes kunskap och attityder till ge-
netiska test hos unga vuxna med normal
horsel respektive med horselnedsattning/
dévhet. Majoriteten av deltagarna hade
mycket liten kunskap om genetiska test.
Drygt 60 % av deltagarna med horselskada
och 85 % av de horande deltagarna skulle
tilldta att ett genetiskt test for horselskada/
dovhet skulle kunna utforas pa sitt eget
barn. Fler an 4 av 10 deltagare tyckte att
alla nyfédda barn skulle genomga gene-
tiska test for dovhet.

lenenkatundersokning fran Storbritannien
(Brunger, 2000) tillfrdgades normalhdrande
foraldrar med ett eller flera déva barn. Nastan
alla svarande var positiva till genetiska test
for dovhet. Undersdkningen visade dock
pa ldg foérstaelse for genetiska faktorer vid
horselnedsattning, detta oberoende av om
patienten och fordldrarna hade genomgatt
ett genetiskt test eller inte. Undersokningen
visade att information fore ett genetiskt test
ar nddvandig om patienten och féraldrarna
skall uppleva det som vardefullt.

Den aktuella studien

Syftet med denna studie var att undersoka
kunskapsnivaer om genetik och arftlighet,
samt dsikter om genetiska tester hos for-
aldrar till barn och ungdomar med Clinom
den vastsvenska sjukvardsregionen (Vastra
Gotalandsregionen och Region Halland).

Missbruk under graviditet

Bred/smal hérselgang, skadade hérselceller/ledningshinder

Hjérnhinneinflammation
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Vilka tillfragades?
Barn fodda mellan dren 1995-2013,
och opererade eller behandlade med Cl
mellan 1996 och 2013 vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, identifierades.
Barnens foraldrar inviterades till studien om
de var folkbokférda i region Halland eller
Vastra Gotalandsregionen under januari till
mars 2014. Foraldrar till barn som avlidit
eller flyttat utanfor regionerna exkludera-
des. Urvalet resulterade i 86 identifierade
familjer. En enkat skapades, dar flera fra-
gor kan sparas till tidigare undersokningar
(Calsbeek, 2007; Martinez, 2003; Tan,
2007).

Enkaten var uppdelad i tre delar:

I — Demografiska data.

II' — Kunskapsniva i genetik och arftlig-

het kopplat till horselnedsattning.

Il — Attityd i forhdllande till genetiska

tester.

Enkaten skickades hem till dessa familjer.
Datainsamlingen utférdes under januari till
mars 2014.

Resultat

Av de 86 familjer som kontaktades svarade
36 pa enkaten (svarsfrekvens 42 %). Drygt
70 % av svaranden var mddrar. Vanligast fo-
rekommande aldersintervall fér de deltagan-
de foraldrarna var 30-39 ar. Sverigefodda
fordldrar besvarade 67 % avinkomna enka-
ter. Tredrig eller annu langre eftergymnasial
utbildningsniva hade 64 % av de svarande.

Tabell 1visar diagnoserna hos barn och
ungdomar med Cl som rapporterades av
24 foréldrar.

Den férsta enkatfrdgan var en Gppet
stalld fraga som 16d “Vad kan orsaka med-
fodd horselnedsattning/dévhet? Skriv ned
mellan en och fem av de tankbara orsa-
kerna nedan.”

Tabell 1

Autism/adhd/utvecklingsstérning

Hjarnhinneinflammation

Cytomegalovirus

Doévhet

Grav horselnedsattning
Brist pa fungerande harceller/sensorineural

Marden-Walker syndrom
Waardenburg syndrom

Charge syndrom

Missbildning i 6rat ﬁ

Connexin 26

Genetiska orsaker 4*

Vet ej

Medicin

Syndrom

Missbildning/Mutation

Komplikation/Férlossningsskada/ For tidig fédsel

Sjukdomar under graviditeten/ Cytomegalovirus/ Sjukdomar hos modern

Genetisk orsak/ Arftlighet/ Connexin 26

Tabell 2

15 20 25 30 35
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De framsta svaren som féraldrarna angav
var genetiska orsaker, sjukdomar under gra-
viditeten, och forlossningskomplikationer.
Angivna svar visas i procent. Se tabell 2.

Svaren rérande kunskap om genetik och
arftlighet visas tabell 3. Fragorna samt ratt
svarsfrekvens framgar fran tabellen. Vissa
av fragorna besvarades inte av vissa for-
aldrar. Resultaten beraknades utifran 36
svarande.

Kunskapsnivan hos foraldrarna delades
initva kategorier; “lag kunskap” och “hdg

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2014

git till forstaelsen av utveckling, funktion
och patologii érat. Man har identifierat ett
flertal gener som ansvarar for arftlig dév-
het och horselnedsattning. Utvecklingen
har mojliggjort att genetiska tester kan
bidra till labgenetiska diagnoser for flera
sjukdomstillstand.

Studien dr den férsta i sitt slag i Sverige.
Det dvergripande syftet var att undersoka
kunskapsnivaer om genetik och arftlighet,

samt attityder i férhallande till genetiska
tester, hos foraldrar. Barnen och ungdo-
marna hade Cl och sdledes ocksa svar
horselnedsattning.

Studien visade pa god kunskap i genetik,
kopplat till horselnedsattning, hos férald-
rar till barn med cochleaimplantat. Denna
hdga kunskap kan ha ett samband med att
64 % av deltagarna hade en eftergymnasial
utbildningsniva. Svarande foraldrar som var

kunskap”. Utifran denna uppdelning fanns Tabell 3
7 svar (19 %) i kategorin “lag kunskap” och Kan hérselnedsattning/dévhet vara arftligt? 78% angav
26 svar (72 %) i kategorin "hdg kunskap”. rattsvar
| den del av enkéten som berdrde asik- Kommer gener i par, det vill saga en kopia frén 56% angav
ter om genetiska tester ingick sju fragor, Ve foralder fatt svar
se tabell 4. Asikterna delades upp i tva Kan en helt frisk ménniska bara pé en sjuk gen, 89% angav
som i sin tur kan leda till sjukdom for dennes barn?  ratt svar

kategorier: “inte sd positiv” och “positiv”.
Med denna uppdelning angav 67 % av
foraldrarna en positiv attityd till genetiska

Om en foralder skulle ha en hérselnedséttning/
dovhet, tror Du da att dennes barn ocksa kommer

22% angav 42% angav
ettavderdtta ettavderatta

drabbas ndgon gang i livet av hérselnedsattning? ~ svaren svaren
tester, medan 28 % var “inte sa positiva”. : .
' o P Om man inte har anlag som kan orsaka horsel- 78% angav
nedsattning/dévhet kan da ens barn dnda ratt svar

Under det senaste decenniet har framsteg
inom molekylarbiologi och genetik bidra-

drabbas av horselnedsattning/dévhet?

Hade Du velat f& mer information ifran
sjukvarden om genetiska tester?

44% ville ha 47% ville inte 5,5% hade
mer info ha mer info ingen asikt

% » ¥ , Tabell 4

W r,

Kommer genetiska tester hjdlpa vardgivare att
battre ta hand om en patient med horselnedsatt- 9 11 9 6
ning/dovhet?

o o e . « Ekonomi
Skolan mitt i centrum ddr du far en lugn och trivsam .Na‘:zmemkap Commer genetsk esterkunna i frsare
studiemiljo i ljudsanerade klassrum med horselteknisk + Vird och Omsorg e 16 3 g :
utrustning, egen dator, specialutbildade larare samt + Estetiskt program Kommer resulatet av genetiska tester kunna

« Introduktionsprogram hjalpa till att férhindra uppkomsten av 9 6 18 2

hdrselnedsattning/dovhet?

undervisnin gi sma grupper. « Samhiillsvetenskap/beteendevetenskap

Kommer resultatet av genetiskt tester kunna

paverka barns mojligheter att fa en sjuk- eller 1" 12 7 5
P livforsakring?
/;%’ L b d Kommer resultatet av genetiska tester kunna pa- 13 8 9 5
i @“‘; G Ote O]“gS Sta verka barns beslut om att i framtiden skaffa familj?
‘ z' Utblldmng Om det fanns mojlighet, skulle Du kunna tanka

dig att genomga ett genetiskt test for att se om 17 4 6 9
Du har anlag for horselnedsattning?

Tycker Du att det ar bra att det finns 20 13 0 3

Katrinelundsgymnasiet mojlighet att genomga genetiska tester?

Skdnegatan 14

41140 Giiteborg 070-2303955

www.goteborg.se/wps/portal/katrinelundsgymnasiet
annica.albrechtson@educ.goteborg.se

ELITIDROTTSGYMNASIET

KATRINELUND *GOTEBORG
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fodda i Sverige hade en signifikant hogre
kunskap an férdldrar fédda utomlands.
Knappt halften av de svarande 6nskade fa
mer information om genetiska tester.

Sammanfattningsvis visade studien, att
foraldrar till barn och ungdomar med Cl i
studien hade god kunskap om genetik och
arftlighet oavsett kon, alder, utbildnings-
niva eller inkomst. Studien visade dven pa
en generellt positiv attityd till genetiska
test, sdrskilt i frdgan huruvida det &r bra
att det finns mojlighet att genomga gene-
tiska tester.

Forhoppningsvis har studien skapat en
djupare forstaelse for foraldrars upplevelse
avinformation, kunskap och attityder kring
genetiska test. Resultatet av studien kan
bidra till att héja kunskapen inom halso-
och sjukvarden rérande omradet och i
forlangningen bidra till ett battre omhén-
dertagande, och anpassad information och
vagledning, av berorda familjer.

Vid onskemdl om mer information
samt referenser vanligen kontakta André
Sadeghi, andre.sadeghi@neuro.gu.se. ®

Forfattare:

Malin Enberg’, leg audionom
Pia Svanstedt’, leg audionom
Radi Jonsson?, medicine
doktor, dverlakare

André Sadeghi?, medicine
doktor, leg audionom,

genetisk vagledare

' Vid tiden for studien studenter vid audio-
nomprogrammet, Sahlgrenska akademin,
Goteborgs Universitet, Goteborg.

2 Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
ONH-kliniken, Goteborg.

3 Enheten for audiologi vid Sahlgrenska
akademin, Goteborgs Universitet, Goteborg.
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Ar du med manniska?

ja—

a dr frivillig i Réda Korset pa Oland.

| Sverige och Europa ékar den organiserade intoleransen
och rasismen. Samtidigt &r vi allt fler som aktivt tar
stéllning i ord och handling fér humanitet. Réda Korset
kémpar fér ett dppet och medménskligt samhaélle dér
alla respekteras. Ta stdllning. Bli frivillig i Réda Korset.

I RodaKorset

SONNET Audioprocessor
tillater stank och plask.

Barn ar barn - sa vi har gjort SONNET bade
vattentalig och saker for lek.

Mollerstrom Medical | MED-EL Representative Scandinavia

hearLIFE

info@mollerstrommedical.com | www.mollerstrommedical.com

MED©EL

Ingdr i SYNCHRONY
Cochlear Implant systemet

medel.com Wl EMLS D
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Teknik- och Kommunikationsmassan
1 Goteborg lockade 500 personer

Teknik- och kommunikationsmdssorna i
Stockholm, Lund och Géteborg ar valeta-
blerade. Sedan snart tio ar tillbaka har fler
och fler intresserade valt att bli uppdate-
rade inom omré&det HORSEL.

| dr var det dags for Teknik- och
Kommunikationsmdssan i Goteborg att
bjuda in allmanheten till Jarntorget. |
Goteborg ar massan ett resultat av sam-
verkan mellan Barnplantorna, hérselvar-
den, Kannebacksskolan, Katrinelunds-
gymnasiet och SPSM (Specialpedagogiska
Skolmyndigheten).

Massan skapar ett stort intresse hos all-
manheten for hérselfragor, akustik, kom-
munikation och pedagogik. Det handlar
ocksa om ett medvetande om innebdrden
av att ha en hdrselnedsattning. For per-
soner med horselnedsattning saval som
professionella erbjod massan alla rika
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mojligheter att uppdatera sig med kun-
skap om vad ett tjugotal utstallare inom
hérselomradet hade att erbjuda.

Utvecklingen gar snabbt framdt inom
digital (tradlos) ljudéverforing, hogtekno-
logiska horhjalpmedel samt stérre medve-
tande hos allt fler om betydelsen av bra
akustiska miljéer for oss alla.

Cirka 500 personer i alla aldrar kom for
att bli uppdaterade med vad som finns pa
marknaden for att kunna leva ett aktivt
liv dven om man har en hérselnedsatt-
ning. Det ligger i tiden att personer med
horselnedsattning och foréldrar till barn
med horselnedsattning ar mer aktiva vid
konsultationer om hérapparater eller an-
dra horhjalpmedel antingen det sker inom
landstingets regi eller privat. Ett stort antal
personer fran olika yrkesgrupper inom hor-
selomradet sag sakerligen massan som ett

utmarkt tillfalle att natverka och halla sig
uppdaterade.

Ann-Charlotte Gyllenram, ordférande
i Barnplantorna och en av arrangérerna
menar:

— | egenskap av foralder till barn med
horselnedsattning eller vuxen ar ett gott
rad att halla dig uppdaterad med vad som
finns for att vara en aktiv part i din eller
ditt barns hérsel habilitering. Optimal hor-
sel habilitering eller familjeintervention ar
ett tillsammansprojekt.

Teknik- och Kommunikationsmassan
aterkommer i Stockholm 2015 och
ar ater i Goteborg 2016. Teknik- och
Kommunikationsmassorna synliggér méj-
ligheterna. ®

Arrangorerna

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2014

_DCAT

QEDCAT
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Kopenhamn november 2014:

MED-EL bjod in till
workshop om intervention

| slutet av november bjéd MED-EL in pro-
fessionella till en kurs i Képenhamn om
strategier vid intervention. Alla tillverkares
okande fokus pa intervention gallande fa-
miljer till barn med hérselimplantat/horap-
parater samt anvandare av dito ar positivt.
Det ar en trend i det tillsammansprojekt
som intervention ar for att den enskilde ska
uppna mesta nytta med sitt horhjdlpmedel.
Foreldsare var Donna Sperandio, ansva-
rig for rehabilitering inom MED-EL och med
over 20 ars erfarenhet av rehabilitering bade
till patienter men ocksa att tréna andra pro-
fessionella. Ungefar sextio personer deltog i
kursen med syfte att bli uppdaterade.
Workshopen aviserades under temat
2014, mdjligheterna for vuxna och barn
med hérselimplantat &r stdrre dn nagonsin.
Praktiska strategier diskuteras med syfte
att alla anvéndare ska na sin individuella
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potential som anvandare av modern horsel-
teknik.” Det ar ju precis det som interven-
tion handlar om.

Programmet Iag i tiden och berérde inte
bara vuxna och barn, men ocksa det som
Barnplantorna tagit fasta pa i sina konfe-
renser/kurser, namligen Theory of Mind.
Programmets forsta anférande handlade
om att stddja social utveckling hos barn och
vuxna. Den relevanta fragan som vacktes
var "Are we doing enough”.

Frdgan dr bra eftersom den sporrar
till utveckling och att standigt bli battre.
Amnet var naturligtvis Theory of Mind
(ToM) som nu diskuteras mer och mer. ToM
har en stor paverkan pa social interaktion.
Barn behdver ldra sig att utveckla formaga
att leva sig in i andra manniskors tankar.
Olika strategier for detta inom intervention
diskuterades.

Donna Sperandio lyfte &ven vuxna implan-
tatanvandares forvantningar om ékad for-
maga att delta i olika sociala sammanhang,
nar de val bestammer sig for hérselimplan-
tat. Har behdver interventionsteam diskute-
ra dessa forvantningar med patienten bade
fore och efterimplantation. Har erbjéds det
rika mojligheter att diskutera olika strate-
gier for att utveckla stod till vuxna.

Flerfunktionsnedsattningar

och horselimplantat

Kriterierna for olika typer av hérselimplan-
tat ar storre, vilket stéller 6kade krav pa
interventionsteam till individualiserade
beddmningar och interventionsplaner. Det
handlar dels om barn med flerfunktions-
nedsattningar, men ocksa om aldre vuxna
som upplever kognitiva forsamringar.

Det ar otroliga utmaningar att stodja
demi att utveckla auditiva fardigheter med
andra ord svara och utmanande grupper fér
interventionsteam och nar det galler barn
aven férskola och skola.

Integrera meningsfull lek

(traning) i vardagen fér barn

En dag spackad med kunskap avhandlade
dven teknologiska uppdateringar for alla
och vilka hérselhjalpmedel som kan beho-
vas/anvandas i olika situationer.

Dagen avslutades med att diskutera
“purposeful play”; det vill sdga for en re-
habiliterings-specialist handlar det om att
tanka hur férdldrar/barn-lek kan anvandas
for att uppmuntra sprakutveckling hos
barnet pa ett lustfullt satt. Det &r ju detta
som aven praktiseras inom AVT, men som
ar en del av all intervention med familjer.
Det som benamns incidental learning pa
engelska. ®

Funderar du pa att soka till specialskola?

Da ar det tid att kontakta vara skolor
med larmiljoer for elever som behover alternativ.

Ekeskolan ar for elever med synnedséttning och ytterligare funktionsnedséttning.
Hallsboskolan ar for elever med grav sprakstorning. Asbackaskolan ar for
elever med medfodd eller tidigt forvarvad dovblindhet och for elever med
horselnedsattning i kombination med utvecklingsstorning.

Vara regionala specialskolor finns for elever med hérselnedsattningar:
Manillaskolan i Stockholm, Kristinaskolan i Harnésand, Birgittaskolan i
Orebro, Vanerskolan i Véanersborg och Ostervangsskolan i Lund.

P> Kontakta oss fér mer information

om val av skola eller boka tid for besok pa telefon

010-473 5000 eller via www.spsm.se

Vi finns ocksa pa Facebook. Specialpedagogiska/‘g
Senaste ansokningsdagen &r 15/1 2015. skolmyndigheten

WWW.spsm.se

MANSKLIGA RATTIGHETER GALLER ALLA, ALLTID

Stéd Amnesty pa PG 90 00 72-0. Tillsammans gor vi skillnad! www.amnesty.se

Vi jobbar for
barns rittigheter.
| FN ochidin
kommun.

Bli Barnrittskimpe och arbeta for att
miljontals barn far en battre morgondag.
Besok oss pa www.rdddabarnen.se
och bli manadsgivare idag.

Radda Barnen

AMNESTY

INTERNATIONAL

GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok i modern familjeintervention

Boken ar lamplig som fortbildning for professionerna inom

barnhorselteam, forskola och skola. For familjer till barn med

horselnedsattning ar boken ett stod under barnets uppvaxt.

INDELAD | FYRA RIKT ILLUSTRERADE BLOCK:
1. Infér diagnos

2. Tidig familjeintervention

3. Forskola

4. Skola

Handboken ar ett resultat av annu ett samverkansprojekt mellan Radi
Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram, efter att tidigare ha producerat
informationsfilmer om cochleaimplantat och benférankrad hérapparat.

Las mer och kop via www.interquest.se

INTERQUEST AB

Grafsk produktion/layout: Xtrovert Media, wi

stationer: Tamara Kryvolep; Goteborg 2014
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Pedagogiskt kafé

Hassleholm

for fordldrar och personal
i forskola/skola och habilitering

| samverkan Barnplantorna Riks/Syd och Silviaskolan.

Syftet med kursen &r att tydligora hur vasentligt samverkan ar
mellan foraldrar, forskola/skola, habilitering och kommunal stdd-
verksamhet ar for barn med hdrselnedsattning. Kom och inspireras
och diskutera skolfragor i tiden.

PLATS: Aulan, Vasterskolan/Silviaskolan i Hassleholm
NAR:  Onsdag den 11 mars
TID:  09.00-17.00
PRIS:  Foraldrar: 400 kr
Professionella: 600 kr

Anmaélan senast den 20 Februari.

For mer information se: www.barnplantorna.se

Barnplantorna j4

Riksférbundet fér Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat

PROGRAM

09.00-09.30 REGISTRERING OCH KAFFE

09.30-10.00 INLEDNING
Ann-Charlotte Gyllenram, Barnplantorna
Christian Orn, rektor Silviaskolan

10.00-10.45 HUR ENTUSIASMERAS BARN ATT SKRIVA OCH
BERATTA
Birgitta Sahlén, professor Lunds Universitet

10.45-12.00 PSYKOLOGISKA ASPEKTER PA ATT VAXA
UPP MED EN HORSELSKADA
Jan Andersén, psykolog, Cl-verksamheten,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

12.00-12.45 LUNCH

12.45-13.30 UTSTALLNING — PRESENTATION AV
SILVIASKOLAN

13.30-14.15 SPRAKLIG FORMAGA HOS 5-8 ARINGAR
MED HORSELNEDSATTNING — PEDAGOGISKT
VAGLEDANDE
Tina Ibertsson, PhD/audionom Lunds Universitet

14.15-15.00 SPRAKUTVECKI;ANDE ARBETSSATT FOR
OKAD FRAMGANG | SKOLAN. HUR KAN
EN SKOLA SPRAKUTVECKLAS?
Christian Orn, rektor samt Susanna Kropp,
drare pa Silviaskolan

15.00-15.30 FIKA
15.30-16.00 UTSTALLARE — PRESENTATIONER

16.00-16.30 SAMMANFATTNING — FRAGOR — SLUTORD

Profilera dig med en ny kostym

Reklambyrdn Xtrovert Media ér den fargstarka fullservicebyrén i Géteborg med de
stora resurserna - kontakten med oss racker for de flesta typer av uppdrag inom
reklam, marknadsféring och informationsproduktion.

Vi kan bland annat st till tjiéinst med:
« Grafisk design och produktion

* Original och trycksaker

* Bildbehandling och foto

* lllustration

* 3D-visualisering

* Textproduktion och copywriting

¢ Tidningsproduktion

* Mdassmaterial och event

* Profilreklam

« Strategisk kommunikation

* Webbdesign och webbproduktion
¢ Filmproduktion

* Butikskommunikation

* Informationsproduktion

* Projektsamordning

(X) Xtrovert Media

Var
specialitet ar
informations-

produktion

och reklam for
medicinteknisk
verksamhet.

SI& oss en signal pd& 031-82 51 51,
eller maila info@xtrovertmedia.se

www.xtrovertimedia.se

Vi vill tacka Interquest AB fér att vi fick féj_riro'e'nde’rna’r’r. gora boken “Grattis du har blivit
foralder! Barn med horselnedsattning - en handbok i modern familjeintervention”!

.




Poreceecceccnccncene

Barnplantorna i sociala
media starker foraldrarna!

Vi vet alla att det ar nya tider och att
manniskors informationssékande har
andrat skepnad. Idag ar var och var-
annan person ute och soker kunskap
och delar erfarenheter i olika sociala
medier typ Facebook, Twitter m.m. Det
innebar att tidigare fragestallningar,
som vissa myndigheter lagt ned myck-
et tid pa d.v.s. "vilken information far
fordldrar” inte har lika hog relevans
som tidigare. Utvecklingen gar fort sa
det ar bara att hanga med.

Barnplantorna pa Facebook

Barnplantorna har, for att mota medlem-
marnas onskemal, éppnat upp for flera
olika Facebook-grupper. De é&r slutna for
att medlemmarna ska kunna dryfta fra-
gor med varandra utan att bli ifrdgasatta.
Det har varit en mycket positiv start och
foraldrar till sma barn far massor av stod
fran féraldrar som har kommit en bit pa
vagen i sin horsel- och sprakresa med sitt
barn. Foraldrar diskuterar stod i forskola,

skola, habiliteringsuppdrag och hjalpme-
del. Idag ar det mer regel an undantag
att féraldrar ocksa tar direktkontakt med
olika leverantérer av hérapparater, cochle-
aimplantat och hérhjalpmedel. Sa positivt
for utvecklingen!

Ar du foralder till ett barn med hérsel-
nedsattning? Hang med i diskussionerna
och bli starkt fér ditt barns skull. Anslut
dig till Barnplantornas Facebook-grupper,
an sa lange finns det en huvudgrupp
Barnplantorna Riks och en lokal grupp for
Barnplantorna Vast.

Barnplantorna pa YouTube
Vihar dven startat en YouTube-kanal dar vi
hittills har lagt upp tva filmer, dels trailern
till informationsfilmen “Benférankrad hér-
apparat — envdg till hérande” samt trailern
till informationsfilmen “Cochleaimplantat
— att aterskapa ett sinne.

Foraldrars kunskap och engagemang ar
en viktig prognosfaktor for barns utveck-
ling och skolresultat. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Barnplantorna finns nu dven pa Instagram och Twitter!
Var adress pa Twitter ar twitter.com/Barnplantorna

Lankar:

Barnplantornas Facebook-grupper:

» www.facebook.com/groups/barnplantorna.riks
» www.facebook.com/groups/barnplantorna.vast
» www.facebook.com/groups/barnplantorna.stodmedlemmar

Barnplantorna pa YouTube:
* www.youtube.com/Barnplantorna

GOD JUL

ONSKAR BARNPLANTORNA

Du har vil inte missat mojligheten att
ge bort ett stodmedlemskap i julklapp.
Lds mer pd Barnplantorna.se

ﬂ Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat
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PORTO BETALT

Adressandring: Returnera till:

Barnplantorna
Lilla Bommen 1, van. 12
411 04 Gaéteborg

NU AR DET ATER DAGS!

Barnplantornas Familjekurs
pa Sundsgardens Folkhogskola, Helsingborg

Sommar, sol, vajande sadesfalt, hav och en hanférande utsikt till Danmark.
Manga forvantansfulla familjer langtar till Barnplantornas sommarléager.

illustration: Tamara Kryvolap, Xtrovert Media

Sedan 1998 har vi erbjudit foraldrar spannande kursprogram. Barn har fatt
traffa andra barn och blivit vanner. Manga haller kontakten via Facebook,

Twitter etc. ~
Aven sommaren 2015 lovar Barnplantorna professionellt kursprogram och y —
manga kul aktiviteter for barn och ungdomar. .

Spannande? Ja, kursprogram och mdjlighet till anmalan sker i januari. Ar du <

inte medlem? Missa inte mdjligheten att bli medlem via www.barnplantorna.se.
Fragor? Maila info@barnplantorna.se.




