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Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat

Adress:

Vaktmansgatan 13 A

426 68 Vastra Frélunda.

Telefon: +46(0)31-29 34 72

E-post: ordforande@barnplantorna.se

www.barnplantorna.se

Sommaren 1995 bildades Barnplantorna i
Goteborg av fyra familjer, som var bland de
forsta familjerna i Sverige som valde cochlea-
implantat (CI) for sina barn. D& var dessa ope-
rationer kontroversiella och foraldrar till Cl-
horande barn behévde stddja varandra.

I dag ar vienriksorganisation for barn med Cl,
barn med hérapparat och barn med Baha (benfor-
ankrad horapparat), men aven for barn med mel-
landreimplantat och hjarnstamsimplantat. Barn
med olika hérhjalpmedel har mycket gemensamt.

For atttillvarata vara barns intressen pa basta
satt behovs en stark intresseorganisation. Vi
paverkar beslut, sprider information, foljer den
tekniska utvecklingen rérande horhjalpmedel
samt stodjer foraldrar. Dessutom arrangerar vi
kurser for bade foraldrar och personal som traf-
far vara barn i forskola, skola och habilitering.
Féreningen ger ut en tidning, Barnplantabladet,
som kommer ut med tre nummer per ar.

Vi foraldrar som var foregangare anade inte
vilken paverkanskraft Barnplantorna skulle fa
som organisation.

Ann-Charlotte W Gyllenram
Ordférande, Barnplantorna

TACK TILL:

Tack till Gverlakare Eva Karltorp, verksamhetschef for
Cochleaimplantatkliniken, Karolinska Universitetssjukhuset
i Stockholm, och logoped Ursula Willstedt-Svensson,
Cl-teamet vid Lunds Universitetssjukhus, som har granskat
informationen i denna broschyr.

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Grafisk produktion, layout och original:

Xtrovert Media; www.xtrovertmedia.se

Tryck: Billes Tryckeri; Goteborg, september 2010

Foto: Lasse Burell, Madeleine Gyllenram, Per Hanstorp,
Karim Hatoum och Jens Enstrom

Barn har fran fodseln en férmaga att kom-
municera. Hur det enskilda barnet utvecklas beror
sedan pa en rad olika faktorer. Hjdrnans utveckling
och férmaga att samordna syn, horsel, kansel och
motorik liksom talorganens utveckling har stor
betydelse. Interaktionen med omgivningen spelar
naturligtvis ocksa stor roll fér kommunikations-
och sprakutvecklingen.

Normalhdrande nyfodda kénner igen forald-
rarnas roster, melodier och olika omgivningsljud.
Barnen kommunicerar via kroppskontakt, rorelser,
skrik, 6gonkontakt. Denna tidiga kommunikation
som mest &r omedveten och situationsbunden ut-
vecklas successivt till mer och mer medveten kom-
munikation genom attbarnetisamspellar sig forsta
och anvanda ord, meningar, langre berattelser.

For barn som fods med en grav horselnedsatt-
ning ar i stallet syn, rérelser, och motorik viktiga
for mojligheterna att kommunicera.

Det &r mycket svart for ett barn som har hort
normalt att forlora horseln, vilket kan bli f6lj-
den av olika sjukdomar (exempelvis infektioner

orsakade av Haemophilus influenzae typ b eller
pneumokocker). Ett litet barn kan inte forsta varfor
omgivningen plétsligt blivit tyst. Dessa barn maste
fa stod och hjélp.

"Mitt hjarta blédde nar han holl
for 6ronen, tog bort handerna
och skakade pa huvudet”

Genom hérselscreening pa spadbarn far nast intill
alla foréldrar i dag ett tidigt besked om sitt barns
hérselnedsattning. Habilitering med tidig hérap-
paratsutprovning eller Cl-operation ger darfor
mojligheter for barn att utveckla kommunikation
och sprak redan fore ett ars alder. Men de beho-
ver individuellt stéd, exempelvis tét kontakt med
logoped och specialpedagog. Barn med hérsel-
nedsattning eller Cl-hérsel har ratt till all den lek,
stimulans och traning som kan bidra till en sd val
fungerande kommunikation som méjligt, oavsett
vilket sprak som anvands. Stodet ska naturligtvis
anpassas till det enskilda barnets behov.




HISTORIK

Sa foddes

cochleaimplantatet

Redan pa 1700-talet gjordes de forsta forsdken att stimulera hor-
selnerven elektriskt. Vetenskapsmannen Volta ansl6t ett batteri till
tva metallandar som han stack ini sina bada 6ron. Volta rapporterade
om ett "bubblande” ljud i 6ronen.

I mitten av 1900-talet var flera forskargrupper involverade i
att utveckla Voltas tankar bl.a. William House i USA och Graeme
Clark i Australien. Malet var att lindra svar horselnedsattning genom
att elektriskt stimulera nervbanor i hjarnan.

Ar 1973 hade Graeme Clark grundkonceptet for cochleaimplan-
tat klart for sig. En yttre talprocessor éverfor likt en radiosandare de
kodade ljudsignalerna genom huden till en inopererad mottagare.
Denna vidarebefordrar signalerna till elektroder i horselsnackan
(cochlean), som dar stimulerar horselnervfibrer som i sin tur sénder
signalerna vidare till hjdrnan. Det svara var att konstruera en elek-
trod som kunde féras in i snackan utan att skada denna.

Under en semester ar 1977 kom Graeme Clark pa lésningen. P3
stranden hittade han turbinsndckor som pdminner om hérselsndckan
hos manniskor. Turbinsndckan blev en modell av den manskliga
koklean for Graeme Clarks férsok. Han fann att han utan svdrighet
kunde forain ett grasstra i turbinsnackan. Metoden utvecklades och
en elektrod konstruerades med grasstraet som forebild.

Ar 1978 opererades den forsta personen i Australien, en dév-
bliven man, med ett enkanaligt implantat. Mannen kunde uppfatta
vissa ljud men inte sin egen rost. Metoden behdvde férfinas och
utvecklas vidare.

1985 hade den enkanaliga elektroden utvecklats till en flerka-
nalig elektrod, som godkandes av den amerikanska lakemedelsmyn-
digheten, FDA, samma ar. Nu kunde anvdndarna forsta i genomsnitt
mer an 85 procent av talade meningar. 1990 godkéande FDA ett
22-kanaligt implantat for behandling av déva barn.

Cochleaimplantat
har hittills revolutionerat
snart 300000 personers

liv globalt — barn och
vuxna som nu kan hora.

Horhjalpmedel utifran individen

Det finns en rad olika hérapparater utifran horselskada hos individen. Om négon del av innerérat
ar skadat reduceras formagan att hora. En horapparat kan minska denna reducering. Skadans art
och omfattning avgor om och hur stor hjalp en hérapparat kan ge.

Cochleaimplantat (Cl)

Ett Cl mojliggor for dova och gravt horselskadade
att uppfatta ljud och utveckla tal. Cl bestar av en
inopererad del, mottagare och flerkanalselektrod.
De yttre delarna utgdrs av mikrofon, sandare och
ljudprocessor. Ljudet tas emot av en mikrofon.
Processorn kodar ljudet till digitala signaler som
skickas till sandarspolen och vidare genom huden
tillimplantatet dar det omvandlas till elektriska sig-
naler. Dessa sands till elektrodraden och vidare till
hérselnerven och hjérnan dar det tolkas som ljud.

Benforankrat horselsystem (Baha)

Baha anvander sig av benledning, vilket gor
att ljudet overfors direkt till ett fungerande in-
nerora. Ljudet passerar med andra ord aldrig
hérselgangen, trumhinnan och mellanérat. Baha
anvands vid ledningshinder, kombinerad hérsel-
nedsattning eller ensidig dovhet. Forutsattning
for Baha dr att innerdra, horselnerv, hérselbanor
och hjérna fungerar val.

Mellanéreimplantatsystem — Vibrant
Soundbridge (VSB)

VSB anvénds for personer med mild till grav sen-
sorineural horselnedsattning samt for personer
med ledningshinder och kombinerad hérselned-
sattning. En inre implanterad del placeras i mel-
landrat och Gverfér mekaniska vibrationer. VSB
bestdr av en audioprocessor och en spole med
magnet (liksom vid ClI). Ett implantat och en de-
modulator behandlar signalen och fér den vidare
till innerdrat, hérselnerven och hjérnan.

Ora med Cochleaimplantat

Hjarnstamsimplantat — Auditory
Brainstemimplant (ABI)

Om sndckan i innerorat ar kraftigt deformerad
eller om personen saknar horselnerv kan ABI an-
vandas for att aterstalla viss horsel. En mikrofon
fangar upp ljudet som omvandlas till elektriska
signaler (liksom vid Cl). Dessa skickas vidare fill
mottagaren under huden som omvandlar dessa till
elektriska impulser. Dessa sands vidare till en elek-
trodplatta som opererats in mot hjarnstammen.
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BARN MED INDIVIDUELLA HORAPPARATER |

forskolan och skolan

Barn med olika typer av horselnedsattning
och hérhjalpmedel har olika férutsattningar
att forsta tal och teckensprak. De har ocksa
olika forutsattningar for att sjalva uttrycka sig
i tal eller teckensprak.

Max blev dév pa grund av en pneumokock-
infektion vid ett ars dlder.

Det finns en del gemensamma behov for
alla som har Cl, horapparater, Baha eller
andra horhjalpmedel:

Individuella faktorer som

bér ligga till grund for val av

sprak och pedagogik ar till exempel:

e tidsperiod som gravt horselskadad/dév fore
operation med Cl,

e alder vid anpassning av horapparat/Baha,

e alder vid operation med Cl,

e hur lange barnet har haft sitt horhjdlpmedel,

e utvecklingsniva,

e sprakférmaga,

* psykosociala faktorer.

For att varje barn med horhjalpmedel ska

utvecklas optimalt ska forskola och skola:

e samarbeta med féraldrar och erbjuda insyn i
aktuella pedagogiska metoder,

* samarbeta med Cl-team och andra yrkesgrupper,

* samarbeta med hérselhabilitering,

e ta hansyn till barnets forutsattningar,

e tillsammans med féraldrar diskutera férvant-
ningar pa barnets utveckling,

e diskutera de attityder som kan finnas till horsel-
nedséattning, dovhet och cochleaimplantat,

e diskutera sprakval,

e ge foraldrar mojlighet att diskutera skolval
redan under forskoletiden,

e ftillagna sig erfarenhet och kunskap inom omrdadet.

Indra hor med hjalp av Ci
/P

Nar Indra foddes konstaterades det att hon hade Jervell Lange
Nielsens syndrom, som innebdr dévhet men ocksa en typ av hjartfel.
P3 Cl-kliniken i Stockholm fick de ett bra bemétande och information.

—Vi fick veta mycket om tekniken och hur det ar att leva med Cl.
Vifick aven traffa foraldrar till barn med Cl. Vara forvantningar var
varken hdga eller ldga, sdger Indras mamma Anna.

—Vi har ett bra Cl-team med fantastiska manniskor som har en
enorm kunskap och stort engagemang. Stodet fran dem har varit
stort hela tiden, sager Indras foraldrar.

Indra gar i en privat Montessori-inspirerad forskola.

—Vi valde den forskolan pa grund av ljudmiljon, barngruppens
storlek och personalens intresse och engagemang. Indra ar ocksa
beviljad en extra resurs. Var férhoppning ar att Indra ska kunna ga
i skolan pa hemorten sa smaningom, sager Anna.

Barnplantabladet, litteratur, kurser och natverk i Barnplantornas
regi har gett familjen stod och kunskap.

—Barnplantornas sommarkurs pa Sundsgardens Folkhdgskola kan
vi verkligen rekommendera andra familjer. Det gav oss en kick att
fa traffa andra familjer samtidigt som vi fick ta del av ett proffsigt
kursprogram, avslutar fordldrarna.

“Det gav oss en kick att
fa traffa andra familjer
samtidigt som vi fick

ta del av ett proffsigt
kursprogram”




"I borjan gick vi pa
manga kurser och traffar
for foraldrar till horselska-
dade barn, men i dag har
vi val mer landat i var roll
som foraldrar till ett barn
med horselnedsattning”

Elin foddes
horselskadad

—Vi misstankte tidigt att Elin inte hérde som hon
borde eftersom hon inte verkade reagera pa ljud. Fast
det dréjde innan Elin fick sina forsta horapparater
eftersom vara misstankar inte togs pa allvar inom
sjukvarden, sager Elins foraldrar.

| dag testas alla barn direkt pa BB genom horsel-
screening. De slipper da att forlora viktig tid avseende
sprakinlarning om de diagnostiseras med en hérsel-
nedséattning.

— Elin gick forst i specialférskola dar hon fick lara
sig teckensprak. Vid skolstart kandes det naturligt att
prova skolan hemmavid. Vivill att hon ska fa kamrater
och en social tillhérighet dar vi bor. Skolan var jatte-
positiv. Nodvandiga atgarder gjordes avseende liten
grupp, akustikanpassning, resursperson, horselslinga
samt vdgledning fran horselpedagog till klasslararen.
Det har fungerat bra och Elin toppentrivs, berattar
Elins mamma och pappa.

Tim har ett benforankrat

Baha

Nar Tim foddes foddes visade det sig att han
var halvsidigt forlamad. Dessutom hade han ett
allvarligt hjartfel.

—Vi fick ett bra bemétande pa hjartavdel-
ningen pé& Ostra Sjukhuset i Géteborg. Dar fick
vi ocksd mota andra foraldrar till hjartsjuka barn.
Tim gick igenom flera stora hjartoperationer de
forsta manaderna, berattar mamma Catrina.

Nar Tims hjarta fungerade som det skulle flyt-
tades fokus till Tims 6ra och hérsel. Genetiker kom
fram till att hjartfelet och det missbildade ytterorat
troligen berodde pa en mutation i fosterstadiet.

Tim ar normalhorande pa ena orat men har
i dag en benforankrad hérapparat, Baha, pa
det andra Orat. Han gdr i skolan ndra hemmet.
Horselpedagogen kommer till skolan varje vecka
och gor avstamningar bade med Tim och Tims
|drare.

Det dr viktigt att Tim har en bra placering i
klassrummet samt att akustiska anpassningar har
gjorts i klassrummet.

“De anpassningar som
har gjorts i skolan

for Tim ar till stor
gladje for andra

barn ocksa “



UTBILDNING

Kurser for familjer
och olika yrkesgrupper

Barnplantorna anordnar regelbundet informa-
tions- och utbildningsdagar for familjer.

Vid regionala kurser far férdldrar tillsammans
med anstallda inom férskola, skola och habili-
tering mota Cl-tillverkare, tillverkare av andra
hjélpmedel och forskare.

Sommartid anordnar Barnplantorna en vecko-
lang familjekurs for foraldrar i kombination med
lagerverksamhet for barnen pa Sundsgdrdens
Folkhdgskola utanfor Helsingborg.

Manga kurser sker i samarbete med The Ear
Foundation i Nottingham, Storbritannien.

Barnplantorna anordnar dven konferenser, ofta
i samarbete med tillverkare och Cl-kliniker.

Pedagognatverk

Barnplantornas Pedagognatverk for perso-
nal inom frskola, skola och habilitering har
deltagare fran hela Skandinavien. Natverket
fungerar som en unik kunskapsbank och ut-
byte av erfarenheter.
Deltagande i Pedagognatverket ar kost-
nadsfritt och erbjuder:
o Samverkan mellan personal inom olika
verksamheter.
* Samverkan mellan personal, fordldrar och
Barnplantorna.
e Dialog och utbyte av kunskap och erfaren-
heter

Horselhabilitering positivt
for barns sprakutveckling

Nationell neonatal horselscreening ar s3
gott som genomférd i Sverige. Horselscreening har
inneburit tidig horselhabilitering med horapparat-
anpassning redan vid ett par manaders alder samt
Cl-behandling vid sju till atta manaders alder.
Entydig forskning visar att tidig horselstimulans
forbattar mojligheterna avsevart till normal tal-
spraksutveckling. Utifran Stockholms lans lands-
tings statistik om neonatal hérselscreening kan
nationell statistik berdknas dver hur manga barn
arligen som &r aktuella for cochleaimplantat.
Varje ar finner man med hjélp av horselscreen-
ing 20 barn som &r aktuella for Cl. Dessutom till-
kommer cirka 10 hérselskadade barn vars horsel
fortsatter att férsamras, samt barn som férlorat
sin horsel till foljd av sjukdom, till exempel pneu-

CI-OPERATIONER

PA FEM SJUKHUS
Sammanlagt Cl-opereras ungefar ett
barn per vecka vid nagot av de fem
sjukhus som har specialiserat sig pa
cochleaimplantat pa barn:

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Universitetssjukhuset, Linképing

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Universitetssjukhuset, Lund

mokockinfektioner. Totalt fods 200 barn varje ar
som behdver nagon form av horhjalpmedel.

En 6kande andel déva fordldrar till déva barn
valjer ocksa Cl-operation for sina barn.

De flesta barn som Cl-opereras far numera
dubbla cochleaimplantat, vilket innebdr att de
kommer att hora pa bada 6ronen.

Utvecklingen av de yttre processorerna gar
mot mindre apparater. Nya implantat och béttre
programmeringsstrategier kommer att 6ka och
forbattra barnens mdjligheter att utnyttja sin
"Cl-horsel” pa bésta satt. Inom nagot decennium
raknar forskarna med att implantaten ska kunna
placeras helt innanfor huden.

Cl GLOBALT
- Ar2010 fanns det 240000
' . Cl-anvandare i varlden.
/ (Enligt FDA, U.S. Food and
Drug Administration)
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Barn lantorna BARNPLANTORNA
Vaktmansgatan 13A
Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat 426 68 Vastra Frlunda

Telefon 031-293472
ordforande@barnplantorna.se
www.barnplantorna.se

SE FILMEN DU OCKSA!

Cochleaimplantat
— att aterskapa ett sinne

Cochleaimplantat

| filmen “Cochleaimplantat — att aterskapa ett sinne” far
vi mota féraldrar samt barn och ungdomar med Cl, som pa
olika satt delar med sig av sina erfarenheter.

Vi far besoka sma barn i hemmiljo och i forskola, samt
tondringar med Cl i skolan och pa fritiden. Vad innebar det
att vara implantathorande?

Tva mindre barn féljs genom processen som omfattar ut-
redning, operation, inkoppling av processor och habilitering.

Filmen &r textad pa svenska, engelska, arabiska, persiska,
bosniska/kroatiska/serbiska, franska, italienska och spanska.
Dessutom dr filmen tolkad till svenskt teckensprak.

Bakom filmen star Barnplantorna och hérselvarden/Cl-teamet vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg. Arvsfonden finansie-
rade filmen och Xtrovert Media producerade den.

Laromedel och
informationsmaterial
Barnplantorna saljer
ldromedel och informa-
tionsmaterial pa svenska
och engelska.

Grafisk produktion: Xtrovert Media, www.xtrovertmedia.se; Tryck: Billes Tryckeri; Géteborg 2010



Plats for
frimarke

Riksforbundet for Barn med Cochlea-
implantat och Barn med Horapparat

Vaktmansgatan 13 A
426 68 Vastra Frolunda




Sarnplantorna

Riksférbundet fér Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat

Bli medlem!

Familjertill barn med cochleaimplantat eller andra individu-
ella horselhjdlpmedel betalar en medlemsavgift. Avgiften
ar 250 SEK. Stédmedlemmar betalar antingen 200 SEK
(inkluderar tidningen Barnplantabladet) eller 50 SEK.

Skicka in svarstalongen, eller betala via plusgiro
89 65 76-6. Tidningen Barnplantabladet ges ut tre
ganger per ar.

Ja, jag vill bli medlem i Barnplantorna
Ja, jag vill bli stodmedlem a 200 SEK
Ja, jag vill bli stodmedlem a 50 SEK

NAMN
ADRESS

POSTNUMMER ORT

TELEFON

E-POST

Valkommen som medlem!
Vi skickar ett inbetalningskort nar vi fatt din anmalan.

SKICKA IN TALONGEN
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