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Forenad genom ljud, sammanlankade av Cochlear.

Varlden runt finns det mer an 450 000 manniskor som hor med ett
implantat fran Cochlear. En del kallar dem anvandare. For oss ar
de Familjen.

Ga med i Cochlear Family och ta del av fordelaktiga erbjudanden inklusive rabatterade priser
pa bland annat tradlosa tillbehor och Aqua-tillbehor. Var bland de forsta att fa Cochlear Family-
nyheter, tips och rdd for att fa ut det mesta av din produkt samt fa information om olika event.

Medlemskapet i Cochlear Family ar fritt och 6ppet for alla som har ett implantat fran Cochlear.

Upptack fordelarna med ett medlemskap i Cochlear Family.
Ga med nu: www.cochlear.com/sv/family

For mer information, ga in pa
www.cochlear.se fsljossps: E1 v B3

Cochlear, Hear now. And always, and the elliptical logo are either trademarks or registered trademarks of Cochlear Limited.
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Medlem i Barnplantorna

legenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2016 ar 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stddmedlemsavgiften ar 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
bankgiro: 868-4052. Ar du féralder 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 stédmedlem 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.)
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December 2016, april 2017, september 2017
Manusstopp: 15 november 2016, 15 mars 2017, 15 augusti 2016

Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

AKTUELLL

Nordisk Konferens samt

Teknik- och Kommunikationsmassor

| nasta nummer av Barnplantabladet som
ges ut i december kommer vi att rappor-
tera om konferensen NCFIE 2016 som gar
av stapeln i Goteborg den 3—4 oktober.
Da presenteras ocksa nya utndmningar av
hedersmedlemmar i Barnplantorna.

Légg ocksa redan nuin kommande Teknik-
och Kommunikationsmassor i kalendern, i
Goteborg den 14 mars 2017 och i Stockholm
den 5 oktober 2017. Val mott!
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ORDFORANDEN HAR ORDET

Sydhoff-utredningen
slar hal pa myterna

Forslag och konsekvenser

Vi ar manga verksamma inom omradet barn
och ungdomar med dovhet, horselnedsatt-
ning och sprakstorning som pa ndgot satt varit
involverade i den statliga utredningen som nu
overlamnatsitt slutbetankande “Samordning,
ansvar och kommunikation — vagen till 6kad
kvalitet i utbildningen for elever med vissa
funktionsnedsattningar” (SOU 2016:46).
Statlig utredare Jan Sydhoff har under nagra
ars tid sakerligen mott hundratals (kanske
fler) inom olika verksamheter samt repre-
sentanter for intresseorganisationer. Han har
bjudit in till referensgruppmoten, tagit emot

forslag och deltagit pa en rad konferenser.
Slutbetankandet lar, enligt Barnplantornas
menande, vara det mest heltackande och
breda forslag som nagonsin presenterats
inom omradet och da med stor respekt for
komplexitetenien malgrupp som pd grund av
hérselteknisk utveckling revolutionerar och
forandrar behov och verksamheter.

Ratten till utbildning

Det dr inte en dag for sent som en utredning
foreslar, det som Barnplantorna under ar
kampat fér, namligen ratten till likvardig
utbildning och brett fordelat statligt stod

for att barn med dovhet, hérselnedsattning
och grav sprakstdrning ska na maluppfyl-
lelse i skolan. Deras méjligheter till att vélja
skola ska ocksa oka.

Utredningen konstaterar att det finns sto-
ra skillnader mellan skolorna i Sverige, dels
hur stddet ar organiserat men ocksa i vilken
utstrackning det finns kompetent personal.
Barnplantorna har ldnge redogjort for den sa
kallade Skandiamodellen(se www.youtube.
com/watch?v=a3uDOnbjfz8) som presen-
terar utanforskapets pris for samhallet. Jan
Sydhoff har gjort nddvandiga kostnads- och

konsekvensberdkningar i slutbetankandet. =
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=P Det handlar om att cirka:

—3000 elever i grundskolan har dovhet
eller horselnedsattning,

— 7000 elever i grundskolan har grav
sprakstorning.

Utgangspunkter i alla atgarder i slut-
betdnkandet avser elevernas basta, vilket
ar angeldget inom ett omrade fortfarande
tyngt av sa manga ideologiska dogmer att
nédvandigt paradigmskifte under manga ar
har omdjliggjorts.

Utgangspunkten i utredningens férslag
till helhetsldsningar ar att elever med dov-
het, horselnedsattning eller grav sprak-
stérning ska vara inkluderade i reguljara
klasser. De ska endast samlas i sarskilda
undervisningsspar eller klasser i de fall
da det klart har pavisats att undervisning
i reguljar klass inte kan tillgodose deras
stodbehov.

Nar det galler elever med behov av tva-
sprakig undervisning i en teckensprakiq
miljé kan de knappast fa detta i en requl-
jar klass. Sydhoff papekar att ett litet antal
elever och larare som ar kunniga i tecken-

sprak ger inte heller ndgon livaktig teck-
ensprakig skolmiljé. Utredningen har dven
tagit hansyn till elevgruppens behov och
skolgang och lamnat forslag i enlighet med
Salamancadeklarationens handlingsram.

En malgrupp i férandring
Utredningen konstaterar att den medicin-
tekniska utvecklingen inneburit att forald-
rar och barn i hogre utstrackning valjer
grundskolan an specialskolan. Darmed &r
det svdrare, men nédvandigt, att avgransa
specialskolans malgrupp. Det fastslas anyo
att den regionala specialskolan ar till for
barn med dévhet eller hérselnedsattning
som pa grund av sin funktionsnedsattning
inte kan ga i grundskolan.

Utredningen anger att tidig upptackt ge-
nom horselscreening ar bidragande till mal-
gruppens fordndring. P grund av begransad
nationell statistik éver gruppen elever med
dovhet och horselnedsattning kan endast
nationella och regionala kartlaggningar
uppskatta elevgruppens antal. Utredningen
uppskattar antalet till 3000 elever i grund-

skoledldern. Enligt Migrationsverket upp-
skattades mellan 20 och 40 asylsokande
2013 ha behov av teckensprak.

Jan Sydhoff har 1atit Annika Dahlgren
Sandberg (professor) gora en forsknings-
och kunskapséversikt. Hon konstaterar
med stdd av forskning att tidig interven-
tion och tekniska hjdlpmedel har stor ef-
fekt pa tal, sprak och skolframgang hos
barn med dévhet eller hérselnedsattning.
Forskningsoversikten visar ocksa att barn
som har talat sprak som férsta sprak har
ordférrad, sprak och lasférmaga i niva
med hérande. Det kostateras ocksa att
en liten grupp déva fordldrar varje ar av
olika skal inte vill I13ta Cl-operera sina déva
barn. Det handlar om cirka 1-2 barn per
ar. Om nyanlanda elever med dovhet/grav
horselnedsattning tas med i berakningen
sa handlar det om cirka 4 barn per dr som
behéver teckensprak som férsta sprak.
Utredningens uppgifter fran Cl-teamen &r
att det dr cirka 12 barn med Cl per drskull
som inte kommer att klara vanlig skola pa
grund av horselproblem och intellektuell
funktionsnedsattning.

Eleverna lyckas inte i skolan!
Slutbetdnkandet konstaterar att fa studier
har systematiskt undersokt maluppfyllelsen
for elever med dovhet eller horselnedsatt-
ning i grundskolan. Utredningen begéarde
in betygsstatistik fran SPSM for elever i den
regionala specialskolan. Den visar att dver
tid uppnar inte ens halften (38 procent)
behdrighet till gymnasiet. Av de elever som
gick i speciella horselklasser var 65 procent
behdriga till gymnasiet och av de individ-
integrerade eleverna med hérselproblema-
tik var 78 procent behdriga. Enligt samma
studie var 90 procent av alla grundskolans
elever behdriga till gymnasiet.

Resultaten visar att skolframgang
ar relaterat till graden av horselned-
sattning och att farre elever med gra-
vare horselnedsattning kvalificerade
sig for hogre studier.

Utredningen fortsatter att sla hal pa my-
ter genom att konstatera att elever med

dovhet underpresterar i férhallande till
horande i en rad skoldamnen och dessa re-
sultat aterfinns i en rad studier dven utanfér
Norden. Forskningen visar ocksa, med all
onskvard tydlighet, att utveckling inom Cl-
behandling tillsammans med tidig interven-
tion och tidig tillgang till sprak har minskat
skillnaderna mellan elever med dovhet eller
horselnedsattning och andra elever.

Forskningen understryker att 50 pro-
cent av skillnaderna i skolresultat beror
pa undervisningsfaktorer som ldrarens
erfarenheter. Forsenad sprakutveckling ar
en faktor som har med dga skolresultat
att gora. Foraldrars engagemang och del-
tagande i interventionsprogram ar viktig.
Barnplantorna far ratt pa punkt efter punkt.
Konferenser och det informationsarbete vi
i Barnplantorna gér, har aldrig varit vik-
tigare.

Pedagogiska behov hos malgruppen
Utredningen presenterar en noggrann re-
dogorelse dver malgruppens pedagogiska
behov utifran tre perspektiv, den pedago-
giska miljon, den fysiska miljon samt tek-
niken om stéd i undervisningen. Lararna
behdver mer kunskap om bland annat
kompensatoriska atgarder. Det kan handla
om visuellt stdd for att tydliggora struktur
i bade klassrummet och i undervisningen.
Jag ér helt évertygad om att Jan Sydhoff be-
sokt de skolor i Lomma som Barnplantorna
har god kontakt med nar han konstaterar
att:  “veckoscheman, dagscheman och
aktuella arbetsinstruktioner bor vara val
synliga i klassrummet”.

Mer om Lommamodellen i undervis-
ningen far deltagarna pa konferensen
NCFIE2016 (www.ncfie.se) i Goteborg i
oktober. | utredningen bendmns ocksa vik-
ten av att utveckla saval vardagssprak som
amnessprak och skilja dem at. Kapitlet om
pedagogiska behov kan tjana som handled-
ning fér nya larare.

Aven vikten for eleven att utveckla
horselmedvetenhet och att eleven far
stod i denna utvecklingsprocess. Ment-
aliseringsprocessen (Theory of Mind), som
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Barnplantorna de senaste aren haft stort
fokus pa, berdrs i utredningen. Fysisk miljo
diskuteras i form av vikten av en god ljud-
miljé och akustikférbattrande dtgarder samt
olika tekniklésningar som stod.

Starkt teckensprak och

en teckensprakig specialskola

for okad maluppfyllelse
Barnplantorna delar utredarens forslag
om att barn ska tas emot i specialskolan
endast om de har behov av en tvaspra-
kig undervisning i en teckensprakig miljo.
Vi dr eniga med utredarna om att speci-
alskolan och grundskolan har olika mal-
grupper. Det namns i utredningen dven att
Barnplantorna, som enda intresseorganisa-
tion, forordat etablerandet av en tecken-
sprakig specialskola for okad maluppfyllel-
se for en mycket liten grupps behov i skolan.
Utredningen férordar att den regionala
specialskolan bendmns den teckenspra-
kiga specialskolan, men understryker att
den ska ha ett specialpedagogiskt uppdrag.
Det intressanta blir vilka barn som ska ha
tilltrade till den teckensprakiga specialsko-
lan. Har dr Barnplantorna dter helt eniga
med utredarna som fastslar att s.k. CODA
(Children of Deaf Adults), barn och syskon
till teckensprakiga barn ska inte ha tilltrade
till specialskolan. Deras behov tillgodoses
i grundskolan. Utredningen betonar att
det handlar om elever som pa grund av
sin funktionsnedsattning har behov av en
tvasprakig undervisning i en teckensprakig
miljo.

Utredningen féreslar en koncentrering
av den regionala specialskolan till tre en-
heter och ddrfér bér den geografiska bind-
ningen till Orebro, Harndsand, Vénersborg,
Stockholm, Vanersborg och Lund upphéra.

Ansvarsférdelning mellan stat,
landsting och kommun
Ansvarsférdelningen for barn med dovhet
och horselnedsattning har varit foremal for
diskussioner under decennier. Foraldrar,
Barnplantornas medlemmar har ocksa
upplevt att de av skolan till exempel fatt

besked som “det ar inte vart ansvar”. En
aterkommande fraga har varit vem som
ansvarar for hérteknik, mikrofonsystem,
i skolan.

Utredningen klargdr ansvarsférdelning-
en och slar fast att kommunernas ansvar fér
elevernas skolgang ar langtgaende. Enligt
skollagen (2010:800) ska alla ha lika till-
gang till utbildning i det offentliga skolva-
sendet. Det ar rektors uppgift att tillse att
elevens behov av sarskilt stéd skyndsamt
utreds om anpassningar som gjorts inte
anses vara tillrackliga. Om utredning visar
att eleven har behov av stod ska sadant
stod till elev ges! Hoppas foraldrar som fatt
annat besked, typ “vi har inga pengar”,
ldser detta som anges i ett statligt slut-
betankande. Det torde vara vagledande
redan nu!

Kommunala och enskilda skolhuvudman
ska med andra ord ge eleven det stéd som
fordras for att uppna malen med utbild-
ningen. Det kan handla om pedagogisk
kunskap och horselteknik .

Det fastslas att landstingens skyldighet
ar att tillhandahalla hjalpmedel i undervis-
ningen. Landstingen forskriver bade hérap-
parater och hérselteknik och skai samband
med férskrivning ge nédvandig information
och stod till eleven, foraldrar och larare.
Daremot har landstingen inget ansvar att
erbjuda specialpedagogiskt stdd i skolan.
Landstinget arbetar pa uppdrag av foérald-
rarna. Utredningen konstaterar emellertid
att det finns skillnader hur landstingen tol-
kar sitt uppdrag. Ett konstaterande som
ar viktigt da vi behéver en mer nationell
samsyn mellan landstingen i hur de arbetar.

Staten ansvarar for lagstiftning, tillsyn,
uppféljning, utvéardering och en del utveck-
lingsinsatser i forhallande till skolan. SPSM/
SPSM Réd och Stéd arbetar pa statens upp-
drag. Antligen fastslas det att det inte finns
nagot samlat grepp om vilka insatser som
gors av staten, landstingen och kommu-
nerna. Barnplantorna har lange havdat att
foraldrar anser att ansvarsfragan, resultat-
uppfdljning i skola och inom habilitering ar

svart att dverblicka. Foraldrar ifrdgasatter =p>



BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2016

ofta om samverkan mellan berérda instan-
ser, kontinuitet och planldggning 6verhu-
vudtaget existerar! Nu far de stéd av detta
i en statlig utredning.

Hur heterogen ér
specialskolans elevgrupp?
Utredningen har noga studerat elevtill-
stromning/minskning vid specialskolorna
samt heterogeniteten i specialskolans mal-
grupp. | regionskolorna har antalet elever
som laser enligt grundsarskolans kursplaner
varierat éver tid. Lasaret 2015/16 laste om-
kring 7 procent av eleverna enligt grundsar-
skolans kursplaner. Statistiken ar viktig nar
maluppfyllelsen och utbildningskvaliteten
ska diskuteras. Enligt Barnplantorna ar det
dags att diskutera kvalitet — heterogenitet
i malgruppen — maluppfyllelse och inte
bara ange att heterogeniteten ar orsak till
bristande maluppfyllelse i specialskolan.
Utredningen klargor mycket.
Kostnaderna fér undervisning per
skolenhet redovisas och den &r ocksa yt-
terligare argument for koncentrering av
specialskolornas elever till farre enheter.
Regionskolor med fdrre elever har natur-
ligtvis storre kostnader fér undervisning
per elev jamfért med storre regionskolor.
Jamfor Birgittaskolan med 133 elever 2015
och en elevkostnad per dsar pa 560000
kronor och Kristinaskolan med 25 inskrivna
elever med en kostnad per elevplats pa
1282000 kronor!

Deltidselever — distansundervisning
i teckensprak

Barnplantorna har lange kritiserat syftet
med deltidselever. Vi har menat att barn
som har behov av sarskilt stod bor delta i
undervisningen vid sin hemskola utan av-
brott. Dessutom kan en elev inte forvéantas
bli tvasprakig utifran nagra besoksveckor
da och daispecialskolan. Vi far stod i utred-
ningen dar rektorer vid hemskolorna drar
slutsatsen att deltidsutbildning inte gynnar
elevernas kunskapsutveckling. Ur ett sprak-
utvecklingsperspektiv ar dessutom nagon

vecka per termin kort tid fér att utveckla
teckenspraket, konstaterar utredningen.

Ett forsok med fjarrundervisning i
teckensprak hos tolv deltidselever pa
Kristinaskolan har daremot pavisat béattre
resultat.

Utifran ovan staller sig inte utredningen
bakom att permanenta forsoksverksamhe-
ten med deltidsutbildning vid specialsko-
lan. Syftet med verksamheten kan uppnas
battre pd andra satt anger man. En 18sning
ar att SPSM tillhandahaller fjarrundervis-
ning i teckensprak. Barnplantorna delar
utredarenas synpunkter.

Behov av ny malgruppsformulering
Utredarna stallde pa ett tidigt stadium
fragan till intresseorganisationerna om
hur malgruppen ska/bor definieras. Nagon
konsensus uppnaddes inte och det var inte
heller vantat. Viktigt var daremot att Jan
Sydhoff inhdmtade tankar fran manga
aktorer. Fakta, vilket ocksd konstateras i
utredningen, ar att malgruppen for spe-
cialskolan blivit alltmer otydlig i forhal-
lande till malgruppen for grundskolan och
grundsarskolan. Det anges dessutom att
eleverna i specialskolan inte alltid verens-
stdammer med malgrupperna i skollagen.
Innebdrden, enligt Barnplantorna, ar dar-
med att elevantalet maste granskas noga.
Fragan infinner sig ater om SPSM har haft
storre fokus pd att uppratthalla elevantalet/
antalet specialskolor istallet for utveckling
av kvalitet i verksamheterna?

Aven Statskontoret i rapport SOU
2007:87 (tidigare rapporterad om i
Barnplantabladet) delar Sydhoffs syn pa
att malgruppen bér omdefinieras i och
med den 6kande behandlingen med Cl.
Utredningens forslag ar att:

Specialskolan ska ta emot barn
med behov av tvdsprakig under-
visning i en teckensprakig miljo,
barn med daévblindhet eller barn
med synnedséttning och ytterligare
funktionsnedséttning som leder till
behov av omfattande anpassning.

Utredningen definierar aven begreppet
tvasprakig undervisning i en teckenspra-
kig milj6. Det innebdr att elever som inte
har behov av undervisning pa teckensprak
inte bor ha tilltrade till specialskolan.
Barnplantorna delar utredningens syn-
punkter.

Nav — ett satt att
organisera samverkan
Det som utredningen valt att bendmna
Nav stammer val dverens med det férslag
Barnplantorna skickade till utredningen
om upprattande av specialpedagogiska
skolstddsenheter.  Anledningarna till
upprattande av Nav ar behov av battre
samordning och planering. Nu vet ofta
skolorna inte pa férhand vilka elever med
dovhet eller horselnedsattning som finns
i deras upptagningsomrade. Forslaget om
inrattande av Nav ska vara en uppgift for
Specialpedagogiska Skolmyndigheten.
Innebérd ar att i varje region ansvarar
myndigheten for tillsdttande av regio-
nala samordnare for elever inom namnda
malgrupper. | varje region ska det finnas
kansli inkluderande samordnare och spe-
cifik personal for malgrupperna. Naven ska
kartlagga behoven hos eleverna samt se
over utbildningsalternativ i regionen. Navet
ska ocksa mer specifikt samordna insatser
for okad maluppfyllelse och verka for att
sarskilt anpassade kommunikativa miljéer
(SAK-milj6er) etableras. Naven ska dven
yttra sig 6ver ansokningar om statsbidrag
for kvalitetshdjande atgarder (SKA-bidrag).
Sydhoff konstaterar att det ar uppen-
bart att stodet till individintegrerade elever
bor starkas. Statliga befintliga medel ska
omfordelas, anger utredningen. Det har
Barnplantorna lange pladerat for. Av de
medel som staten satsar pa namnda mal-
grupper fordelas 78 procent till specialsko-
lorna och endast 22 procent till kommunala
och fristdende huvudman! Eftersom 95
procent av elever med dévhet, horselned-
sattning eller grav sprakstdrning gar i kom-
munala eller fristaende skolor ar det rimligt

att statens insatser starker dar majoriteten
av eleverna befinner sig.

Utredning med
verklighetsforankring

Genom en rad fiktiva exempel pa individer
ger utredningen tydliga exempel pa vilka
konsekvenser skolmisslyckande kan ge pa
lang sikt for bade individen och samhal-
let. Fokus ar att minska utanforskapet for
personer i malgrupperna.

Ett typexempel ar den debatterade
fragan om elevers ratt till skolskjuts till
mer anpassad skola i annan kommun.
Kommuner som nekat elev detta far bak-
ldxa av utredningen for kortsiktigt tank.
Argumentet dr om kommunerna tror att
de "tjdnar” pengar pa att neka skolskjuts
riskerar kostnaderna att bli miljonbelopp
i form av misslyckad skolgang. Sydhoff

‘ - -.
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anger till kommunerna “det ar klokt att
gora mer"”.

En diger utredning som aven undersokt
forhallandena i de nordiska landerna samt
Nederlanderna, England och Skottland.

Forskningssammanstallningen éver nu-
ldget ar omfattande men visar ocksa pa
brister. Det behdvs fler storre studier. En
onskan hade varit att utredningen hade
namnt den mer omfattande LOCHI-studien
i Australien —en longitudinell populations-
studie.

Men pa det hela taget féljer slutbetan-
kandet de tankar som Barnplantorna under
decennier framfért och haft ringa stod for.
Ett digert arbete med mycket faktaunder-
lag och ekonomiska konsekvensanalyser.
Sydhoff konstaterar ocksa att det inte
handlar om en ambitionshdjning i resurs-
utnyttjiande utan en ambitionshdjning i re-

sultat. Tack till Jan Sydhoff och hans medar-
betare. Antligen, sdger nog bade foraldrar
och manga engagerade yrkesverksamma
inom forskola, skola och interventionsverk-
samheter!

(I detta sammandrag har jag valt att
fokusera pa gruppen elever med dévhet
eller horselnedsattning. En stor del av
utredningen behandlar ocksa barn med
grav sprakstérning, barn med dévblindhet/
synnedsattning samt barn med fler funk-
tionsnedsattningar. Fokus har har handlat
om att férséka ge en hyfsat stor inblick i
utredningen. For mer information Ias ut-
redningen SOU 2016:46.) ®

Ann-Charlotte Gyllenram

“Veckoscheman,
dagscheman och aktuella
arbetsinstruktioner bor vara
val synliga i klassrummet”

—
—
=




BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2016

14th International Conference
on Cochlear Implants - CI2016 i Toronto:

Fran ensidig dovhet till
musiklyssnande

Cirka tio personer fran Sverige valde att i
maj bevista Cl2016 tillsammans med cirka
1700 andra deltagare fran hela varlden.
Konferensen gick av stapeln i Toronto i
Kanada.

Vi valde att komma till Kanada nagra
dagar tidigare for att hinna se Niagarafallen
och lite annat under en biltur. Toronto &r
en mangkulturell stad. Det sdgs att mer an
22 sprak pratas dagligen har. Staden har
i sjalva verket mer an 80 etniska grupper
och fler an 100 sprak, vilket gor staden till
en av de mest mangkulturella i varlden.
Toronto ar den storsta staden i Kanada
med sina 2,5 miljoner invanare och med
sitt vackra lage vid Ontariosjén &r den en
given turistattraktion. Avstandet till de be-
romda Niagarafallen pa gransen till USA ar
endast 1% timmar med bil. Det ville vi inte
missa forstas.

Niagarafallen hor inte till varldens hog-
sta vattenfall. Men miljontals turister be-
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soker de maktiga fallen varje &r. Aven om
de inte tillhor vdrldens hogsta fall ar de
maktiga att se med 54 meters fallhojd. En
minnessten med namnet Nicola Tesla i en
park ndra fallen férbryllade oss. Vad hade
Nikola Tesla med Niagarafallen att gora?
Efter lite efterforskning fick vi svar. Nikola
Tesla var den férsta att utvinna elektrisk
energi fran Niagarafallen. Fortfarande ar
det cirka 60 procent av floden som inte
rinner genom fallen, utan leds genom stora
turbiner och férser ndromradena i USA och
Kanada med elektricitet.

Pampig introduktion

Kanadas urbefolkning inledde konfe-
rensen pampigt med dans och musik.
Uppskattningsvis ungefar 900000 perso-
ner tillhdr Kanadas urbefolkning (indianer,
inuiter och métiser). Darefter fick vi alla ta
del av en filmsekvens som beskrev den his-
toriska utvecklingen av cochleaimplantat,

nagot som manga delegater har varit en ak-
tivoch bidragande del av. En Cl-anvandare
beskrev sin personliga utveckling:

— My brain started to change and be-
came more and more ready for the change
and development of sounds.

Vem kan beskriva

hur Cl-horseln later?

Manga undrar fortfarande hur det later att
hora med cochleaimplantat. Ofta ar matt-
stocken normal horsel, det vill sdga det
som de flesta av oss jamfor med. Michael
Dorman (PhD fran USA) holl ett av de
fantastiska inledningsanforandena “The
sound of a cochlear implant: Insights from
studies of patients with single sided deaf-
ness”. Det kanske inte finns ndgra battre
patienter att studera och som kan beskriva
Cl hérseln narmre an de som har CI och
normal horsel pa andra orat (SSD-single
sided deaf). Fragan forskare har stallt sig

ar om hjarnan vanjer sig vid normal horsel
i kombination med Cl-hérsel? Uppnas bi-
naural stimulering?

Micheal Dorman konstaterar att det nor-
mala drat kommer att lara “Cl-6rat” hur
det ska lata. Hjarnans bimodala funktion
ar vidunderlig. | samverkan med PhD Anu
Sharma (valkand genom forskning pa hjar-
nans reorganisering i samband med hor-
selnedsattning) har han narmre studerat
cortical aktivitet och reorganisering efter
Cl-aktivering hos ensidigt déva personer.
An sd lange &r antalet studier begrénsat
eftersom Cl och SSD énnu inte dr etablerat.
Kostnadsskal &r en anledning till att det ar
svart att fa fram ett genombrott i behand-
ling av ensidig dovhet med Cl. Bilaterala
cochleaimplantat for alla barn och vuxna
med behov av det torde ha en hégre priori-
tetisjukvarden. Ytterligare kunskap om Cl-
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hérseln ldr vi a i takt med att fler ensidigt
dova aven far horsel via cochleaimplantat.

Kan Cl-hérande njuta av musik?
Inledningsanférande tva holls av Charles
Limb, valkand lékare med den i detta
sammanhang fantastiska kombinationen,
Cl-kirurg och jazzmusiker. Det blir manga
illustrationer med musik under presenta-
tionen, bland annat via ett piano dar vissa
tangenter dr smatrasiga for att pa nagot
satt tydliggéra Cl-horseln. Charles Limb
konstaterar emellertid ocksa:

— En del mdnniskor kan smaka skillna-
den pa ett dyrt och ett billigt vin medan
andra inte har den formagan. Detsamma
galler dven for Cl-anvandare, det vill sdga
om en person med Cl gillar musik eller ej har
inte alltid att géra med hur god anvandare
personen ar.

Charles Limbs inspirerande anférande kan
med fordel lyssnas pa via TED Talks pa
Internet, www.ted.com.

Manga anféranden gav Carole Flexers
idag bevingade uttryck “we hear with the
brain” ytterligare mening. Charles Limb
konstaterade att:

— The brain can outperform the tech-
nology!

Vi vet sedan tidigare att musiktraning
(lyssnande och utévande) kan ha en po-
sitiv inverkan pa saval talperception och
produktion. Fragan ar om det &r tillrackligt
kant eller anvant inom familjeintervention
eller rehabilitering.

Ensidig dovhet och CI
Antje Aschendorff, MD fran Tyskland dr en
av pionjarerna om SSD och Cl. Hon kon-

staterade att hos SSD-patienter med Cl =p-
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ska horselfunktionen studeras utifran hur
bada “dronen” fungerar tillsammans och
inte enbart mata hérselfunktion pa det Cl-
opererade Orat. Argument for Cl-behandling
av ensidigt déva ar enligt Aschendorff moj-
ligheter till bade symmetrisk horsel och
riktningshérsel. Hon konstaterar att selek-
teringen av kandidater till Cl behandling ar
viktig och motivation hos patienten, tajming
och kvalificerad rehabilitering ar stora fram-
gangsfaktorer.

Vilka faktorer

inverkar pa resultatet?

Teresa Ching, PhD fran Australien, beskrev
LOCHI-studien (Longitudinal Outcomes of
Children with Hearing Impairment) som pa-
gar i Australien. Det ar en nationell studie
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med nastan 500 barn med horselnedsatt-
ning som deltar. Barnen foljs upp avseende
sprakutveckling, kommunikation och psy-
kosocialt valbefinnande vid dldrarna 6 och
12 manader efter hdrapparatanpassning/
Cl-inkoppling samt vid 3, 5, 9 och 12 ars
alder. Jamforelser sker med en kontrollgrupp
bestdende av hérande barn. Vi lar under
flera ar fa resultat fran LOCHI-studien som
aven kommer att bana vag for ett utveck-
lingsarbete inom svensk intervention. Teresa
Ching sager att kommunikationen i familjen
aren av de viktigaste faktorerna for resultat,
det vill sdga familiens betydelse (“parental
sensitivity”) ar stor. Om barn far Cl tidigt
reduceras behovet av interventionsinsatser,
men familjens engagemang och kommuni-
kation dr framgangsfaktorer for barnet.

Andra foreldsare papekade skillnader i ord-
forrdd mellan barn som hor med ett jamfort
med tva Cl. Framgangsfaktorer ar att ldsa
mycket for sitt barn, att barnet laser och
att anvanda horapparat pa eventuellt icke
implanterat ra, det vill séga hérsel pa bada
oronen ar vasentligt.

Shani Dettman (for évrigt en av forela-
sarna pa NCFIE2016-konferensen i oktober
i Goteborg) kn6t ocksa an till LOCHI-studien
i konstaterandet att alder vid implantation
och kognitiva fardigheter ar huvudsakliga
orsaker till variation i resultat hos barn.

Kan barn med Cl ga

vidare till hogre studier?
Longitudinella populations-undersok-
ningar typ LOCHI-studien bérjar komma.

Cochleaimplantat-utvecklingen kan idag
foljas pa ett helt annat satt i studier an
for nagra decennier sedan. Det finns ocksa
omfattande klinisk erfarenhet av ett stort
antal anvandare.

Manga undrar hur det gar fér barnen
pa langre sikt. Julia Sarant, PhD fran
Australien, holl ett intressant anforande
“Academic outcomes for early-implanted
mid-elementary school children with uni-
lateral and bilateral cochlear implants”.
Hon har jamfért barn med Cl och normal-
horande barn samt dessutom gjort jam-
forelser mellan unilateralt och bilateralt
implanterade barn. Ett syfte var ocksa att
finna framgangsfaktorer fér hdgre studier.
Det starkaste omradet fér barn med Cl
ar skrivet sprak och svagaste amnet var
matematik. De basta skolresultaten fanns
bland barn:

e med dubbla Cl,

* som dr tidigt opererade,

» med hdg kognitiv férmaga,

e som laser mycket,

* med starkt engagerade foréldrar,

* med ett Cl och som fortsatter att an-
vanda horapparat pa andra drat.

Ovan visas alltsa vilka framgangsfakto-
rerna ar.

Varfor implanteras

en del barn sent?

Elisabeth Fitzpatrick, PhD fran Kanada, ar
ocksa en av foreldsarna pa NCFIE2016 i
Goteborg. | Toronto holl hon ett intres-
sant anférande som handlade om att inte
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alla barn implanteras tidigt helt enkelt fér
att de inte méter de audiologiska kriterier
som finns for implantation forran senare.
Fitzpatrick poangterar vikten av kontinu-
erliga horselkontroller for barn med hor-
selnedsattning for att cochleaimplantation
ska ske i ratt tid.

LENA-metoden kartlagger
kommunikationen med barnet
Annu har inte LENA-metoden (Language
Environment Analasis) implementerats i na-
gon stérre omfattning i Sverige, trots att det
ar ett kraftfullt verktyg i att utformera och
validera interventionsatgarder och vdgleda
foraldrar. Kayley Mayer fran USA beskrev
metoden och hur den i en studie avsevart
forbattrat foraldrars kommunikation och
samspel med barnet.

(Mer information om LENA: www.lena-
foundation.org.)

"Cochlear implant is a miracle”
Det ar naturligtvis omdjligt att ge en hel-
tackande bild av en konferens inkluderande
cirka 400 postrar och 700 anféranden, men
Warren Estabrooks fick dran att vara “key
note speaker” konferensens sista dag.
Warren Estabrooks ar en stor del av ut-
vecklingen av familjeintervention rérande
barn med Cl. Han dr initiativtagare till AVT
(Auditory Verbal Therapy) och flera svenska
logopeder och specialpedagoger har gatt
sin AVT-utbildning hos Warren Estabrooks
i Toronto. Under konferensen lansera-
des hans senaste bok “Auditory Verbal

Therapy — For young children with hearing
loss and their families, and the practitio-
ners who guide them” (se reportage sidan
28). Warren Estabrooks presenterades som
"the rock star of cochlear implants”. For alla
som kanner honom framstod det som en
bra beskrivning pa en speciell person med
ett glodande engagemang. En person som
vagat ga sin egen vag och standigt varit pa
barnens och familjernas sida.

Konferensens sista dag pratade han
emellertid inte om barn. Det handlade
om “Listening for Life: Rehabilitation for
Adults following Cochlear Implantations”.
Warren Estabrooks konstaterade att det
finns manga platser globalt med fantastisk
teknik for att héra men ingen rehabilitering.
Cl samspelar med forandrad psykosocial
utveckling hos individen. Det &r hog tid
att etablera AVT fér vuxna. Malsattningen
med Cl kan variera. Alla med CI bor stélla
sig frdgan: Vad ar min malsattning med
CI? Tekniken har utvecklats langre &n vad
vi trodde och individerna med ClI har aven
lyckats tanja pa granserna 6ver vad som
borde vara mojligt. Warren avslutar kon-
ferensen under stdende ovationer med:
“Cochlear implant is a miracle. We are all
in this together. Why would we ever com-
promise when so much is possible.”

Grandios avslutning pa en lyckad kon-
ferens. ®

Text:

Radi Jonsson,
Ann-Charlotte Gyllenram
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Forskning

LOCHI-studien i
Australien banar vag for utveckling?

Det dr dags fér mer genomgripande ut-
veckling av interventionsverksamheterna i
Sverige. Jan Sydhoffs utredning om skola
for malgruppen elever med dovhet, hérsel-
nedsattning och grav sprakstorning banar
vag for en rattvisare foérdelning av statliga
medel till undervisning pa en rad olika sétt.
Hérselvardschefer borde genomféra stora
forandringar i interventionsverksamheterna
for barn med dovhet och hérselnedsattning
for att barn ska kunna utvecklas optimalt
enligt sin egen potential. Nu ar det dags
att astadkomma nationell samordning av-
seende intervention. Horselvardscheferna
traffas ju regelbundet. Denna punkt borde
vara hégst upp pa agendan!

Av stortintresse i dessa sammanhang ar
den sa kallade LOCHI-studien (Longitudinal
Outcomes Of Children With Hearing
Impairment) som Barnplantorna tidigare
rapporterat om. Varfor ar den mer intres-
sant an andra forskningsstudier? LOCHI stu-
dien aren longitudinell populations studie.
Studien ar pagaende och undersdker barn
som blivit diagnostiserade genom horsel-
screening med dovhet, horselnedsattning i
regionerna New South Wales, Victoria och
Queensland i Australien.

Deltagande barn
For narvarande ingar 468 barn i LOCHI-
studien férdelade enligt grad av horsel-
nedsattning:
* 16 procent med latt horselnedsattning,
* 35 procent med mattlig hérselnedsatt-
ning,
20 procent med grav horselnedsattning,
* 29 procent med synnerligen grav hor-
selnedsattning/dévhet.
Barnen f6ljs upp vid regelbundna inter-
vall enligt féljande intervall:

14

6 och 12 manader efter hérapparatan-
passning eller Cl-inkoppling,

3 ars alder,

5 ars alder,

9 &rs alder,

12 &rs dlder.

Information om testerna till familjer
Testerna tar vanligtvis omkring tre till fyra
timmar och utférs antingen vid ett inter-
ventionscenter som barn och foraldrar ar
bekanta med eller i skolan. Under besdket
mats barnets verbala kommunikations-
formaga, férmagan att utféra uppgifter
utifran verbala instruktioner och férmagan
att repetera det som sags. Foraldrar fyl-
ler ocksa i ett frageformular vid besoken.
Vid fem drs alder mats ocksa ickeverbal
formaga.

For att kunna gora jamférande studier
pagdr parallellt studier pd normalhdrande
barn i samma aldersgrupper med samma
LOCHI testbatteri som for barnen med hor-
selnedsattning i LOCHI-studien.

Genetisk studie
Vi vet att dovhet/horselnedséttning or-
sakas av genetiska faktorer, miljéfakto-
rer eller en kombination av bada, vilket
ocksa anges i LOCHI-studien. Hos 60—70
procent av barn och ungdomar med
horselnedsattning beror nedsattningen
pa genetiska orsaker. Uppskattningsvis
finns det fler an 200 gener som kan vara
orsak till dévhet. LOCHI-undersékningen
bestémde sig for att fokusera pa barn
med de vanligaste genetiska orsakerna
till horselnedsattningen.

Det s kallade PKU-testet (blodprov som
tas pa nyfédda) screenades pa 368 av bar-
nen och féljande framkom:

* 49 barn hade tva kanda Connexin-26-
genmutationer,

* 35 barn hade en kind Connexin-26-
genmutation,

* 1barnhade en forandring ien Connexin-
26-gen av okdnda orsaker,

e 7 barn hade tva kanda Pendrin-
genmutationer,

* 19 barn var barare av en kand Pendrin-
genmutation,

* 3 barn hade en foérandring i Pendrin-
genen av okanda orsaker,

* 1 barn testades positiv for mitokondrial
DNA-A1555G-mutation,

* CMV (cytomegalovirus) upptacktes hos
28 av 368 barn.

Fordjupat syfte med LOCHI-studien
Professor Teresa Ching fran Australien har
aterkommande rapporterat om LOCHI-
studien vid internationella konferenser. |
AJA (American Journal of Audiology) rap-
porterar hon 2015 att LOCHI-studien ar
utvecklat for att undersoka effekterna av
nar (vid vilken &lder hos barnet) interven-
tionsatgdrder paborjas tillsammans med en
rad andra interventionsrelaterade faktorer.

Fran forskningsstudier i Sverige vet vi att
barn med Cl har svag fonologisk férmaga.
Teresa Ching konstaterar ocksa detta och
dessutom (Ching & Cupples, 2015) att
brister i fonologisk formdga troligen kom-
mer att ha negativ inverkan pa barnens
ldsutveckling.

| LOCHI studien dokumenteras dven
anvandningsgrad av horapparat/Cl samt
vilken kommunikation som anvénds i hem-
met, det vill sdga oral, teckensprak eller
kombination av tal och tecken.

Teresa Ching podngterar att LOCHI-
studien redan nu férser oss med bevis pa

att effektiv intervention forbattrar utveck-
lingen hos barn med hdrselnedsattning.
Hon menar vidare att det aktualiserar vik-
ten av att omedelbart efter interventions-
start och regelbundet mata barns resultat
utifran testmaterial. Dessa bor naturligtvis
inkludera sprak, las- och skrivutveckling,
fonologiska fardigheter, kognition, psyko-
social formdga, livskvalitet m.m.

Jufler studier som gors kommer sakerli-
gen interventionsprogram att finslipa sina
interventionsverktyg och matmetoder. Nar
detta sker i Sverige kommer vi att ha battre
kontroll pa vilka faktorer som inverkar pa
utvecklingen hos barn med hérselnedsatt-
ning. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

LOCHI-lejonet ovan far
symbolisera LOCHI-studien som
dven har en Facebook-sida dér du
kan halla kontakt och dela dina
idéer med LOCHI-forskarna och
LOCHI-familjer. S6k efter “Lochi
study” pa Facebook.

BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2016
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Vincent fem ar,
en aktiv kille som
motbevisar myterna

Det dr bade utvecklande och kul att besoka
familjer i deras vardag i hemmiljon. Ibland
kombinerar vi beséken med férskole- eller
skolbesok och far traffa personal runt barn
och famil].

Vincent och hans familj besokte vi emel-
lertid mitt i sommaren, ijuli manad. De bor
i ett barnvanligt omrade lite utanfor Trands.
Cirka tio hus ar naturskont beldget bland
angar och mindre skogsomraden — vilken
trevlig uppvaxtmiljo for Vincent och hans

tvillingsyster Linnéa.

Vincent och Linnéa foddes prematur
Vincent och Linnéa foéddes prematur (for
tidigt) redan i den 28:e graviditetsveckan.

Bada vagde strax éver ett kilo vardera.
Redan efter nagra dagar fick Vincent en
svar infektion via en artar i naveln, beréat-
tar Elin. | ett snabbt férlopp utvecklades
en blodférgiftning (sepsis) i Vincents lilla
kropp. Livet var i fara sa stark antibiotika
sattes in nar Vincent var endast sju dagar.
En av bieffekterna (val kant) av detta kan
vara hérselnedsattning eller dévhet, men
som Elin konstaterar:

— Det handlade om att radda Vincent
liv. Vi fick inget besked férrdn senare om
konsekvenserna av antibiotikabehand-
lingen.

Vid ett par manaders alder fick Vincent
hérapparater, men sager Elin:

— Det kandes inte som han horde med dem
och detvar kanske inte heller sa motiveran-
de for oss att se till att han anvande dem.

Ingen ville sdaga att Vincent var dov
Flera horseltester utfordes, men de innebar
inte att ndgon diagnos kunde géras.

— Ingen tycktes vilja sdga att han var dév
och visst ville vi garna tro att han horde,
sager Elin.

— Ibland tyckte vi faktiskt att hela situa-
tionen var nagon typ av skamt eller overk-
lig. Vi tyckte verkligen att han horde. Sa
har i efterhand férstar vi att han istallet
utnyttjade och forlitade sig pa visuella led-
tradar for att fungera i vardagen.
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—» Engagerad specialpedagog

banade vag for familjen

Pa horselvarden vid Linkdpings univer-
sitetssjukhus motte de specialpedagog
Madeléne Johansson. Det beskriver Elin
som en vandpunkt fér dem som famil].
Madeléne gjorde omgaende ett hembesok
och beskrev lugnt och sakligt for Elin och
hennes man Fredrik att Vincent troligen
var dov. Hon forklarade utifran Vincents
beteende varfér.

— Madeléne banade vég for att horsel-
tester under narkos gjordes, berattar Elin.

— ABR-testet under narkos visade att
Vincent hade en grav hérselnedsattning
med mer an 80 dB.

Nar Elin och Fredrik antligen forstod att
Vincent var nastintill dov kom nasta pro-
blem. Det handlade om de narmast anhériga
runt familjen, som absolut inte ville forsta.
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— Mor- och farforéldrar ville bara inte forsta
och inse situationen och konsekvenserna
for Vincent, sdger Elin.

— D sa Madeléne, bjud in era anhdriga
sa kommer jag och berattar. Hon hade med
sig projektor och projektorduk och bjod pa
en foreldsning om barn och horselnedsatt-
ning och cochleaimplantat for vara férald-
rar och vanner hemma hos oss i vardags-
rummet. Det kandes mycket bra.

Beslut om cochleaimplantat
— Beslutet om Cl var inte sa svart, men det
var nog forst efter det beslutet som vi fat-
tade att Vincent var dov, konstaterar Elin.
Operationen tog tre timmar och efter
nagra manader fick Vincent dven ett Cl
pa den andra sidan. Vi pratar lite grann
om operationsmetoder och operationssnitt
och hur sjalva forfarandet har férandrats

* o

och utvecklats dver tid, som med allting
annat.

Forvantningar och

positiv installning

Elin poangterar hur viktigt det var att de
tidigt fick en kontaktfamilj, det vill sdga
en annan familj till barn med CI. En famil]
som de kunde mota i hemmiljé och fa stélla
fragor och se ett barn med Cl som hér, talar
och fungerar som andra barn i vardagen.

Detta gjorde att de hade héga forvant-
ningar och att familjen var POSITIV eller
som Elin uttrycker det:

— Attinte vara positiv hade kénts svart.
Jag tycker nog ocksa att jag har blivit star-
kare som foralder.

Eftersom Elin och Fredrik har haft sd
stort utbyte av att tidigt fa en kontaktfa-
milj, ville de gérna sjalva gora en insats for

andra familjer. Samtidigt som de har traffat
nya familjer, som har fatt se hur Vincent
leker och pratar med alla, sa har de sjdlva
starkts i sin foraldraroll. Att stodja andra
och férmedla viktiga erfarenheter starker.

Vincent sa “mamma”

tva manader efter inkopplingen!
Visitter runtfikabordet. Vincent och Linnéa
sitter med hela tiden och lyssnar fast de
sakert har mycket spring i benen och vill
ut i den stora tradgarden. Barnen ar pa
samma dldersadekvata niva. Elin berattar
for barnen att vi kommer fran Goteborg.
Linnéa fragar snabbt om vi bor pa Liseberg.
Vi pratar om detta en stund. Elin berattar
vidare:

— Nagra manader efter inkopplingen sa
Vincent "mamma” och sedan har det bara
rullat pa. Linnéa ar sakert en bra sprakmo-
dell fr honom ocksa.

Familjen har varit med pa Barnplantornas
familjelager och andra regionala traffar
som Barnplantorna Linképing anordnat.
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Elin pratar lyriskt om den senaste familje-
traffen som gick till Visingso.

— Vi knot ytterligare kontakt med an-

dra familjer och flera av dem traffade vi
pa Barnplantornas sommarlager férra dret
i Helsingborg.
Boken “Grattis du har blivit férélder” som
saljs genom Barnplantorna har varit ytter-
ligare ett stdd och just nu ar den utlanad
till forskolan, beréattar Elin.

Myter sprids fortfarande
Vikonstaterar allesammans att motstandet
mot Cl pa barn tyvarr lever vidare och att
familjer fortfarande konfronteras med det
pa olika satt fran bade professionella och
andra. Vi ar ocksa rorande ense om att
mycket handlar om okunskap.

— Det behdvs definitivt mer information,
konstaterar Elin, myter sprids fortfarande!

— Vincent kan bada (med Cl), leka och
gora allt som alla andra barn kan géra. Han
kdr tom motorcross liksom Fredrik gor! Han
ar tuff och framdt och har jattebra balans.

Han cyklade nar han var tva och ett halvt
ar gammal.

Elin sdger att TUFF (Teckenspraks-
undervisning for féraldrar) inte har kants
som ett alternativ eller komplement for
dem. Vincents horsel- och talutveckling ar
dldersadekvat. Féraldrarna ar valinforme-
rade och vill fortsatta och tankaitermer om
mojligheter. Skulle saker och ting férand-
ras ar de beredda att revidera sina planer
for Vincent. Till hosten borjar Vincent och
Linnéa forskoleklass i hemskolan. Elin ar
uppdaterad och har redan hélsat pa i sko-
lan och ljudmiljon har forbattrats. De ska
snart prata ytterligare med rektor om andra
anpassningar for Vincent.

Ett gott rad till andra férdldrar ar att
skaffa sig mycket evidensbaserad informa-
tion, knyta kontakt med andra starka och
mdlmedvetna foraldrar!

Tack Vincent med familj fér trevligt be-
sok! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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“"Theory of Mind":

Att forsta hur andra
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tanker och kanner - tidigt

Cl kan vara en hjalp pa vigen

Att forsta att manniskor vi moter har
ett egetinre liv, en egen forstaelse av
varlden och egna varderingar ar for de
flesta en intuitiv formdga som ar sjalv-
klar och som vi inte funderar sarskilt
mycket 6ver. Men i grunden ar detta
varken en sjalvklar eller enkel formaga
som blir till utan vidare, utan snarare
en komplex formaga som utvecklas
over tid. Inom psykologin kallas feno-
menet for var mentaliseringsférmaga,
ofta anvands det engelska uttrycket
“Theory of Mind"” som ocksa forkortas
ToM.

Nar nar barnet den

forsta mentaliseringsnivan?
Mentaliseringsformagan ar grundldggande
for att vi skall kunna forsta andra mann-
iskor som vi samtalar med i alla de sociala
situationer som vi vanligen rér oss i. Den ar
ocksa viktig for var formdga till empati, att
kunna forsta hur andra manniskor kanner
och tanker, att andra kan ha andra varde-
ringar och kunskap som gor att de agerar
annorlunda &n oss sjdlva. Men fragan ar var
formagan kommer ifran, hur den utvecklas
och vad det ar for erfarenheter som hjal-
per oss att utveckla den. Tar vi avstamp i
forskningen sa ar det helt klart att forma-
gan inte ar fullt utvecklad under det férsta
levnadsdret dven om redan det nyfédda
barnet ar intresserat av den sociala varlden
och redan en ettaring borjar férsta andra

manniskors avsikter (intentioner). De flesta
forskare brukar anse att det ar nar barnet
borjar férstd att andra manniskor ibland
agerar utifran felaktiga antaganden, det vill
sdga har "false beliefs”, som vikan sdga att
barnet natt den forsta mentaliseringsnivan.

Foraldrar ar viktiga for barns

utveckling av mentaliseringsformaga
For hérande barn vet vi att denna forsta
milstolpe passeras vid ungefar fyra ars al-
der, vilket visar sig genom att barnet nu
kan skilja sin egen erfarenhet fran en an-
nan persons. Barn med hdrselnedsattning
uppvisar daremot inte samma férmaga for-
ran ett par ar senare. Varfor det ar sa vet
vi inte sékert men man misstanker att en
mojlig orsak ar att kommunikationen varit
annorlunda under de forsta dren av livet. Vi
vet fran forskningen av hdrande barns ut-
veckling att samspelet mellan fordldrar och
barn langt innan det talade spraket utveck-
lats paverkar utvecklingen av “theory-of-
mind”. Ett exempel ar de studier som visat
att hur modrar pratar med sitt spadbarn
paverkar barnets mentaliseringsférmaga
flera ar senare. Spadbarn vars foraldrar pra-
tat med det “som om” barnet har en vilja
och egna kanslor utvecklar sin mentalise-
ringsférmaga snabbare an andra barn. Var
kunskap om barn med hérselnedsattning ar
bade bristfallig och komplicerad. Det finns
manga orsaker till ett barns hérselnedsatt-
ning och aven stor skillnad i hur familjer

hanterar att fa ett barn med horselproblem
eller dovhet. Sarskilt bristfallig ar var kun-
skap om hur barn som fatt CI paverkas.
Implantationen sker idag allt tidigare och
man kan hoppas att tidigt Cl paverkar den
psykologiska utvecklingen positivt.

Studie pa barn med Cl
Fa studier har hittills undersokt mentalise-

ringsférmdgan hos barn med Cl och resul- =

Ndgra nivder av Theory of
Mind — ungefarliga exempel:

Grundlaggande formagor

o Ar 1: Vi fods med en social mo-
tivation

e 12 man: Forstar andras intentio-
ner (intensions)

e 24 man: Forstar att andra har
onskningar

* 36 man: Forstar andras avsikter
(beliefs)

Mentaliseringsférmaga konstaterad

e 48 man: Férstdr att andra age-
rar utifran ofullstandig kunskap
(False belief)

* 60 man: Kan hantera komplexa
kansloldgen hos andra

* 84 man: Kanresonera kring en
tredje persons kanslor
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tatet av dessa studier ar inte helt entydiga.
Darfor genomfdrde vi nyligen den forsta
studien i Sverige. Studien genomfordes i
samarbete mellan LinkGpings universitet
och Horselvardsenheten vid Sahlgrenska
sjukhuset, Goteborg. Trettiotva familjer i
sodra Sverige tillfrdgades och sexton tacka-
de ja till att medverka. Samtliga barn, som
alla var mellan 4 och 9 &r, hade fatt Cl ino-
pererat, de flesta bilateralt. De undersoktes
med flera psykologiska test som fangade
upp mentaliseringsférmagan, bade vad
galler att forstd hur andra ténker och hur
kanslor paverkar hur vi beter oss i sociala
situationer. Testen fangade ocksa upp saval
relativt enkla som mer komplexa aspekter
av formdgan (for olika nivaer se tabell 1).

Kognitiv ToM

100 % -
80 %
60 %
40 %

20 %

0%

Horande barn Tidigt Cl

Figur 1:

Resultaten fér de test som métte hur barnen férstod andra
maénniskor tidnkande (andra ménniskors perspektiv och
varderingar), sa kallad kognitiv theory-of-mind.
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Vi jamférde dessutom Cl-barnens resultat
med en grupp hérande barn.

Tidig Cl-implantation:

barnen narmar sig hérande

barns utvecklingstakt

Vivar sarskilt intresserade av att se om de
barn som fatt sitt implantat relativt tidigt
hade nagon fordel av detta nar vi matte
deras mentaliseringsformdga. Halften av
barnen hade fatt sitt implantat vid i ge-
nomsnitt 17,6 manaders alder och kom
att bilda den tidiga gruppen. For den an-
dra halften av barnen, den senare grup-
pen, hade Cl i genomsnitt inopererats vid
40,6 manaders alder. Vara resultat visar
att samtliga barn uppvisade viss men-

Emotionell ToM
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taliseringsférmaga men jamfért med de
horande barnen klarade barnen med Cl
farre uppgifter. Detta var sarskilt tydligt
for uppgifter som handlade om andra
manniskors tankande (figur 1) och min-
dre da vi undersokte i vilken grad barnen
forstod att andra mdnniskors kansloldgen
var avgérande for hur en social situation
skulle 16sas (figur 2). Detta géllde sarskilt
de barn som fatt Cl tidigt, de var nastan
lika bra pa att l6sa dessa uppgifter som
den hérande jamforelsegruppen (54 jam-
fort med 65 procent ratta dsningar). Det
verkar med andra ord som om barn med Cl
narmar sig den utvecklingstakt vi vet géller
for de hérande barnen, sarskilt galler detta
de barn som fatt Cl tidigt.

Sent Cl Horande barn Tidigt CI Sent Cl

Figur 2:

Resultaten fér de test som métte hur barnen férstod andra
ménniskor kénslor (hur andra ménniskors kédnslolage
pdverkar vad som hédnder i en social situation), sa kallad

emotionell theory-of-mind.
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= Behov av fler studier

om mentaliseringsformdga

Sjalvklart fanns det stora individuella skill-
nader mellan barnen i var studie, men har
har vi bara redovisat hur det sag ut sam-
mantaget for hela gruppen. Det fanns till
exempel skillnader i hur lange man levt med
Cl, om man hade Cl pa bada 6ronen eller
inte, vid vilken alder horselnedsattningen
konstaterats samt i vilken utstrackning man
anvande teckensprak eller inte. Det behévs
darfor fortsatta studier av hur barn med Cl
utvecklas inom ett s centralt psykologiskt
omrade som var mentaliseringsférmaga. Vi
har darfor initierat en uppféljningsstudie
som vi hoppas genomféra under hésten
2016. Barnen ar nu betydligt aldre och har
haft flera ytterligare ar for att utveckla sa-
val sin sprak- och kommunikationsformaga
som sin férmdga att forsta och tolka andra
manniskors kanslor och tankar. Vi misstan-
ker darfor att gapet till de hérande barnen
minskat an mer.

Naish og Poppy, AB-brukare
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Tidig implantation lagger

grunden till utveckling av ToM
Sammanfattningsvis visar resultaten fran
var forsta studie att aldern ndr barn med
svar horselnedsattning far sitt forsta im-
plantat ar associerad med hur mentali-
seringsférmagan utvecklas. Ett implantat
innan tva drs alder tycks vara en battre
start for utvecklingen av det vi kallar the-
ory-of-mind dn om implantatet ges senare.
Vi misstanker att ett tidigt implantat ger
barnet en storre tillgang till en obehind-
rad interaktion med mamma eller pappa
och att detta utgér en viktig grund for
den fortsatta kognitiva och emotionella
utvecklingen och darmed ocksa fér men-
taliseringsformagan. ®
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Mikael Heimann ar professor
och Anett Sundqvist univer-
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kologi vid avdelningen for
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LinkGpings universitet.
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medverkade dven professor
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handikappvetenskap, institu-
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En forsta rapport samt en
teoretisk oversikt finns
publicerad:

Sundqvist A., Lyxell B., Jonsson
R., & Heimann M. (2014). Under-
standing minds: Early cochlear
implantation and the develop-
mentoftheory of mind in children
with profound hearing impair-
ment. International Journal of
Pediatric Otorhinolaryngology,
78, 538-544.
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(2014), The development of
theory of mind —considerations
for deaf children with cochlear
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Mitt liv - du maste

Jag heter Nick Lindholm och ar 22 ar
gammal. Idag gar jag lakarprogram-
met pa Goteborgs Universitet. Det har
varit en lang resa hit...

Mina foéraldrar har beréttat for mig att jag,
dver en natt nar jag var 5 ar gammal, forlo-
rade nastan all horsel pa bada mina 6ron.
Efter en period pa 3 manader dar vi flyt-
tades runt mellan olika sjukhus kom mina
foraldrar till slut i kontakt med Cl-kliniken
pa Huddinge sjukhus. Jag opererades och
bérjade senare i Iagstadiet som vilket barn
som helst. Men saren fran min férlust var
fortfarande farska och mina grundskolear
var en komplicerad tid till stor del pa grund
av detta.
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utmana dig

Passar jag in?
Min storsta svacka var efter hdgstadiet. Jag
var valdigt skoltrétt och hade egentligen
ingen vilja att bérja gymnasiet, och i mitten
pa 9:an forklarade mina karateinstrukto-
rer fér mig att jag inte skulle fa vara med
och sparra eller delta i tavlingar for att de
var oroliga for att mitt implantat eller jag
sjalv skulle komma till skada. Omtanksamt
kan tyckas, men det resulterade i att jag
kom efter mina kamrater i traningen och
hamnade utanfor. Min andra hobby, bad-
minton, borjade jag ocksa tappa intresset
for mer och mer.

Med andra ord var jag missnojd bade
i skolan och pa fritiden. Jag kande att
omvarlden inte ville att jag skulle passa in

sja

lv!

ndgonstans — att jag mer sags for mitt han-
dikapp &n for vad jag faktiskt kunde bidra
med. Jag bestamde mig for att helt sld om.

Gymnasietiden

Till gymnasiestarten sokte jag en spelut-
vecklingslinje pa Ljud- och Bildskolan, som
precis hade 6ppnati Nyképing. Efter att jag
varit sa trott pa skolan passade ett nyépp-
nat gymnasium perfekt for mig. Jag sag till
att snabbt ta for mig bland bade klasskam-
rater och larare och kom att bli sedd som en
slags spindel i natet som bade folk i klas-
sen och lararna kom till. En annan sak som
hjalpte mycket var att jag hade borjat bli
intresserad av TV-spel och programmering,
sa jag pluggade i princip med mina hobbies.

Jag hoppade ocksa av badminton- och kara-
tetraningarna och borjade tavla i TV-spel pa
min fritid. Till en bérjan var det mest som en
hobby som gav mig en ursakt for att aka runt
i landet och traffa intressanta manniskor,
men langre fram kom jag att resa mycket
runtom i Europa och aven till USA, samtidigt
som jag blev relativt duktig pa spelet och
kunde vinna pengar i svenska turneringar.

Jag vill bli lakare

Mitt gymnasieval och hobbyval nar jag var
15 ar har i efterhand visat sig vara de basta
beslut jag fattat. Mellan 2:a och 3:e ring
bestamde jag mig fér att jag anda ville halla
pa med medicin, som varit min barndoms-
drém, och efter gymnasiet flyttade jag till
Goteborg for att lasa ett naturvetenskapligt
basar pa universitetet. Att flytta tvars Gver
landet var ett enkelt bes|ut eftersom manga
av de ndrmsta vanner jag fatt genom spe-
landet bor i Goteborg.

Samtidigt som jag laste basaret for att fa
behdrighet for lakarprogrammet pluggade
jag ocksa for att skriva hdgskoleprovet och
fortsatte ocksa delta i TV-spelstavlingar.
Det var bitvis en valdigt hektisk och job-
big period, men efter att ha kommit in pa
lakarprogrammet kanner jag att jag med
ratta kan se tillbaka pa allt som hant sen
jag gick ut 9:an med stolthet.

Efter &r av krig ér situationen fér ménniskor
i Syrien desperat. Réda Korset finns pé plats
och med ditt stéd kan vi rédda fler liv varje dag.

BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2016

Mitt rad: gor det som du vill

Det hér har varit en 1ang historia, men jag
kanner att det som jag berattat ocksa ar
nédvandigt for att de rad jag vill ge till bade
barn med Cl och foraldrar till Cl-opererade
barn ska ga fram — jag kan bara prata om
min egen erfarenhet och det ar inte sakert
att det kan fungera fér alla.

Rent generellt tycker jag att vi med Cl
mer an andra behdver hitta vara egna vagar
att gd, utan att for den sakens skull isolera
oss fran omgivningen. Jag bytte miljo fran
manniskor som bara sag mitt Cl som ett
problem och sokte mig till ménniskor som
inte hade ndgon asikt eller till och med blev
imponerade av det. Jag tror att man dverallt
kan stota pa manniskor som ogillar sant som
inte passar in i deras ramar, sorgligt nog.

Med det sagt menar jag inte att man
skall 13ta sig avskrackas fran att halla pa
med populdra sporter eller uthildningar,
men man ska inte heller vara radd for att
prova pa nagot nytt och se hur man fung-
erar med dessa manniskor. Samtidigt ska
man ocksa sta pa sig — om nagon sager
att du inte far eller kan géra nagot fér att
du har Cl, flina dem i ansiktet och forsok
anda. Framst ar det viktigt for dig sjalv att
du gér detta —det finns inget att sdtta emot
det sjalvfortroende man bygger av attklara
nagot mot omgivningens férvantningar.

Sa& har kan du hjélpa:

Swisha valfri géva till 123 000 46 48 eller sms:a
AKUT SYRIEN till 72 900 och skénk 100 kr.

Utmana dig sjalv

Vad galler att héra bra tycker jag att val-
digt mycket handlar om att vaga utmana
sig sjalv och trana. Till en borjan hade jag
extremt svart att hora i matsalar, och dven
om det fortfarande kan vara klurigt hade
jag aldrig lart mig att hora sa bra som jag
idag gor om jag inte hade kampat for att
hora i bullriga miljder. Samtidigt ar det gi-
vetvis ocksa viktigt att kanna efter. Om en
miljo verkligen inte funkar ar det helt okej
att ursakta sig och fraga om samtalet inte
kan flyttas till en tystare plats. Till exempel
nattklubbar med hdg musik och mycket folk
som pratar har jag fortsatt svart for. Fast
i min umgangeskrets, dar jag ar den enda
med funktionsnedsattning, dr det inte di-
rekt bara jag som klagar pa sana ljudmiljéer
heller...

En viktig sak att tanka pa &r dock att
vaga fraga om ifall man inte hor. Det ar
okej att fraga om bade en, tva och fler
ganger — alla manniskor, friska som sjuka,
har sina stunder dar de verkligen inte kan
fatta vad som sdgs till dem. Vet folk dess-
utom om att du hor lite illa ska de ocksd ha
lite extra tdlamod. Det har &r nagot jag har
fatt lara mig den harda vagen. ®

Text: Nick Lindholm,
Lakarstudent
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Det mest populdra valet

Warren Estabrooks
engagerad pionjar - "The
rock star of cochlear implant”

Warren Estabrooks lockar stor publik
over hela varlden nar han forelaser. Sa
aven i Toronto vid varldskonferensen
om cochleaimplantat och andra typer
av horselimplantat. | Toronto passa-
de han pa att lansera sin senaste bok
"Auditory Verbal Therapy — For Young
Children with Hearing Loss and Their
Families, and the Practitioners who
Guide Them”.

Forsta gangen jag personligen traffade
Warren Estabrooks varislutet av 1990-talet
vid ndgon konferens i Europa. Det resulte-
rade i ett 1dngt samarbete in pd 2000-talet
nar Sverige hade pabdrjat sitt médosamma
utvecklingsarbete (som fortfarande pagar,
liksom all utveckling) av horselhabilitering
till familjeintervention. Barnplantorna bjéd
in Warren Estabrooks att foreldsa pa en
Cl-forskningskonferens pa Sundsgardens
Folkhdgskola utanfér Helsingborg. Det re-
sulterade i bredare samverkan och Warren
Estabrooks var en av foreldsarna pa en av
vara forsta nordiska konferenser i samver-
kan med Karolinska universitetssjukhuset
och kliniken for cochleaimplantat. Det
resulterade i ett langt samverkansprojekt
mellan Warren Estabrooks och Cl-kliniken/
Eva Karltorp. Antligen initierades en mer
omfattande, om dn trdg, interventionsut-
veckling i Sverige. Flera logopeder/speci-
alpedagoger (Pia Keskinen Rasmussen,
Ulrika Lofkvist, Anna Persson, Hanna
Mared) i Stockholm kan numera titulera
sig LSLS cert. AVT efter en ldng utbildning
i Kanada hos Warren Estabrooks. De har
sedan varit en viktig motor i att sprida AVT
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via kurser i Stockholm till en rad profes-
sionella ute i vart avlanga land.

Vad inspirerade Warren Estabrooks
yrkesval?

Ibland &r det bara tillfalligheter som styr
vara yrkesval eller inte sa sallan ett mote

med ndgon annan engagerad person. Nar
det géller omradet barn med horselnedsatt-
ning kan det handla om ett méte med ett
barn eller en foralder.

Warren Estabrooks var larare fran borjan
och undervisade horande barn i Toronto.

Efter sju ar som larare sokte han sig till ett =9

Ponto Plus™
- med forstklassig ljudkvalitet

Livslanga

Optifit™ fordelar
- nytt koncept for Ponto Streamer™
vavnadsbevarande - for tradlos
kirurgi kommunikation

For mer information:
Cecilia Canerén 08 545 227 75
ccan@oticonmedical.com

www.oticonmedical.com

OptiGrip™
- utformad for battre
implantatstabilitet

Fordelar med Ponto Plus™

Ponto Plus: Kraftfull vibrator, optimal hantering av aterkoppling,
mojligheter for tradlos kommunikation, 6verldgsen ljudkvalitet

Ponto Streamer: Fjarrkontroll for hrapparaten, streamar ljud fran externa
ljudkéllor som t ex smartphone och TV, har inbyggd telespole (ingen antenn
behdvs pa horapparaten)

OptiGrip: Implantat med marknadens storsta yta for osseointegration

OptiFit: Nya distanser for vavnadsbevarande kirurgi

oticon
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Varfor ar

Hans foraldrar valde SYNCHRONY®—Inte en operation

Tims foraldrar valde SYNCHRONY cochleaimplantat nar han forlorade sin horsel. Sa nar han behovde en
hogupplost 3.0 T MR-undersokning efter en olycka pa lekplatsen, kunde han fa den pa en gang. Han hade
behovt en operation for att forst ta bort implantatmagneten om han hade haft ett annat cochleaimplantat.”

MR-undersokningar ar vanliga, sa om du funderar pa ett cochleaimplantat for ditt barn, valj ett
cochleaimplantat som passar for MR-undersokningar.

* Endast MED-EL SYNCHRONY cochleaimplantat ar CE-markt och
godkant av FDA for 3.0T MR-undersokningar utan att ta bort
magneten forutsatt att man foljer anvandningsinstruktionerna.

+
medel.com ﬂ u

hearLIFE

MED®EL

Tim sa glad?

You

=P utbytesprogram for ldrare i Storbritannien.

Nu handlade det om undervisning vid, det
som vi benamner extern horselgrupp, en
skola dar barn med horselnedsattning var
delvis inkluderade.

Val tillbaka i Toronto hade han blivit in-
spirerad och sokte sig till ett skolprogram
for barn med sarskilda behov. Samtidigt
hade han envan i New York vars barn precis
blivit dov efter en meningit (hjarnhinnein-
flammation). Warren besokte barnet i en
dovskola i New York.

Tillbaka i Toronto sokte sig Warren till en
“oral” dévskolai Toronto, dar FM-systemen
fungerade bristfalligt och dér manga av
barnen kom till skolan pa morgonen med
horapparaterna i skolryggvdskan! Han
jobbade med barnen, inte fordldrarna.
Samtidigt upptdckte han att manga barn
faktiskt hérde med FM-system och horap-
paraterna nar de fungerade. Han visste
ocksa att man skulle behdva jobba med
foraldrarna.

Efter en kurs med valkdnda Doreen
Pollack i Denver blev han fascinerad
over vilka mojligheter AVT skulle erbjuda
dova/gravt horselskadade barn. Warren
Estabrooks bleven LSLS Cert. AVT. Warren
papekar ofta det stod han fatt vid “Learning
to Listen Foundation Programme” vid North
York General Hospital i Toronto samt av alla
hangivna foraldrar, vanner och kollegor.

Varfor inspirerar AVT

sda manga over hela varlden?
AVT-metodiken har varit och ar ett viktigt
verktyg for professionella att vaga utveckla
metoder lampliga for dagens barn med
horselnedsattning. Professionella blir ofta
inspirerade av gladjen att véagleda férald-
rar att bli de som vdgleder sitt barn och
se detta resultera i kommunikativa barn.
Dessutom har AVT-metodiken inneburit
stora mdjligheter till samverkan med kolle-
gor éver hela varlden. En del professionella
i Sverige reflekterar sakert dver den yrkes-
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karridr de ar mitt uppe i och som givet dem
kontakter och vanner Gver hela varlden.

Evidensbaserad information

och végledning tillsammans

med kliniska erfarenheter

Boken som nyligen lanserats kan ses som
en larobok eller faktasamling for intresse-
rade inom omradet barn med hdrselned-
sattning antingen du &r féralder eller pro-
fessionell. Den ger dig en evidenshaserad
Oversikt Gver inte bara AVT utan ocksa var
star forskningen idag avseende hérsel, lyss-
nande och neurologiska aspekter pa horsel
och larande. Den erbjuder alla som séker
vidgad information evaluering av befintlig
forskning inom omradet. Vi far en beskriv-
ning over tvarvetenskaplighet och olika
professionellas viktiga samverkan inom
intervention och larande for barn med hér-
selnedsattning. En Gversikt av ndgra olika
orsaker till dovhet/horselnedsattning som
t.ex. Connexin-26, CMV (cytomegaloviru-
set), auditiv neuropati. Vad innebdr detta
och hur paverkar det interventionsatgarder.

Barnplantorna har vid flera tillfallen hav-
dat att horselvard maste vara tydliga med
varfor heltidsanvandning av horapparat/Cl
ar s viktigt. Stod finner vi i evidensbaserad
information i Warren Estabrooks bok.

Boken &r genomarbetad och bjuder pa
hundratals forskningshanvisningar och
kallférteckningar. Varje interventionsteam
(horselvard) bor kdpa boken som ett led
i ett utvecklingsarbete. Underlag finns i
boken till atskilliga studiedagar for horsel-
vardspersonal om hur utveckling av verk-
samheter bor ske.

Carol Flexers bevingade uttryck “We
hear with the brain, the ears are just the
way in" genomsyrar idag evidens. Det be-
tyder att till exempel cochleaimplantat &r
ett satt att nd hjdrnan.

Fritt Oversatt viktiga rader i kapitel 1:

“Nar hérselnedséttningen val &r diag-
nostiserad, krdvs omedelbar hérapparatan-

passning och heltidsanvandning ar ett mas-
te. Syftet med hérselteknik (hérapparat/Cl/
horselimplantat) ar ett géra det mdjligt att
skicka auditiv information till hjdrnan. Det
finns inget annat syfte. Heltidsanvandning
innebdr auditiv stimulering som framjar ut-
vecklingen av neurala kopplingar i hjarnan
som utgdr grunden for talat sprak, lasning
och ldrande (Cole & Flexer, 2015). Om till-
gangen till hdrselteknologi ar férsenad,
sarskilt under den s.k. kritiska perioden,
sker en kortisk reorganisering av signalerna
till hjdrnan till andra omraden (Sharma,
Dorman, & Kral, 2005). Med tidig tillgang
till hérselteknologi och heltidsanvandning,
kommer barn med hérselnedsattning att
prestera signifikant battre ordférrad, gram-
matiska fardigheter samt fonologiska far-
digheter (Walker et al,, 2015). Dessutom
tidig och heltids access till elektrisk sti-
mulering genom cochleaimplantat gynnar
talspraksutveckling och kommunikation
(Geers & Nicolas, 2013).”

Vad ar evidensbaserad intervention
idag? Hur samverkar alla for att varje barn
med hdrselnedsattning ska nd sin optimala
utvecklingspotential? Vet ansvariga vad
som ar mojligt och hur barn kan na dit?
Ar forvantningarna fortfarande for laga?
Hur anvands evidens i praktiken (IRL — In
Real Life)?

Cirka 600 lasvarda sidor avslutas med
ettantal nedslag i verkligheten, detvill sdga
foraldrar frantolv olika lander beskriver sina
familjers horselresa med barn i behov av
det basta och mest professionella uppdate-
rade stéd som finns att fa. Det handlar om
ett dmsesidigt “tillsammans-projekt” — ett
kontrakt som foraldrar “skriver” med inter-
ventionsteam under barnets uppvaxt.
Hérselvardschefer m.fl. kop boken via for-
laget Plural Publishing Inc.!
www.pluralpublishing.com @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Minnesord:

Jan Grenner - saklig,
passionerad och rattfram

.o

Alldeles i borjan av sommaren, i slutet av
maj fick Jan Grenner ge upp sin kamp emot
cancern vid endast 64 drs alder.

Jan Grenner var 6verldkare vid au-
diologiska avdelningen vid SUS (Skanes
Universitetssjukhus) i Lund, samt under
manga dar ansvarig for Cl-verksamheten i
sodra Sverige. 1977 tog Jan Grenner sin
lakarexamen och 1985 blev han specialist
inom ONH (6ron- nds- och halssjukdomar).
For Jan blev nog steget till att vdlja en in-
riktning som audiolog inte s svart. Hans
intresse for musik, ljud och teknik banade
vag for det valet.

Disputerade

1990 disputerade han pa en avhandling
som handlade om bullerskador pa innerdrat
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och blev docent 2001. Efter tjanstgdringar
vid MAS (Malmé allmanna sjukhus) blev
han 2004 chef for Cl-verksamheten i Lund.
For alla som pa ndgot satt jobbar med Cl
var Jans stora kunskap om innerdrat och
dess sjukdomar samt kunskap om en rad
olika syndromsjukdomar och hur det pa-
verkar horseln val kant. Sin chefstjanst vid
Cl-verksamheten/audiologisk avdelning
innehade han till sin bortgang.

Uppskattad avskedsforelasning

Hosten 2015 héll Jan en mycket uppskattad
forelasning for kollegor da han pa grund av
sjukdom drog sig tillbaka. Undertecknad
bevistade foreldsningen. Ett stort antal
personer narvarade. Jan berattade om sin
karridr och sitt liv. En del av det han be-

rattade var inte kant for mig, som att Jan
kunde ta isar en transistorradio i alla dess
bestandsdelar, satta ihop den igen och fa
den att fungera.

Talen och presenterna var manga. Det
blev enfin och minnesvard hedersbetygelse
mitt i allt det svara da manga visste, inklu-
sive Jan sjalv, att sjukdomen var obotlig.

Passion for horsel

Jag vet att Jan spelade gitarr och spelade i
jazzbandet Oresound Big Band. Ettav hans
fritidsintressen var ocksa val kand hos mig,
namligen hans karlek till att bestiga hdga
berg som Kilimanjaro och vandra runt Mont
Blanc. Fran vandringen runt Mont Blanc
mailade Jan mig ett foto av sig sjalv kladd
i Barnplantornas T-shirt. Det dr ett litet ex-
empel pa den fina lite underfundiga humor
som Jan hade.

Hans sakliga rattframma och arliga
framtoning sag foraldrar efterhand. Den
uppskattades eftersom hans kunskap och
engagemang var sa stort. Hans passion for
alla horselfrdgor dven utanfér det medi-
cinska omradet var omfattande.

Personligen har Jan lart mig mycket.
Han var en flitig Isare av Barnplantornas
elektroniska Nyhetsbrev och kom ofta
med konstruktiv respons, vilket ofta ledde
till entusiastiska mailvaxlingar. Det kom-
mer jag att sakna.

Jag hoppas att hans familj och anhériga
finner stdd i fina minnen samt i tanken att
han, trots for tidig bortgang, fick vara med
om tva barnbarn. ®

Ann-Charlotte Gyllenram

Manga bam behover mer an Cl,
vi vet varfor

Stdrande bakgrundsljud och langa avstand gor det ofta svart for barn med
nedsatt horsel att hora vad larare och klasskamrater séager.

Lat barnen utnyttja sina Cl pa basta satt genom att komplettera dem med
horselprodukter som minskar stérande bakgrundsljud och langa avstand.

Alla barn ska ha samma chans i skolan och f& méjlighet att ta del av
undervisning och gemenskap pa lika villkor.

morethanahearingaid.com | info.halmstad@phonak.com | 035-260 16 00

PHYNAK

lifeis on
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Vi hjdlper er med allt fr&n profilreklam och giveaways fill hela méssmontrar.
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ljud, ljus och teknik

Vardegrund, utbildning,

> Prisexempel: RollUps frén 835:- 20% rabatt: Ska ni stélla ut pa ndgot av Barnplantornas
OCh horselmedvetenhet (Ord. priser exkl. moms & frakt) M @ssdliskar fr&in 2395 ;- arrangemang, t.ex. NCFIE2016? Ange
PopUp-véggar fréin 9125 :- “Barnplantorna” vid bestélining s& far ni
Prisexemplen ar inklusive tryck! dessutom 20% rabatt pd& mdassmaterialet.
e Beldagen i Hassleholm
e Regionalt upptagningsomirade XTI’OVGI’T |\/|ed|0

(Skane, Blekinge, Kalmar, Kro berg)
e Vart undervisningssprak dr svensk
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‘. GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!

, . Barn med horselnedsattning — en handbok i modern familjeintervention
s D

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. Infor 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 benforankrad hérapparat.
en grundskola for elever med horselnedsattning

Eleverna lar sig teckensprak

www.hassleholm.se/silvia

Las mer och kdp via www.interquest.se
Vill du veta mer om Silviaskolan eller komma pa ett besok?

Rektor: Christian Orn Samordnare studiebesék
Tel: 0451-26 8433 Tel: 0709-81 84 32
E-post: christian.orn@hessleholm.se E-post: silviaskolan@hessleholm.se
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Adressandring: Returnera till:

NG e Barnplantorna

AGHESS, e Lilla Bommen 1, van. 12
POSIAOIESS ..o\ o oo 411 04 Géteborg

Telefon:

Du foljer val
Barnplantorna i sociala media?

Sok pa Barnplantorna pa Facebook, |
n . Tube g

Twitter, YouTube och Instagram!




