ORDFORANDEN HAR ORDET

"Horselvardschefer
kan naturligtvis inte
fortsatta att sta pa
perrongen och titta
pa nar Kunskapstaget
rusar forbi i
expressfart!”

Phonaks konferens - horselvardens
chefer lyste med sin franvaro

Manga som jag méter pa olika resor, kon-
ferenser, kurser och moten fragar “hur
manga resdagar har du egentligen?”.
Vilken bra frdga, men jag har inget svar pa
det eftersom jag valjer att inte rakna dem.
Mitt arbete handlar fortsatt om att sprida
kunskap, natverka samt vara inlyssnande.

Phonaks barnkonferens i Stockholm i
oktober, Phonak Pediatric Phorum, var ett
tillfalle att ndtverka samt lyssna pa vilka
frdgor som engagerade deltagarna (till
stora delar special- och horselpedagoger)
och hur de tolkar kunskap de tar emot.
Manga ar vetgirigt pa Kunskapstaget fram-
at, flera har ocksa en stor portion “grit”
(javla anamma/ihardighet) i sitt arbete.
Det behévs da en del fortfarande &r fast
i fragan om teckensprak till alla och det

vikande elevantalet i specialskolan som gér
att det ar viktigt att “rekrytera” barn dit.
Det ar sorgligt. Det handlar om att personal
i samma verksamhet kanske till och med
motarbetar varandra.

Grit behavs till alla!

Det &rinte bara 6nskvart att professionella
skaffar sig grit! Hur jobbar familjeinterven-
tion med att forse barn och ungdomar med
horselnedsattning med grit? Ingen person
med horselnedsattning ar sin funktions-
nedsattning. Alla ar individer med en rad
egenskaper, bade positiva och negativa.
Positiva egenskaper och styrkor ska ut-
vecklas for att kompensera for svagheter.
Hur medvetandegdrs detta hos individen?
Jobbar familjeintervention identitetsstar-

kande utifran ett "hérselskadeperspek-
tiv" eller individstarkande? Hur vagleds
("coachas”) familjer och barn? Presenterar
familjeinterventionsteamen konsekvenser
av olika val (sprak, forskola/skola)? Ja, alla
val har konsekvenser! Lange har vi hort
"vi jobbar pa foraldrarnas uppdrag”, men
interventionsteamen ska naturligtvis arbeta
utifran barns basta med perspektivet evi-
densbaserad intervention. Fragan blir da:
varfor lyste horselvardschefer med
sin franvaro under Phonak Pediatric
Phorum?

Utveckling av
evidensbaserad intervention
Det dr besvdrande for alla landsting i

Sverige att hordselvardschefer standigt =
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lyser med sin franvaro pa konferenser, nar
utveckling inom horselomradet, kogni-
tion, neurovetenskap, specialpedagogik,
horsel- och sprakutvecklande arbetssatt
gar rasande fort FRAMAT. Hur ska hor-
selvardschefer kunna bedriva ett aktivt
utvecklings- och férandringsarbete utan
ny kunskap? Horselvardschefer kan natur-
ligtvis inte fortsatta att sta pa perrongen
och titta pa nar Kunskapstaget rusar forbi
i expressfart!

Brist pa evidensbaserad
intervention inom horselomradet
Konferensens basta anférande héll Ulrika
Lofkvist, verksam i bade Norge och Sverige
men boende i Oslo. Hon presenterade ett
barncentrerat perspektiv pa evidensbase-
rad intervention, som hon menade saknas
i Norden. Jag delar hennes uppfattning.
| Barnplantorna ar vi stolta éver att hon
sitter med i programkommittén for NCFIE
2018 (konferens i Goteborg den 1-2 ok-
tober 2018).

Ulrika utmanade konstaterande att
horselscreening ar fullt utbyggt i Norden,
men det ar tveksamt om vi gor uppfélj-
ningar samt anvander den evidens som
finns. Hon presenterade indikationer pa
utveckling som:

e 2001 fanns en habiliteringslogoped
i Stockholm, men 2017 finns det fem
stycken.

e 80 professionella har fram till dags dato
gatt den ettariga AVT-utbildningen
(Auditory Verbal Therapy).

e Ett storre testmaterial finns idag for att
testa barn.

Men anda sa hopar sig frdgorna huruvida

tex:

e |dentifierar vi alla barn som fods med
olika typer och grader av hérselnedsatt-
ning och tillrackligt tidigt?

* Hurtidigt sker diagnostisering av horsel-
nedsattning pa nationell/nordisk basis?

e Kan fordldrar valja bland olika interven-
tionsformer oberoende av var man bor?

e Erbjuds tidig familjecentrerad interven-
tion tillrdckligt ofta och lange?

e Utvarderas idag till exempel “ospeci-
ficerad tidig intervention”, AVT m.m.,
fore och efter interventionen och i sa
fall hur?

Ulrika konstaterade att vi inte ndr malet
fullt ut. Vi i Barnplantorna delar samma
frustration. Tidigt 2000-tal Cl-opererades
barn vid tva till tre ars alder. Idag 2017 ClI-
opereras bebisar vid fem manaders alder.
Det kraver andra arbetssatt.

— Det racker inte att vi vet vad som ar
bast utan att vi agerar, konstaterar Ulrika!

Sa basta horselvardschefer, populatio-
nen barn med hérselnedsattning paverkar
arbetssatten. Vi har nyféddhetsscreening,
tidig bilateral Cl-behandling, tidig hérap-
paratanpassning och en majoritet barn
inkluderade i “vanlig” forskola med eller
utan stod. Hur verkar ni for att merparten
av dessa barn ska ta plats i majoritetssam-
hallet?

Detvarinte manga i publiken som visste
vad Ulrika syftade pa med begreppet 7-3-6.
Om fa visste det pa konferensen torde det
vara okant for horselvardschefer! Det hand-
lar om att:

e Fore 1 manads alder ska barn screenas,

e fore 3 manaders alder ska horseldiag-
nosen vara klar,

o fore 6 manaders alder ska hérapparater
vara anpassade och en plan finnas for
familjeintervention.

Detta har ldnge varit vedertaget internatio-
nellt. Relativt nytt &r emellertid att 7-3-6
nu ersatts av 7-2-3 (Yoshinaga 2016, f6-
relasare pa NCFIE 2014 i Stockholm).
UTVECKLING!

Vi i Barnplantorna kan bara konstatera
att Sverige tycks fortsatt ha en ojamlik hor-

selvard. Vi vet att forédldrar inte far samma
tillbud. Nationella riktlinjer tycks saknas.

Birgitta Sahlén konstaterade

att alla barn inte har grit!
Barnplantorna har lange i ordférandes
Nyhetsbrev diskuterat grit samt statiskt
och dynamiskt mindset. Viktig kunskap for
foraldrar, barn/ungdomar, forskola/skola
och familjeinterventionsverksamheterna.
Darfor var det extra gladjande att en av
forelasarna, Birgitta Sahlén verksam vid
Lunds universitet (institutionen for logopedi
och foniatri), konstaterade att:

— Det 4r inte alltid de mest begdvade
barnen i klassen som har grit.

Detta ligger helt i linje med Angela
Duckworths teser, amerikansk forskare som
undersokt vad som far oss att inte ge upp.
Lds med férdel hennes bok “Grit — konsten
att inte ge upp”. Kanske en viktig bok for
hérselvardschefer i hur familjer och barn/
ungdomar med hérselnedsattning ska
coachas. Jag kan bara konstatera att au-
diogrammet, grad av hérselnedsattning el-
ler socioekonomisk familjestatus inte alltid
ar vagledande.

Optimal hérapparatanpassning,
hur viktigt ar det?
Michael Waloszek fran Phonak, audiolog
stationerad i Australien férmedlade viktig
kunskap om hur vasentligt valanpassade
horapparater ar for att optimera utveck-
lingen pd individbasis.

| San Fransisco pa Cl-konferensen i
somras diskuterades hur viktigt anvand-
ningsgraden ar for horsel- och talspraks-
utveckling. En undersékning visade att
anvandningsgrad ar lagre vid en till tre rs
alder jamfort med 6ver nio drs alder. Det
har ar naturligtvis forédande for horsel- och
talspraksutveckling. Gallande Cl ser vi det
fortfarande, det vill sdga professionellas
eller vardnadshavares ideologiska synsatt
pa teckensprak och sedan tal. Idag finns



evidens for att den metoden har ideolo-
giska fortecken.

Numera finns s kallade data-login pa
bade horapparater och Cl-processorer.
Utifran det kan samtal med féraldrar be-
drivas hur barnets utveckling ska optime-
ras. Kan sedan data-login kombineras med
LENA (Language Environment Analysis; for
mer information se www.lena.org), sa har
vi kommit Idngt i konstruktiva samtal utan
ideologiska fértecken (huruvida barnet till-
hor ett folkslag eller ej), vardnadshavare
och interventionsteam.
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Att diagnostisera barn med ytterligare di-
agnoser utéver hérselnedsattning far aldrig
anvandas pa grund av bristande kunskap
och €] heller som ursékt fér 1dg anvand-
ningsgrad och/eller 1ag exponering for
horsel och tal. Utvardering utifran evidens
ar ett maste!

Tack Phonak for en intressant konferens! @

Ann-Charlotte Gyllenram

® © &6 06 06 06 06 06 0 06 0 0 0 0 0 0 O 0 0 O O ¢

"Hur ska
horselvardschefer
kunna bedriva

ett aktivt
utvecklings- och
forandringsarbete
utan ny kunskap?”
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Sjukvarden sviker
patienter med CI!

Cochleaimplantatbehandling av dva/gravt
horselskadade &r en av de storsta medi-
cinteknologiska landvinningarna i modern
tid att dterskapa ett sinne. Nar sjukvarden
behandlar barn/vuxna med Cl initieras
sjukvardens livslanga ansvar for patienten.

For barn handlar det om att utveckla hér-
sel och talsprak, ga i férskola och skola pa
hemorten samt erbjudas helt andra méjlig-
heter att ta plats i vart gemensamma sam-
halle som vuxna, det vill séga att skaffa en
utbildning, arbete och leva ett aktivt liv. Idag
hér och talar déva barn med Cl i telefon!
Anda. .. Hor dumed hjalp av Cl gor du basti
attbosétta dig utanfér storstadslandstingen
Vastra Gotaland, Skane och Stockholm.

I samband med en Cl-operation har den
livsldnga kostnadseffektiva behandlingen
initierats. Halso- och sjukvarden har ett
livslangt patientansvar for:

e Uppgradering till ny Cl-teknik kon-
tinuerligt. Ingen patient (barn, vuxna)
amnar vara néjd med 15-20 dr gamla
Cl-apparater (processorer) bakom érat
nar den tekniska utvecklingen revolu-
tionerar inom fler och fler omraden.
Uppgradering &r en del i specialistsjuk-
varden/behandlingen vid ONH/avdel-
ningen for cochleaimplantat .

e Service/injustering av det inre im-
plantatet samt de yttre Cl-processorerna
bakom orat. Service/injustering ar en del
i specialistsjukvarden/behandlingen vid
ONH/avdelningen for cochleaimplantat .

e Reimplantationer (uppskattningsvis
2-3 ganger under patientens livstid) ar
en del i den livsldnga specialistsjukvar-
den vid ONH/avdelningen for Cl.

Har du CI ar du patient pa livstid
och beroende av sjukvarden!

Just nu menar till exempel landstinget i
Vastra Gotaland att barn och vuxna i 15—

20 ar ska ha samma Cl-processorer bakom
éronen kopplade till de inre implantaten
trots teknisk utveckling inom digitalisering,
ljudddmpning i bullriga miljer samt tradlos
streaming i en rad sammanhang som ger
dova barn med Cl likartade méjligheter som
hérande barn att inkluderas i férskola/skola
och pa fritiden vid olika aktiviteter. Inga
riktlinjer finns!

Landstingen bor omgdende jamféra
medicinska kostnader for andra patient-
grupper med Cl-patientgruppen. Vid byte
av Cl-processorer vart femte ar (ett rim-
ligt krav som tidigare var regel i Sverige)
ar landstingets kostnad 1000 kronor
per processor och manad. Det dr inte
Barnplantornas sak att jamfora kostnader
mellan olika patientgrupper som jamférel-
se, men kostnaden avseende Cl ar blygsam
samt kostnadseffektiv. Kostnaden fér en
livslang Cl-behandling fér en patient r en
besparing for landstingen, kommunerna
och staten.

Europeisk undersokning — Spend to
Save visar vagen med tydlig evidens
Barnen blir vuxna och en europeisk un-
dersékning — Spend to Save — tydliggor
kostnaderna av att inte behandla horsel-
nedsattning. Ta del av undersékningen
och stéll dig sjalv fragan om Sverige
och landstingen har rad att inte
satsa pa barnen. (For rapporten Spend
fo Save se www.barnplantorna.se/spend-
save-investering-horselteknik-besparing-
samhallet-och-livskvalitet-individen/)
Landstingen i Vastra Gétaland och
Region Skane bland de samsta landstingen!
Socialstyrelsens statistik (offentlig) i ope-
rationsdatabasen fér slutenvard visar antal
utférda Cl-operationer i olika aldersgrup-
per samt per 100000 invanare i de olika
landstingen. Den ger en tydlig bild 6ver si-

tuationen i Vastra Gotaland. Inte ens initie-
ring av Cl-behandling ar likformig i Sverige
och landstinget Vastra Gétaland behdver
skaffa sig insikter i Cl-behandling som en
besparing inte en kostnad! Statistiken fin-
ner du pa Barnplantornas hemsida.

Barnplantorna kréver jamlik och till-
ganglig vard

Sjukvarden och darmed landstingen har
genom initiering av en behandling med Cl
ett ansvar for alla som hor med Cl. Detta
ar ett stort ansvar. Det handlar bland annat
om barn som utvecklar hérsel och sprak,
gar i forskola/skola och har pabdrjat sin
livsutvecklingsresa. Barnen ar samhallets
framtid — allas framtid.

Vi krdver att landstingen tar an-
svar och ger jamlik och tillganglig
vard for barn med Cl. Foraldrar till
barn med Cl kraver att detta ansvar
inkluderar uppgradering till ny Cl-
teknik (Cl-processorer) vart femte
ar. En kostnad pa 1000 kronor per
processor (6ra) och manad.

| Skéne (med likartade bekymmer som
Vastra Gotaland) ar det redan foraldrar som
planerar att aka utomlands for inkdp av
dubbla Cl-processorer (for optimal horsel i
tiden pa bada 6ronen). En kostnad i famil-
jernas ekonomi pad cirka 150 000 kronor.

Svensk sjukvard bor inte bidra till att
familjernas planbok styr méjligheter till
optimal hérsel och CI- behandling. Hur
och nér kommer landstinget i Vastra
Gotaland och andra storstadsre-
gionslandsting att tillse att barn med
Cl far jamlik och tillganglig vard?

A Barnplantornas vagnar,
Ann-Charlotte Gyllenram

(Artikeln aterfinns pa Barnplantornas konton
pa Mynewsdesk, Twitter och Facebook.)



