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Du behover inte vanta langre. MED-ELs nya horsellosning uppfyller nu de behov
som inte inte tillgodoses av andra benledningssystem.

Vad ar annorlunda?
Eftersom det satts fast med en sjalvhaftande, icke-kirurgisk metod undviker man tryck mot huden och far en

enkel och estetiskt tilltalande l6sning for de som har ledningshinder eller lider av ensidig dovhet.

Ta reda pa mer om ADHEAR och hur enkel denna nya horsellosning ar genom att besoka adhear.medel.com.
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Medlem i Barnplantorna

| egenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2017 dr 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 “féralder”. Ar du stédmedlem mérk talongen “stédmedlem”. Glém inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan &ven registrera dig som
medlem eller stddmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T/4-sida i satsytan: .. .....o 5000:—
1/2-sida, utfallande: ... ... . 9000:—
11-sida, utfallande: . . . ... 16000:—
Mittuppslag, utfallande:. . ........ ... 24000:—

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

Utgivningsplan
December 2017, april 2018, september 2018
Manusstopp: 15 november 2017, 15 mars 2018, 15 augusti 2018

Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

AKTUELLL!

NCFIE2018

Vi lever i en tid ndr nya forskningsron
inom neurovetenskap ("hjarnforskning”)
ar vdgledande for utveckling av inter-
ventionsverksamheterna och férskola/skola.
Méjligheterna for barn och ungdomar med
hérselnedsattning har aldrig varit storre. Det
fortsatter Barnplantorna att sprida kunskap
om. Tillsammans med Sahlgrenska univer-
sitetssjukhusets Cl-verksamhet och en bred
programkommitté erbjuder vi ater ett unikt
och brett konferensprogram i tiden med
NCFIE 2018 — Barn med hérselnedsatt-
ning — delaktighet pa riktigt den 1-2
oktober 2018 i Goteborg. Mer information
kommer.
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Styrelse 2016-2017
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Vice ordforande
Simon Oud 031-16 1877
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*Ordférandena i de regionala organisationerna &r ledaméter
i riksorganisationen i egenskap av distriktsrepresentanter.

Regionala organisationer:
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simon.oud@hotmail.com

Bo Sundestrand 0302-13081
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Anna Oud 031-16 1877
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Ran Hareide
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linda.nilsson@personal.tingsryd.se

Magnus Ivarsson
ivarsson-magnus@bredband.net

Barnplantorna Syd
*Johanna Stadmark 046-1462 36
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Helene Lundahl 042-14 4857
helene.lundahl@hjerta.se

Charlotte Enjin
charlotte@enijin.se
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Fia G6th
fiagoth@hotmail.com
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Helena Goude
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Emma Westling
emmawestling@gmail.com
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ORDFORANDEN HAR ORDET

Cochleaimplantat prioriteras
inte i sjukvarden!

Fler behéver nu engagera sig och géra sin
rosthord nar det galler att sjukvardenialltfler
landsting inte tycks prioritera Cl-behandling.
Brist pa prioritering drabbar redan bade barn
och vuxna i Sverige som &r i behov av upp-
gradering till nya Cl-processorer. Det drab-
bar vuxna i behov av bilaterala Cl. Kderna
till Cl-operation kommer att 6ka. Fragan
ar huruvida det dven kan bli ko till akuta
reimplantationer. Situationen ser minst sagt
bekymmersam ut.

Sjukvardens ansvar for patienter med
cochleaimplantat rér bade barn och vux-
na. Barn blir snabbt vuxna! Darfér kan inte
heller frdgan separeras i barn eller vuxna.
Ansvariga politiker/tjansteman inom lands-
tingen med ansvar for sjukvarden bér snarast

forses med information om Cl-behandling,

for att pa premisser utifran sakkunskap géra

verklighetsférankrade bedémningar om be-
hovet av cochleaimplantat.

Redan for mer an tio ar sedan har
Barnplantorna, som enda patientorgani-
sation, forsokt att lyfta fragan om de ku-
mulativa effekterna av Cl-behandling inom
varden. Det handlar om:

e Ett 6kande antal nya patienter aktuella
for Cl-behandling utifran vidgade krite-
rier for Cl-behandling. Hur ser kapacite-
ten ut for att mota detta vid befintliga
Cl-kliniker?

e Sjukvardens fortsatta ansvar for befint-
liga patienter med Cl, barn och vuxna,
under hela patientens livstid.

Finansiering av Cl pa
agendan internationellt
Langre fram i detta nummer av
Barnplantabladet kan du som ldsare tadel av
reportaget fran Cl-symposiet i San Fransisco
i somras (se sidorna 29—34). Aven vid dylika
symposier ar fragan nu uppe pa agendan
om hur den vdxande Cl-verksamheten inom
sjukvarden ska finansieras.

| Sverige behdver Cl-verksamheten
hjalp fran patientorganisationerna (las
Barnplantorna m.fl.) och féraldrar till
barn med Cl samt vuxna med Cl for att
Cl-behandling ska prioriteras och inte
bortprioriteras vid jamférelse med andra
patientgrupper. Aldrig har det varit mer an-

geldget att foraldrar till barn med Cl samt =p>
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vuxna med Cl engagerar sig personligen.
Din rést som foralder eller patient
raknas och ar viktig!

Vii Barnplantorna vet och Cl-verksam-
heterna vet att Cl ar en besparing for
samhallet. Ansvariga sjukhuspolitiker, sjuk-
husledningar, SKL (Sveriges Kommuner och
Landsting) samt Socialstyrelsen tycks emel-
lertid inte inneha den kunskapen. Nyttan
med Cl maste fran Cl-verksamheternas
sida dokumenteras och kommuniceras
ut till sjukvardspolitiker och allméanhet. |
denna process maste Cl-verksamheternas
samverkan nationellt 6ka. Sahlgrenska
universitetssjukhusets Cl-verksamhet hal-
ler pa med ett projekt bendmnt vardeba-
serad vard. Hari presenteras en utvardering
av utredningsprocessen infor Cl, upplevd
information, delaktighet och bemétande
samt vantetid till operation. Projektet sker
i samverkan med patientorganisationer och
ar ett vardefullt steg pa vagen.

Det nationella kvalitetsregistret (horsel-
barnregistret) skulle kunna bli ett kraftfullt
verktyg av dokumentation om det utveck-
las. Statistik fran Cl-behandlande sjukhus
avseende kumulativa effekter i verksamhe-
terna maste kommuniceras ut.

Spend to Save — massmedial
kampanj i Barnplantornas regi
Utifrdn den europeiska kampanj som
Barnplantorna varit en aktiv del av och
som benamns Spend to Save kommer nu
Barnplantorna att skicka ut en svensk va-
riant av denna flyer med viktig evidens-
baserad information till en rad ansvariga
inom sjukvard etc. Vissa har i Sverige nar
de tagit del av den engelska sammanfatt-
ningen missforstatt den och kommenterat
“men det handlar ju bara om vuxna”.

Ja, foldern Spend to Save presenterar
viktiga data avseende vuxna med hérsel-
nedsattning, men om vi inte tidigt satsar
pa barnen sa hamnar de i kategorin vuxna
med risk for psykisk ohdlsa m.m.

Genom kampanjen Spend to Save vet vi

till exempel att:

e den senaste horseltekniken, inkluderar
horselimplantat och hérapparater har
forandrat livet for personer med hor-
selnedsattning;

e anvandning av horapparater har visat sig
okat mojligheterna till anstallning och
okad intjaningsférmaga;

e anvéndning av horselteknik varierar
stort 6ver Europa. Danmark har mark-
bart hdg anvandningsgrad jamfort med
mdnga andra europeiska ander;

e i de europeiska lander med stérst till-
gang till horselteknik, sasom Danmark,
rapporteras kostnaderna forenade med
andra tjanster som primarvard och sjuk-
husvard vara lagre for personer med hor-
selnedsattning.

Detta och mycket mer kan lasas i sam-
manfattningen av Spend to Save, som nu
Barnplantorna tillhandahaller pa svenska.
Hérselnedsattning och da sarskilt obehand-
lad, felbehandlad eller underbehandlad ar
en allvarlig och ouppmarksammad halso-
och sjukvardsfraga i Europa. Den leder il
stora kostnader och konsekvenser, for bade
individ och samhalle. Detta maste vi hjalpas
at att tydliggéra dven i Sverige.

Ar du féralder och vill optimera ditt
barns mojligheter som aktiv Cl-anvandare
kan du vara en synnerligen viktig pusselbit
i kampanjen Spend to Save i Sverige for ditt
barns skull, nu och i framtiden.

Bestall broschyren Spend to Save fran
info@barnplantorna.se i det antal du
amnar skicka ut per “snigelpost” till sjuk-
vardspolitiker, riksdagsman/kvinnor, SKL,
upphandlare eller de du anser bor fa infor-
mation och kunskap, med ett fdljebrev fran
dig dar du uttrycker din oro fér ditt barns
framtid nu och in i vuxenlivet. Avsluta med
en fraga!

Exempel

Hej! Min son, Ludvig dr dov men hor
med hjélp av ett aterskapat sinne ef-
ter cochleaimplantatbehandling (Cl) vid
Karolinska universitetssjukhuset. Genom
Cl-behandling har Luadvig helt andra mdj-
ligheter till inkludering i vart gemensamma
samhélle och &r adrmed en besparing for
samhadllet. Det som kravs ar emellertid
att sjukvarden fortsatter att ansvara for
Luavigs Cl-hérteknik (funktion, service,
uppgradering till ny teknik etc.) under hela
Luavigs liv. Ludvigs mdjligheter nu och for
alltid dr emellertid beroende av fungerande
teknik. Han ar och forblir patient inom sjuk-
varden under hela sin levnad for att kunna
hdra optimalt.

Luavig och flera tusen andra som hér
med Cl i Sverige behover att sjukvarden
erhéller resurser for att kunna ta ansvar
for livslang Cl-behandling — en besparing
for samhallet och 6kad livskvalitet for den
enskilde.

Las bifogade dokumentation, Spend to
Save, ifran en europeisk undersokning om
konsekvenserna och kostnaderna om hor-
selnedsattning inte behandlas och hur Cl-
behandling ar en besparing for samhallet.

Hur tanker du verka for att sjukvarden
upptyller sitt patientansvar fér min son och
andra som hor med cochleaimplantat?

Maila mig garna!

Det har aldrig varit tydligare att du som
fordlder inte kan avsta fran att engagera
dig bade i Barnplantorna genom ett aktivt
medlemskap samt att agera dven pa egen
hand. Vi behéver skapa ett drev av mann-
iskor som far beslutsfattare att inte bara
hdja pa 6gonbrynen!

Lat oss alla agera NU! Bestall ett antal
sammanfattningar av Spend to Save fran
info@barnplantorna.se idag! @

Ann-Charlotte Gyllenram

BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2017

Speng o Save: Inve
ger battre livskvalitet Och ar en

ekonomisk besparing fér Samhéllet
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Rapport fran USA:

Debatten
som aldrig upphor

For manga verksamma inom omradet
barn med hérselnedsattning sa ar Jane
Madell (PhD, LSLS Cert AVT) valkand
for sitt mangdriga arbete inom inter-
ventionsomradet fér barn med horsel-
nedsattning och deras familjer.

| anledning av att hon nyligen till-
delades utmérkelsen “Marion Downs
Award for Pediatric Excellence” av
The American Academy of Audiology
publicerar Barnplantabladet ett av
hennes senaste inlagg som kronikor.
Utmarkelsen tilldelades Jane Madell
for hennes enastaende engagemang
rérande barn med hdrselnedsattning/
dovhet med syfte att tillse att alla
barn med horselnedsattning/dévhet
far mojligheter att utveckla horsel och
sprak for delaktighet i vart gemensam-
ma samhalle. Hennes blogg “Hearing
and Kids" ar vdlkand.

Debatten som aldrig upphor

| anledning av en artikel som publicerades
nyligen i Pediatrics av Ann Geers et al far
vi ytterligare insikter om forskning roran-
de barn med hdrselnedsattning. Namnda
forskning ger ytterligare kritisk information
till debatten om att anvanda teckensprak
och/eller talat sprak till barn med dovhet
och horselnedsattning.

Som vi alla vet sa dr 92 procent av barn
med hérselnedsattning/dovhet fodda i ho-
rande familjer dar ingen kan teckensprak.
Nar de far ett barn med horselnedsattning
blir de snabbt dverhopade med information
och beslut som behéver fattas avseende
barnet. Tyvarr har inte alltid foraldrar till-

gang till all den information de behdver
ndr de ska fatta viktiga beslut & barnets
vagnar. Artikeln i Pedliatrics av Ann Geers
och hennes kollegor adderar viktiga data
till debatten.

Talat sprak och

teckensprak och inverkan pa

sprak och las- och skrivfardigheter
Alla tycks vara tvarsdkra pa att de vet ex-
akt vilken inldrningsmetod som ar bast fér
barn med horselnedsattning. Problemet
ar emellertid att alla tycks ha olika svar.
Naturligtvis ar inte svaret samma for alla
barn eller for alla familjer. Det har emellertid
inte hindrat oss fran att agera utifrdn att det
endast finns ett ratt svar. Alla kommer vi
attforse vara barn med basta méjliga sprak
om vi anvander oss av vart modersmal i
kommunikationen med vara barn. Allabarn
ar olika och det som fungerar for ett barn
fungerar inte nddvandigtvis for ett annat
barn. Barn till déva férdldrar som har ett
bra teckensprak som modersmal befinner
sig i en helt annan situation jamfort med
barn till horande foraldrar med ingen kun-
skap om teckensprak vid barnets diagnos.
Till detta kommer emellertid ytterligare en
aspekt, namligen las- och skrivfardigheter.
Sprakinlarning ar synnerligen viktigt for ut-
veckling av las- och skrivfardigheter. Barn
utan bra sprak och fonologiska fardighe-
ter kommer inte att utveckla goda lds- och
skrivfardigheter. Om du vill att ditt barn
ska kunna ldsa pa engelska (7 Sverige “pa
svenska”; Gyllenrams kommentar)sa beho-
ver de utveckla goda sprakfardigheter pa
engelska. ASL (American Sign Language)

overfor inte per automatik ASL till lds- och
skrivfardigheter pa engelska.

Pediatrics — Geer et al studien

Ann Geers ar en ansedd forskare som
publicerat en lang rad forskningsartiklar
globalt. | den senaste studien, som pre-
senterades nyligen i tidskriften Pediatrics
utvarderar hon férhallandet mellan tidig
exponering for teckensprak och nyttan av
cochleaimplantat. | artikeln anger Geers et
al att de flesta barn med horselnedsattning
i hérande familjer (foraldrar utan tidigare
erfarenheter av teckensprak) lar sig talat
sprak.

Debatten som har pagatt i ver femtio
ar handlar om huruvida foraldrar ska upp-
muntras att ldra sig teckensprak och att
ddrmed lara sitt barn teckensprak. Studien
Geers et al utvarderade foraldrars anvand-
ning av teckensprak bade fére och efter
det att barnet erhallit cochleaimplantat.
Det handlar om den paverkan foraldrars
anvandning av teckensprak och kommuni-
kationen har pa barnets talforstaelse, bar-
nets eget tal samt |ds- och skrivfardigheter.

Tre grupper av barn med Cl fran en
nationell databas som matchades utifran
demografiska egenskaper, auditiva och
sprakliga egenskaper, men skiljde sig at
i grad av tidig teckenspraksexponering
hemma. Barnen jamférdes dver tid upp till
grundskolans slut.

Barn utan tidig exponering av tecken-
sprak uppnadde béttre fardigheter i talfér-
staelse under de forsta tre aren efter im-
plantation och var dven efter grundskolan
statistiskt signifikant battre pa talat sprak
och lasfardigheter &n barn som exponerats

for teckensprak. Over 70 procent av barnen
som inte hade exponerats fér teckensprak
hade aldersadekvat talat sprak jamfért med
endast 39 procent av de som exponerats
for teckensprak i tre ar eller langre. Tidig
formaga till taluppfattning var en stark
prediktor for barnets egen talforstaelighet
redan mitt i grundskolan.

Lasning
Alla tre grupper barn hade likartade re-
sultat i lasforstaelse jamfort med hérande
barn under de férsta skoldren. Emellertid
hade de barn som inte blivit exponerade
for teckensprak ett statistiskt signifikant
forsprang jamfort med de barn som ex-
ponerats for teckensprak under lang tid.
 Avseende barn utan teckenspraksexpo-
nering hade endast 11 procent en for-
senad lasutveckling tidigt i grundskolan
och detta dkade till 23 procent langre
upp i grundskolan
* Avseende barn som hade exponerats
for teckensprak tidigt hade férre an 20
procent en férsenad ldsutveckling tidigt
i grundskolan. Denna siffra hade emel-
lertid 6kat till fler an 50 procent i slutet
av grundskolan.

Diskussion och slutsats

Avrtikelni Pediatricger en synnerligen tydlig
evidens for att det inte finns nagon férdel/
anledning att anvanda teckensprak tidigt.
Barn vars familjer bara anvande talat sprak
visade sig utveckla battre horsel och tal-
uppfattning och mer begripligt tal an barn
vars familjer anvande teckensprak. Aven
teckenspraksexponering under kort tid re-
sulterade i sémre talforstaelse i grundsko-
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lan. Aven dér familjer anvant teckensprak
minimalt med barnet sa hade barnet samre
resultat an barn som inte exponerats for
teckensprak.

De flesta foraldrar till barn med hérsel-
nedsattning kanner inte till att teckensprak
och processen med att ldra sig teckensprak,
precis som att lara sig nagot annat sprak, ar
ldng. Detinnebar att fordldrar utan tidigare
erfarenhet av teckensprak inte kommer att
vara bra sprakmodeller for sitt barn med
horselnedsattning/dévhet under de forsta
aren. Barnen som lyssnar uteslutande pa
talat sprak har méjlighet till optimal hor-
sel- och talspraksutveckling. Foraldrars val
av sprak och kommunikation for sitt barn
kommer att ha livsavgérande konsekvenser
for barnets las- och skrivspraksutveckling.

Varlden har forandrats
Horselscreening for nyfodda samt en hor-
selteknologisk utveckling har férandrat
varlden for barn med horselnedsattning/
dovhet. Nar jag borjade arbeta inom detta
omrade diagnostiserades barns horselned-
sattning vid tva till tre drs alder och om
de hade en grav horselnedsattning sa var
inte horapparater till ndgon storre hjalp.
De forlorade mycket tid i utveckling och
manga hade stora svarigheter att kommu-
nicera med tal.

Idag identifieras bebisar vid fddseln med
horselnedsattning och erhaller horappara-
ter redan efter ndgon manad. Det innebar
att sa fort de anpassats med horapparater
sa kan de hora foraldrar och syskon tala
till dem och darmed tidigt utveckla horsel
och talsprak.

Barn med bra horsel och talat sprak och
goda las- och skrivfardigheter har mojlig-
heter i livet som de som inte erdvrat dessa
fardigheter kommer att ha. Men for att
detta ska vara méjligt kravs med andra
ord tidig exponering for talat sprak.

Det dr oratt att fatta beslut fér dagens
barn baserat pa resultat hos barn som inte
hade samma méjligheter som de barn som
idag atnjuter helt andra mojligheter. Det
handlar om de barn som diagnostiserades
sent och som inte erhéll horselteknologi
av dagens kvalitet. Vi mdste sluta med att
qgora dylika jamforelser. ®

Text: Jane Madell,
PhD, LSLS Cert AVT
Oversattning: Barnplantorna

Jane Madell, Foto: AG Bell
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Barnplantornas lager
har fylit oss med
kunskap

Under Barnplantornas sommarldger pa
Sundsgdrdens folkhdgskola brukar nagra
familjer stdlla upp pa intervju infér reporta-
ge till Barnplantabladet. Viktor var pa lagret
tillsammans med sin mamma och mormor.
Familjen har varit pa lagret flera ganger for-
ut, men den har gangen fick storasyster och
pappa stanna hemma. Istallet var mormor
med pad lagret. Hon var i gott sallskap med
tva andra mormddrar pa lagret.

— Viktor dr adopterad och fodd i Kina,
han kom till Sverige da han var 1 dr och 5
manader gammal, berdttar Viktors mamma
Marianne.

| Kina gav han ljud ifran sig, men det var
valdigt hoga ljud. Det tolkades som sig-
naler pa missnoje eller hunger. Marianne
och hennes man reflekterade inte alls pa
detta eller huruvida det kunde tyda pa en
horselnedsattning.

— Jag kollade reflexer och motorik, fort-
satter Marianne. Eftersom jag ar sjukgymnast
har jag kompetens om detta i min profession.

Forsta dagen hemma i Sverige
—Narvival var hemma i Sverige krop Viktor
glatt omkring pa golvet. Amanda, Viktors
storasyster lekte pa sitt rum och hade en
massa leksaker utspridda pa golvet runt
hornet fran dar jag och Viktor befann oss.
Pl6tsligt hors ett hogt ljud fran andra rum-
met. Marianne berattar att hon hoppade
till men att Viktor inte reagerade utan bara
krép vidare.
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— Det har maste vi kolla upp. Vad konstigt
att han inte reagerade. Dagen efter “tes-
tade” vigenom att panga med grytlock och
ibland vande han sig om men ibland tycktes
han inte reagera alls. Det kédndes som detta
borde undersékas narmre av en lakare.

Vid adoption har man en ldkartid inom
en vecka och Marianne och hennes man
tog upp sina farhagor vid detta méte.
Barnldkaren remitterade omgaende till
ONH-kliniken (8ron/nas/hals). PA ONH tog
de bort en massa vax i 6ronen, men det
paverkade inte horseln. Vid lekaudiometri
tycktes Viktor inte uppfatta ndgot alls och
nar han tyckte att det var trakigt sa dkte
alla leksakerna i golvet.

Viktor hor inte

Audionomen konstaterade till Marianne
och hennes man att Viktor kanske be-
hovde cochleaimplantat. Marianne visste
redan lite om Cl eftersom en kollegas man
har Cl. Innan behandling med Cl provades
horapparater ut.

— Vi kdmpade pa ett tag med horappa-
raterna, men Viktor verkade inte héra med
dem och han visade ocksa tydligt att han
inte ville ha dem pa sig, sdger Marianne.

Mitti sommaren utférdes hjdrnstamsau-
diometri under narkos pa Viktor. Marianne
och hennes man hade hunnit ldsa pa mer
om hérsel och visste darmed varfor hjam-
stamsaudiometri gjordes. Testet visade att
Viktor var dov.

— Jag forstod rent intellektuellt att Viktor
inte horde men visst hade vi levt pa hoppet.
Beskedet gjorde emellertid att det gallde
att samla sina tankar och ta tag i detta, se
framat och hitta mojligheter.

Vi hade bestamt oss for Cl
Redan tidigt i processen hade vi bestamt
oss for Cl. | augusti fick vi remiss for Cl-
utredning pa Karolinska universitetssjuk-
huset i Huddinge/Stockholm. Familjen kon-
taktade tidigt ocksa Barnplantorna.

— Viktor saknar ett sinne och darfér vill
vi aterskapa det ndr nu méjligheten finns.
Det handlar om Viktor och hans framtid.

Marianne berattar att hon redan vid sin
forsta sokning pa Internet fann information
om Barnplantorna. Tyvarr fann hon dven
sajter som beskrev ett otroligt motstand
mot Cl och blev valdigt forvanad over det-
ta. Detta innebar att hon slutade anvénda
enbart cochleaimplantat som sokord utan
aste bara medicinsk information om Cl och
Barnplantornas hemsida. Marianne var, i
egenskap av sjukgymnast, val inforstadd
i innebdrden av hjarnans plasticitet och
varfor det inte ar aktuellt att vanta med
Cl-behandling.

Fran operation till inkoppling

Operationen gick bra och Marianne kande
sig inte orolig infor operation utan var mer
orolig Gver att de inte skulle kunna ope-
rera in implantat pa bada dronen vid en

och samma operation. Eva Karltorp ope-
rerade och allt gick bra med bada éronen.
Forvantningar var att Viktor skulle kunna
utveckla horsel och tal.
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Redan vid aktiveringen hos Gunnar — Viktor blev glatt forvanad éver det han
Eskilsson, hérselingenjor pé kliniken for  horde, berttar Marianne. Aven hos logo-
cochleaimplantat i Stockholm, reagerade  peden Anna Lundblad pa Huddinge borjade
Viktor pa ljud. han ljuda. Hans férsta “aaaa” lockades =

"
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fram av en dinosaurieunge som klacktes
ur ett agg.

Det har inte krdvts nagot strre kdmpan-
de att fa Viktor att bara sina processorer
all vaken tid. Marianne och hennes man
visste att Viktors horsel- och talutveckling
ar avhangigt av att vara heltidsanvandare
av sina Cl-apparater samt hur viktigt det ar
att Marianne och hennes man pratar och
forklarar mycket.

— Vi fick en god start i hur viktigt det
ar att vi som foraldrar ar sprakgivare och
kommunikatérer, for att stodja Viktor med
hjalp av AVT. Har har specialpedagogen i
Falun, Sandra Nilsson varit ett stort stdd.
Tank att ha en AVT-terapeut i Falun! AVT
ar helt avgdrande!

Barnplantornas lager

har betytt mycket for oss

Marianne uttrycker en otrolig gladje over
att de omgaende efter det att Viktor
hade fatt Cl bestamde sig for att delta i
Barnplantornas sommarlager.

— Vivar nya och kande ingen pa lagret,
men alla kom fram under ldgerveckan och
halsade ss valkomna. Det var en underbar
stamning och det ingav hopp i oss att se
100 barn springa runt, leka, busa och prata
med varandra sa som barn gor.

Marianne utbrister med ett leende under
vart samtal:

—Tank att barnen pratar skanska, stock-
holmska och en rad andra dialekter!

For Marianne och hennes man var det viktigt
att prata med foraldrar som 1ag flera steg fore
i kunskap och att félja sitt barns utveckling
med ett aterskapat sinne. Alla fantastiska
foreldsare pa Barnplantornas sommarlager
har betytt otroligt mycket genom dren.

Fran forskola till skola

Initialt gick Viktor pa en férskola for barn
med en horselnedsattning tre dagar i
veckan. De andra tva dagarna gick han pa
en forskola i omrddet dar familjen bor, fér
att fa kompisar bland grannbarnen. Efter
nagot ar lades horsel-férskolan ned och
Viktor fortsatte pa forskolan hemmavid,
men nu pa heltid.

— Det kandes ratt eftersom Viktor pa
nagot satt var fardig med horselférskolan,
konstaterar Marianne.

Marianne berdttar vidare att Viktor hela
tiden legat bra till avseende horforstaelse
men att uttalet varit svarare. Bra tal fick han
forst i skolan nar han ldrde sig att ldsa och
kunde koppla skrift och talsprak.

Viktor ska nu borja i arskurs tre till
hosten och i klassen har man Comfort
Audios Digisystem. Han dr social och gillar
innebandy och fotboll. Marianne berattar
at Viktor alltid har varit en som ar med i
gruppen och har aldrig statt vid sidan av.

—Vihar "pushat” pa" medvetet, sa som
man gor med alla barn och sd som vi har
gjort med storasyster. Det handlar om att
“pusha” dem ut fran boxen och deras be-
kvamlighetszon.

/ Vibio

Sov pa saken.

Vibio &r en tradlos sangvibrator som du styr med mobilen. Badda ner
Vibio under kudden eller madrassen och stéll alarmet direkt i appen som
finns for bade iOS och Android. Nar det &r dags att stiga upp, vacker Vibio
dig med tysta och kraftfulla vibrationer.

traditionell vackarklocka.

bellman.com/vibio

| borjan tog Marianne av Viktors Cl il
natten, men en kvall var Viktor jattearg och
visade tydligt att han ville ha Cl pa sig nar
han somnar. Efter det tog Marianne eller
hennes man inte av Cl:na. Nu sover han
med Cl och Marianne konstaterade:

— Vad bra! Nufar han annu mer horseltid.

Viktors "horselresa” in i vuxenlivet
Hur har Viktors initiala utveckling med Cl
varit?

— Forst var det forskola och det var ett
stort steg att ta nar Viktor skulle bérja sko-
lan. Det &r viktigt att det finns bra horsel-
teknik i skolan med elevmikrofonsystem.
Frambyskolan har varit mycket positiva och
tillmétesgdende. Ljudabsorbenter sattesin i
taken. Vi har en god dialog med skolan och
mitt i allt kanns det som tur att rektor har
varit specialpedagog och har traffat barn
med cochleaimplantat forut.

Nasta steg ar, enligt Marianne, att mobi-
lisera kraft for att Viktor ska kunna borja pa
hogstadiet (@rskurs 7). Féraldrarna ser ljust
pa Viktors framtid och hans méjligheter att
ingd i vart gemensamma samhalle.

— Vi vill att Viktor ska kunna studera
och arbeta med det han ar intresserad av
och att han ska kunna resa vart han vill,
konstaterar Marianne klokt. Det ska vi som
foraldrar verka for.

Tack Marianne for en fantastisk prat-
stund. Tack Viktor. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Vibio &r ett perfekt val for dig som &r svarvickt, har €3 Bluetooth

en partner som sover ldtt, eller har svart att hora en £ Hamta i
« App Store

» LADDA NED PA

® Google Play

Cochleare

Horsel som forandrar vérlden

Cochlear™ Baha® SoundArc ar ett nytt spannande hérhjalpmedel
som far barn att héra som aldrig tidigare.

Om ditt barn ar for litet for ett kirurgiskt implantat kan han eller hon anda fa
uppleva nyttan av ett Baha-system genom att anvanda Baha SoundArc.

Till SoundArc kan hela vart sortiment av avancerade Baha 5-processorer
anslutas, sa att barn tryggt kan héra och kommunicera var de an ar.

: Den har ett modernt utseende som ungar alskar. Den vager lite, &r praktisk och
! : lika latt att ta pd och av som ett par solglasogon.

Om du vill ha horsel som férandrar vérlden, valj SoundArc.

De mjuka olikférgade andarna kan inte
marknadsféras innan CE-markning.

Heax now. And olways

FOR MER INFORMATION BESOK
www.cochlear.se

roL osseh  [[d 20 iy

Alla produkter ar inte tillgangliga i alla lander. Baha, Cochlear, Hear now. And always och den elliptiska loggan ar antingen varumarken eller registrerade varumarken som tillhr Cochlear Bone Anchored Solutions AB eller Cochlear Limited. iPhone, iPad
och iPod touch ar varumarken som tillhér Apple Inc., registrerade i USA eller andra lander. Ordet Bluetooth och Bluetooth-loggan ér registrerade varumarken som &gs av Bluetooth SIG, Inc. och all anvéndning av sadana mérken av Cochlear Limited &r
under licens. SEP17 D1284720-1
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“Lager igen - ah vad kul!”

Savar det antligen dags fér Barnplantornas
sommarldger i Raa utanfor Helsingborg.
Programmet for veckan damp ner i brevla-
dan for ndgra veckor sedan. Vi sdag direkt
att det var ett spannande program infor
arets vecka pa Sundsgardens folkhdgskola.
Ann Charlotte &r allas var eldsjal och forstas
kursansvarig, som tog emot oss vid entrén
pa séndagen. Redan har fick vi en sarskilt
positiv kansla. Lager igen! Ah vad kull

Vi far nu méjlighet att fylla pa med ny
kunskap och nya insikter, samtidigt som
barnen hittar nya kamrater. Att checka in
pa Sundsgdrden och ldmna vardagen hem-
ma ar en enkel match. All-inclusive ndr det
gdller maltiderna ar varje smabarnsfamiljs
drém. Nu far vi fokusera pa att tanka in ny
kunskap och nya insikter och det samman-
taget ar en fantastisk upplevelse.

En massa aktiviteter

for barnen skapade gladje

Vilka aktiviteter fanns for vara underbara
barn? Jo, ett helt rum fullt med leksaker.
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Har kunde barnen vdlja pa att géra bl.a.
parlsmycken, spela spel, ldgga pussel och
jobba med lera. Det fanns en leksakslyft-
kran och en kassaapparat med tillhérande
varor som man kunde scanna —nastan som
pa riktigt. Gissa om det var populdrt hos
barnen! De harliga lekledarna lekte verkli-
gen med barnen och deltog pa ett trevligt
och engagerat satt.

Utomhus fanns en stor plan med utom-
husleksaker och fotbollar och en studsmat-
ta. Nu var vadret nyckfullt sa vinden slet
i 0ss men den skanska naturen bjuder pa
ett fint sceneri med stor dramatik. Drakarna
var snabbt upp i luften.

Korvgrillningen pd mandagkvall ar alltid
ett populdrt inslag och ett bra satt for alla
attlara kannavarandra. Men just den kval-
len fick brannbollen stéllas in och flyttas
till senare i veckan. Vem kan traffa med
ett racket i de stormbyarna, kanske kunde
de hamnat pa ndgot fonster! Haha! Som
det blaste och det kandes kyligt pa bara
sommarben. | korridoren utanfér lekrum-

met fanns emellertid bordtennis, ishock-
eyspel och harliga soffgrupper, dar man
kunde softa med barnen och lasa sagor.
Det visades filmer och sa fanns en riktig
liten kiosk med chips, kolaklubbor och sma-
godis. Och allt till bra priser. Har kunde man
aven kopa lotter.

Det ordnades ocksa flera aktiviteter for
alla dldre barn. P3 onsdag kvallen kom ett
helt sldp med SegWays till Sundsgarden
som vi testade att kora tillsammans med
instruktor. Senare i veckan akte vi in
till Helsingborg och kérde LaserGame.
Spannande, svettigt och kul!

Kursprogrammet

vralstartade mandag morgon
Méndagen kickades igang efter frukost
klockan nio. Leverantérerna informerade
0ss, spannande att héra det senaste och
dven 3 se Oticons framfart nar de visade
sitt Cl-implantat med tillhérande processor.
| pauserna kunde man mingla med leveran-

torer och fa stalla fragor och kanske komma =
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med férslag pa forbattringar. Sakert varde-
fullt for leverantérerna att traffa familjer
och framforallt vara barn.

Efter lunch var det Cl-teamens tur att fa
presentera sig. De var alla representerade
fran Lund, Goteborg, Linkdping, Stockholm
och Uppsala. Har far man en insyn i hur
det dr hos de olika Cl-teamen. Gemensamt
for alla ar vilket otroligt engagemang alla
Cl-teamen har och hur de brinner fér sina
olika forskningsomraden.

P& eftermiddagen var det en mycket
trevlig programpunkt, “dags att lara kanna
varandra!” sa mycket kunskap och erfaren-
heter alla vi féraldrar sitter inne med och
vilken fantastiskt resurs det ar. Viktigt ar
att varje familj saklart har sin historia och
det finns en stark forstaelse som knyter oss
alla samman.

Tisdag: Horseltraning

och strategier i vardagen

Tisdag morgon och Jacob Johanen inledde
med sin forelasning om horseltraning och
strategier i vardagen. En popular férelds-
ning med manga skratt och det var manga
barn och ungdomar som var med och
lyssnade pa Jacob. En bra férebild for vara
barn! Tisdagen bjod sedan pa workshops
med Phonak, Oticon, Front Row, Cochlear
och MED-EL. Varje workshop var 30 mi-
nuter ldng och nu kunde man passa pa
att bade fa information och stalla fragor
vilket ar viktigt. Tisdagen avslutades men
den traditionsenliga tipspromenaden ner
till havet, kluriga barn- och vuxenfragor
underh6ll bade stora och sma.

Onsdag: "Att beharska

spraket ar makt”

Amy McConkey Robbins, logoped fran USA
och en flitig och omtyckt férelasare, fick
inleda onsdagen. Amy pratade om hur man
kan anvanda musik och rytm nar det galler
sprakinldrning. Sa spannande att lyssna pa.
Sedan berattade Jessica Jagryd, specialpe-
dagog pa Cl teamet i G6teborg, om 11-ari-
ga Amanda. Vi fick se en film om Amanda,
som visade hur hennes Cl hjalpt henne att

'\ HYR SEGWAY HAR
*-l L 1 4

fa horsel och kunde med hjalp av sin larare
bl.a. lyssna och kanna pa gitarren. Pa fil-
men fick vi se ndr Amanda gick tillsammans
med sin mormor till organisten i kyrkan.
Har fick Amanda spela pa orgeln och har
ville hon att organisten skulle 6ka tempot.
Sedan var det psykolog Jan Andersén tur.
Jan lyckas som vanligt alltid hitta nya as-
pekter och intressanta infallsvinkar. Hans
citat "att behdrska spraket ar makt” ar vik-
tigt och kan inte sdgas tillrdckligt manga
ganger. Han patalade ocksa vikten av att
ge barnen ett sprak med manga nyanser.
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Det ar en l6pande uppgift for féraldrarna
— "a never ending story”.

Torsdag: Stegraknare
for kommunikation — LENA
Nu var vi framme vid den ndsta sista dagen.
Ulrika Lofkvists férelasning “ord gor skill-
nad” berdttade hon om LENA-projektet.
Som en stegraknare for kommunikation och
paminde oss om ett barn med hérselned-
sattning behdver hora ett nytt ord manga
ganger innan det satter sig.

Amy McConkey Robbins pratade om
musik och hennes motto: Do music, real

music, every day. Amy hade som vanligt
mycket handfasta tips som man kan ta med
sig hem till vardagen och paminde oss om
att den mest vardefulla instrumentet vi har
ar rosten.

Jan Andersén pratade efter lunchen om
hur man bemoter barn i tonaren, hur ska vi
som fordldrar satta granser? Valdigt upp-
skattad foreldsning och manga féraldrar
kande igen sig ndr Jan pa ett humoristiskt
satt beskrev vardagssituationer med en
tondring.

Tina Ibertsson audionom och blivande

foraldracoach berattade utlamnande och =P
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Oppet om hennes personliga resa och om
att sjalv dga sitt foraldraskap och hur vi
kan forhalla oss till vara kanslor. Om att
mindfullness kan vara ett férhallningssatt
som kan ge styrka i vardagen.

Pa kvallen hade vi traditionsenligt fest-
middag och livemusik av GUBBAROCK.
Klackarna i taket!

Fredag: Storgruppssamtal

under Jan Anderséns ledning

Sa blev det fredag och veckan led mot sitt
slut. Jan Andersen fick férmanen att av-
sluta veckan nar han bland annat pratade
om vad man ska tanka pa nar det galler

teknik, nagot som alla foréldrar till barn
med horselhjalpmedel oundvikligen kom-
mer i kontakt med. Har delade ocksa flera
foraldrar med sig av erfarenheter och gav
tips pa hur man ska hanterar skolor och
kommuner. Perfekt for oss som har en dot-
ter som snart ska borja forskoleklass.

Vilken rolig vecka, vi ser redan fram emot
vecka 31 2019. Tack till Ann-Charlotte,
Johanna och alla lekledare som ordnat en
sa fin vecka for oss alla! @

Text: Fia Goth
Foton: Xtrovert Media & Barnplantorna
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Publicerad i Audionomtidningen i juli 2017:

En horselresa i1 kunskap -
utveckling kontra olika synsatt

Att bli nominerad till 2017 ars SPAF-
pris (Specialpedagogiska Audiologiska
Foreningen) pa Uppsala slott i samband
med SPAF:s arliga konferens var naturligt-
vis en stor ara och ocksa ett erkannande
for Barnplantornas (Riksférbundet for
Barn med Cochleaimplantat och Barn med
Hérapparat) banbrytande arbete.

Det dr hela tjugosju ar sedan som jag
mer eller mindre kastades in i horselomra-
det ofrivilligt. Ja, sa ar det ju for de flesta
foraldrar till barn med hérselnedsattning.
Jag hade ingen tidigare erfarenhet eller
kunskap om hérsel.

SPAF-priset ar omtumlande och ovén-
tat men mycket valkommet. Det har kravts
mycket mod att utvecklas till sprakror for
foraldrar till barn med cochleaimplantat
och sedermera ocksa barn med horsel-
nedsattning generellt.

Manga har under arens lopp fragat mig

non "non

"hur orkar du”, “varfér gér du detta”, “lita

pa professionen”, “tank om inte din dotter
hade blivit dév da hade du inte fatt resa
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over hela varlden”. Nagra svar till kommen-
tarerna hoppas jag forse dig med har.

Fran foralder till ordférande

Initialt hade jag vérldens basta och viktigaste
arbete, detvill séga att vara larare! Tank att
vara involverad i barns ldrande. Det ser jag
som otroligt entusiasmerande och viktigt.

Min successiva andring i yrkesbana
handlade naturligtvis om en initial familje-
kris. Vi var mycket nara att forlora var da
tredriga dotter i bakteriell meningit 1990.
Hon Gverlevde men forlorade hérseln.
Dérmed fick min alltid lika I6sningsorien-
terade familj forsoka att finna mojligheter
hur vi skulle kunna stodja henne.

1995 blev jag initiativtagare till-
sammans med fyra andra foraldrar till
Barnplantorna — Riksférbundet for barn
med cochleaimplantat (senare inkluderades
aven barn med horapparat i malgruppen).
Cochleaimplantat var en ny behandling,
som aterskapade ett sinne. Kunskapen
inom hérselvard om detta var nastintill
obefintlig. Vi fordldrar hade inget val utan
tvingades skaffa kunskap sjalva for att
paverka vara barns mojligheter — dar Cl-
horseln skulle utvecklas och samspela med
andra sinnen pa liknande villkor.

Motstandet mot cochleaimplantat

Att besluta om Cl for var dotter var inget
svart beslut for mig och min man! Vi in-
formerades vdl av lakarna i Lund om be-
handlingen sdval som motstandet rérande
Cl pa barn globalt 1991. Det skrdmde oss
inte. Vivar genom Cl-teamet vél férberedda.
Forvaningen har dock aldrig upphért hur en
medicinsk behandling kan vécka sa mycket

kanslor och vara féremal for polariserade
synsatt dar medicinsk evidens ibland inte har
styrt eller styr information till foraldrar eller
utveckling av interventionsverksamheterna.

| samband med valet av Cl for var dotter
bestamde vi oss ocksa for att bygga relatio-
ner med det fatal professionella som hade
kunskap, vilja att utveckla ny kunskap och
som hade engagemang och forvantningar
pa bade var dotter men ocksa pa hela var
familj. Det blev nydanande att hela var familj
inkluderades i Cl-teamets arbete. Relationer
och livslang vanskap etablerades.

Kunskapen om Cl pa barn ldg i sin linda
och vi var tillsammans med lakare, horse-
lingenjor, logoped och audionom i Lund
pionjdrer men dven visiondrer.

Barnplantorna bildas

De befésta synsatten att déva barn var just
dova grundades pa en misstro huruvida ett
aterskapat sinne skulle kunna utveckla hor-
sel och talsprak hos déva barn var stor.

1994 pratade jag och personal vid Cl-
teamet i Lund om en nyligen publicerad
artikel i en dagstidning, som var negativ
till CI pa barn. I artikeln spekulerades det
om huruvida det var vart att Cl-operera ett
barn om barnet bara kunde héra ett jetplan
pa 13g niva eller hundar som skaller. Vart
samtal var med ratta livligt. Helt plétsligt
utbrister jag:

—Nagon maste val bilda en organisation
for de har barnen?

Jag dngrade mig ndstan nar jag sagt det-
ta, for Sten Harris (Iakare och Cl-teamchef)
bollade snabbt tillbaka med en fraga:

— Och vem tror du ska initiera en sadan
organisation?
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“Barn lever i nuet men

ager framtiden”

Forst da insdg jag att valet inte fanns utan
att beslutet 1dg hos mig for var dotters skull
och da cirka tio andra barns skull i Sverige.

Vi fem foraldrar, som bildade Barn-
plantorna var livradda da vi visste att vi
utmanade ddvorganisationerna och deras
syn pa dova som ett folkslag kontra sjuk-
vardens och var egen syn pa dévhet som
en medicinsk diagnos.

Genom dren har Barnplantorna varit
i allra hogsta grad aktiva i ett pdgaende
paradigmskifte inom intervention och for-
skola och skola for barn som hér med Cl,
konventionella hérapparater, benlednings-
apparater eller olika typer av horselimplan-
tat. | Barnplantorna har jag arbetat for att
sprida information och etablera relationer
och néatverk for att paverka utvecklingen
for barnens skull.

Myntade uttrycken “tillsammans-
projekt” och “kunskapstag”

| egenskap av ordférande i Barnplantorna
har jag myntat nya begrepp som “tillsam-

mansprojekt” och “kunskapstag”. Det
handlar om att foraldrar &r och ska vara en
aktiv part i habilitering/intervention, férsko-
la och skola. For detta kravs kunskap och att
foraldrar tillsammans med yrkesverksamma
inom habilitering, forskola och skola mots
och far del av samma kunskap pa kurser
och konferenser. Genom mitt stora inter-
nationella natverk har Barnplantorna haft
mojligheter att introducera internationella
experter pa konferenser och kurser; ibland
tillsammans med andra verksamheter som
sjukvard/Cl-verksamhet eller skolor. Med
andra ord ett stort “tillsammans-projekt”
pa "kunskapstaget” framat.

Milstolpar

Viktiga milstolpar i Barnplantornas verk-
samhet som jag varit en aktiv del av ar
till exempel bildandet av en europeisk
organisation for Cl-hérande vid ett méte
i Luxemburg 1995. Andra milstolpar ar
delaktighet i initierandet av AVT (Auditory
Verbal Therapy) i Sverige — en interven-

tionsmetod for att stdrka foraldrar och
barn kommunikationen. Det har aven
handlat om att vara redaktér for tidning-
en Barnplantabladet samt det elektroniska
Nyhetsbrevet av typ “ordférande har or-
det”. Bada forumen sprider evidens inom
forskning, pedagogik och medicin. Detta
astadkommes genom natverk med tvar-
vetenskapliga discipliner.

Andra  milstolpar ar  produk-
tionerna av informationsfilmerna
“Cochleaimplantat — att aterskapa ett
sinne” samt “Benfdrankrad hérappa-
rat —en vag till hérande” i samverkan
med Sahlgrenska universitetssjukhu-
set. Tillsammans med Radi Jonsson
(verksamhetschef ONH  Sahlgrenska
Universitetssjukhuset) skrev vi 2014 boken
“Grattis du har blivit forélder! Barn med
horselnedsattning — en handbok i modern
familjeintervention”. Har har vi visat pa en
samverkan 6ver manga granser men fram-
forallt formedlat gemensamma erfarenhe-

terinom medicin, pedagogik, intervention, =
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horsel och sprak. Syftet dr att stodja forald-
rar och dven att férmedla evidensbaserad
kunskap i tiden for alla involverade inom
intervention, forskola och skola.

Den storsta personliga milstolpen,
som berdr mig mest ar utan tvekan att
Barnplantorna var med och raddade liv
2008. Vaccin mot haemophilus influenzae
(Hib) ingdr i barnvaccinationsprogrammet
sedan 1993. Darmed utrotades sa gott som
meningit orsakad av invasiv haemophilus
influenzae hos barn. Under arens lopp har
jag haft fortsatt kontakt med férdldrar vars
barn genomgatt Cl-behandling efter for-
varvad dovhet i samband med meningit
orsakad av invasiva pneumokocker. Det
har ofta handlat om fortvivlade krissamtal.

Sedan bérjan av 2000-talet finns ett
effektivt vaccin. Det kandes mer an angela-
get attinformera férdldrar om riskerna med
invasiva pneumokocker samt tydliggéra for
myndigheter att vaccin skulle spara bade li-
dande hos barn och familjer men dven vara
en besparing for samhéllet. | Barnplantorna
drog vi igang en stor massmedial kampanj
dar en familj vars barn nyligen blivit dov
efter en meningit gav sjukdomen ett an-
sikte i media. Familjen var Ola och Anna
Rosling och farfar till barnet var, nyligen
bortgangne, professor Hans Rosling. Vart
gemensamma arbete resulterade i att alla
barn fodda efter den 1 mars 2008 erbjuds

vaccin mot pneumokocker i barnvaccina-
tionsprogrammet. Det kandes STORT.

Vi maste bejaka utvecklingen
Jag har ett spannande och angeldget
arbete — delaktighet i en fantastisk ut-
vecklingsresa. Just nu dmnar vi initiera en
svensk kampanj i det som i Europa redan
bendmns “Spend to Save”. Det handlar ater
om ett skifte i synsatt inom sjukvarden.
Hérapparatanpassning och Cl-behandling
ar ingen kostnad utan en besparing for
samhallet. Modern hérselteknologi ar yt-
terst kostnadseffektivt. Effekterna av att
inte behandla hérselnedsattning ar langt-
gdende och kostsamma for samhdllet.
Under arens lopp har personer med
horselnedséttning eller dovhet definierats
pa en rad olika satt ofta utifran synsatt.
Detta har paverkat sjukvardens behand-
ling. Fakta ar att for att en person som hor
med cochleaimplantat ska f& samma status
som alla andra patientgrupper bér vi snarast
anpassa terminologin efter det. Cochlea-
implantat ar en livslang behandling inom
sjukvarden dar kostnader for bade reimplan-
tation och yttre delar som Cl-processorer (ap-
parater) ska jamstallas med sjukvardskost-
nader/mediciner for andra patientgrupper.
Att vara visionar hanger samman med
att se det férgdngna, ha stor kannedom
om nutid samt en nyfikenhet och vetgirig-

het om framtiden. Vi ar fortfarande inom
hérselomradet mitt uppe i ett skeende utan
slut. Det dr spannande och uppdraget ar
fortsatt att verka for att alla barns méj-
ligheter ska optimeras aven med ett ater-
skapat sinne. Da kravs det att alla arbetar
tillsammans utifran evidens. Nagot annat
val finns inte da barn lever i nuet men dger
framtiden. Det vill jag och Barnplantorna
fortsatta att bidra till for barnens skull.

Mitt liv tog en ovantad vandning.
Majligheterna och att erévra kunskap inom
ett stort utvecklingsomrade som berér barn
har sporrat mig. Motet med pionjdrer och
visiondrer, yrkesverksamma inom horsel-
omradet globalt ar entusiasmerande. En del
av dem har blivit personliga vénner. Det
har givet ytterligare dimensioner i mitt liv.

SPAF-priset sporrar mig ytterligare i arbe-
tet. Tack alla som nominerade mig. ®

Text:Ann-Charlotte Gyllenram,
Ordférande Barnplantorna

Folj Barnplantorna pa:

Axi®

www.barnplantorna.se

DET AR EN SJUK VARLD VI LEVER 1.
DITT FORETAG KAN GGRA DEN FRISKARE.

BLI FGRETAGSVAN NU.

Som foretagsvan skdnker du och ditt foretag
mellan 10 000 och 100 000 kronor per kalenderar.
Pengar som gar till att gora en sjuk virld friskare.

Ni far ocksd tillgéng till var Foretagsvénlogga,.__* \

ett diplom och en mailfot. P4 sd vis kan ni visa era

anstdllda och kunder att ni bidrar till en friskare varld.

Tack for det stod ni kan ge.
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Bankgiro 900-5032 |
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Skridskoskola for ditt barn i host?

Skridskoakning ar en underbar
verksamhet som béttre dn annat

starker kroppens muskler, och utvecklar

motorik och koordinationsformaga.

Mer information och anmaélan pa:
www.vfkk.se

VFKK Skridskoskola har platser for
nybdrjare fran cirka 4 ars alder och
fortsattningsékare. Undervisningen sker i
anpassade grupper dar barnen pa ett lekfullt
sétt lar sig grunderna i konstakning av
valutbildade instruktorer.

10% rabatt pa forsta
terminsavgiften for
medlemmar i Barnplantorna!

VASTRA FROLUNDA KONSTAKNINGSKLUBB
031-828295 | vfkk@telia.com | www.vfkk.se

GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok i modern familjeintervention

Boken ar lamplig som fortbildning for professionerna inom
barnhérselteam, forskola och skola. For familjer till barn med
horselnedsattning ar boken ett stod under barnets uppvaxt.

INDELAD | FYRA RIKT ILLUSTRERADE BLOCK:

1. Infér diagnos

2. Tidig familjeintervention

3. Forskola
4. Skola

ﬁ/
i K

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

Las mer och kop via www.interquest.se

INTERQUEST AB
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Cochleare

HearYour Way-

Hjalp for ditt barn att uppnd en
battre horformaga.

Nucleus’ 7-ljudprocessorn, som ger en dokumenterat god horformaga, kan
hjdlpa ditt barn att hora sd bra det ar mojligt, nar som helst, var som helst." Den
ar ocksa den minsta och lattaste” horsellésningen som bérs bakom érat, och som
kombinerar god komfort med att vara den forsta och enda ljudprocessorn for
cochleaimplantat som ar Made for iPhone.’

Ta reda pa hur du kan ge ditt barn en battre hérupplevelse med
Nucleus 7-ljudprocessorn genom att ga in pa:

s
—
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I 'en nyligen genomfdrd Klinisk studie var

av anvindarna ndjda eller mycket ndjda
med den totala horfdrmagan de fick

genom Nucleus 7-ljudprocessorn.’

Fojosspa: (1 1 v D

Made for
[ iPod [JiPhone [JiPad

|
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Ré&dfraga din lakare eller audionom om behandling for hérselnedséttning. De kan végleda dig till en lamplig [6sning for just din horselnedsattning. Alla produkter ska anvéndas bara s& som anvisats av din lakare eller audionom. Alla produkter finns inte i
alla lander. Vanligen kontakta din lokala Cochlear-representant. Cochlear, Hear now. And always, HearYourWay, Nucleus och den elliptiska loggan, &r antingen varumarken, registrerade varumarken som tillhor Cochlear Limited. Nucleus 7-ljudprocessorn
ar kompatibel med iPhone 7 Plus, iPhone 7, iPhone 65 Plus, iPhone 6s, iPhone 6 Plus, iPhone 6, iPhone SE, iPhone 5s, iPhone 5¢, iPhone 5, iPad Pro (12,9 tum), iPad Pro (9,7 tum), iPad Air 2, iPad Air, iPad mini 4, iPad mini 3, iPad mini 2, iPad mini, iPad (4:e
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tjénster som tillhor Apple Inc. och &r registrerat i USA och andra lander. Informationen géllande juli 2017. © Cochlear Limited 2017. D1265621 151 JUL17 Swedish translation
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Rikskonferensen
for audionomer och
pedagoger i1 Uppsala

| véras gick i sedvanlig ordning rikskonfe-
rensen fér pedagoger av stapeln. Denna
gang hade SPAF (Svenska Pedagogiska och
Audiologiska Foreningen) slagit sig sam-
man med yrkesféreningen for audionomer
i anordnandet av en konferens gemensam
for specialpedagoger och audionomer.

Arrangdrerna hade nog inte férvantat
sig sa manga deltagare, att de fick stoppa
anmalan av fler pa grund av platsbrist.
Konferensen lockade 350 deltagare, vilket
gjorde att lokalerna pa Uppsala konferens
var fyllda till bristningsgransen.

Forutom ett mangfacetterat program
bjods det forsta kvallen bade pa middag
och underhélining pa Uppsala Konsert och
Kongress. Musikrytmer och dans med en
touch av sydamerikansk karneval fyllde
matsalen och skruvade upp stamningen
hos redan glada konferensdeltagare. Dag
tva var det galamiddag pa Uppsala slott.

Moderator Jacke Sjodin
rimmade for glatta livet
Jacke Sjodin, moderator, sag till att alla
deltagare under forsta konferensdagen var
koncentrerade. Han besitter en férmaga,
som han ldr vara ensam om, namligen att
sammanfatta alla foredrag pa rim. Han har
rim-sammanfattat ministrar och idrottsstjar-
nor pa konferenser av olika slag, berdttade
han. Det handlar om allt fran Skatteverket i
Globen till Sveriges grisbonders drsstamma.
Nu var det dags for medicinska och pedago-
giska féredrag inom hdrselomradet. Nagot
som Jacke Sjodin varnande konstaterade i
inledningen inte hade minsta erfarenhet av.
Visst undrade vi alla hur det skulle ga.
Men, vilka genialiska och roliga rim. Det
var ett fantastiskt inslag i konferensen och

det blev bra rim-sammanfattningar med re-
flektioner fran Sjodin utifrdn att han inte
besitter erfarenheter fran hérselomradet.
Det vackte manga skratt.

Vart fantastiska horselsinne

Helge Rask Andersen, numera seniorpro-
fessor vid Uppsala universitet, 6ronkirurg,
Cl-kirurg, 6ronforskare, ONH (Oron, Nas-
och Hals) specialist m.m., holl en mycket
uppskattad féreldsning med en passion
som engagerade dhérarna.

Cochleaimplantat dterskapar ett sinne och
har fangslat en rad verksamma inom hérsel-
omradet i flera decennier nu. Rask Andersen
aren i en ldng rad av Idkare som engagerat
mer an garna bjuder pa fantastisk inblick i
“vart fantastiska horselsinne. En resa i dess
inre varld"”. Visste du till exempel att det finns
15000 sinnesceller kopplade till horselner-
ven, som for ljuden vidare till var hjarna?

Vi fick en beskrivning av de svindlande
vindlingarna i koklean samt utvecklingen
av cochleaimplantat saval som hjarnstam-
simplantat. Till tonerna av musik fick vi se
membranet i innerérat rora sig som tangen-
terna pa ett piano. Det var rérande vackert.

Rask Andersen namnde ocksa det unika
dggvitedmnet Prestin, som endast finns i
harcellerna och verkar som en typ av “stam-
gaffel” och gér orat extra kansligt for ljud.
Existensen av Prestin upptacktes sa sent som
ar2000. Visste du att runda fonstret i orat inte
arrunt utan ovalt samt att snackan inte ser lika
uthos oss alla utan arindividuell. Storleken pa
sndckan varierar mellan 21 och 24 millimeter.

Fran "takfonster” till atresi
Niklas Danchwardt Lilliestrom, Overlakare
vid ONH-kliniken pa Akademiska sjukhu-

set, ar dron- och skallbaskirurg, men utfor
aven cochleaimplantat-operationer. Han
beskrev ndgot som benamns “takfons-
tersyndrom”, som i och for sig ar relativt
ovanligt men ger besvar med ljuddverkans-
lighet och lockkansla i de drabbade 6ro-
nen. Hoga ljud kan ge yrsel och pulserande
tinnitus. Besvaren kan lindras med kirurgi
rapporterade han.

En annan lakare vid ONH-kliniken pa
Akademiska Sjukhuset, Karin Stromback
rapporterade om barn med éronmissbild-
ning. | Sverige fods varje ar cirka 20 barn
med missbildning i éronen. Av dessa har
tva till tre barn bilaterala missbildningar.
Graden av misshildningar kan variera
och ndgra orsaker ar olika syndrom som
Treacher-Collins och Goldenhaar men ock-
sa skador pa grund av neurosedyn.

Karin Stromback berattade att rekon-
struktion av horselgangen vid medfodd
total atresi ar en kirurgisk utmaning.
Behandlingsalternativ ar till exempel benfo-
rankrade eller implanterbara horapparater.

Sara Lund: Var nyfiken!

Deltagarna bjods pa flera inspiratorer. Efter
Jacke Sjodin fick vi lyssna pa Sara Lunds
anférande “Fran man till manniska”“. Hen
utmanade verkligen de normer och var-
deringar som styr vara liv och hindrar oss
fran atttdnka logiskt. Under underhdllande
former kastade hen ut fragor till publiken
som vem som programmerar vara hjarnor
och vem bestammer vad du ska tycka och
tanka. Omtumlande! Vi bjods alla pa en
blandning av humor, allvar, fakta och fic-
tion kryddat med inspiration och egna erfa-
renheter. “Var nyfiken och vdga reflektera
over dig sjalv” var Sara Lunds rad.
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Anna Persson om sma

barn med en hérselnedsattning
Anna Persson, verksam som special-
pedagog vid horselhabiliteringen for barn
och ungdom vid Rosenlunds Sjukhus/
Karolinska i Stockholm, beskrev tvé pro-
jekt. Dels hennes doktorandprojekt om
sprakutveckling hos smabarn med hérap-
parater samt tankar kring horselhabilitering
tillsammans med dova féraldrar till barn
som har mojlighet att utveckla talsprak
via horapparater eller cochleaimplantat.
Barn med hérselnedsattning/dovhet har
till 95 procent hérande féraldrar. Det finns
emellertid ringa kunskap och erfarenheter
om gruppen barn med hérselnedsattning/
dovhet som har dova féraldrar. Anna bjod
pa viktiga erfarenheter och tankar. Ett
Okande antal foraldrar till déva barn val-
jer cochleaimplantat-behandling for sitt
barn. Det &r hog tid att vi utvecklar stod
till dessa familjer. Anvandargraden varierar
i gruppen. Anna Persson efterlyste ocksa
ett gemensamt synsatt inom habiliteringen
och vackte fragan varfor det inte fanns ett
gemensamt synsatt. Intressant och tanke-
vackande, enligt mitt menande.

Passion hos

horselvardskonsulenter i datid

Far manga som arbetat inom horselomra-
det ar horselvardskonsulent Asta Daléen i
Kalmar valkand. Hon &@r pensionerad sedan

SVENSK
INSAMLINGS
konTo | KONTROLL

ett antal ar, men med sin fortsatta passion
inom omradet barn med horselnedsattning
bjéd hon pd en fantastisk féreldsning om
sin resa som horselvardskonsulent.

Barn med horselnedsattning — hur
lar de sig att lasa?

Malin Wass som lange intresserat sig for
lasprocesser hos barn och vilka sprakliga
och kognitiva férmagor som paverkar las-
processerna samt hur barn med horsel-
nedsattning kan tankas lara sig att lasa.
Fragestallningar var till exempel huruvida
arbetsminne och ordforrad paverkar ldsut-
vecklingen hos barn. Det &r ett intressant
omrade dar en fragestallning bland annat
ar huruvida barn med Cl utvecklat delvis
andra lasstrategier an hérande barn i las-
utvecklingsprocessen. Malin Wass berérde
hur barn Iar sig att stava nya ord och hur
de [ar sig att kanna igen hela ord utan att
ljuda sig fram. Malin Wass har aven varit
verksam i Australien varfér en stor del av
hennes forskningsresultat kommer frdn
barn med cochleaimplantat/hdrapparat
bade i Sverige och i Australien.

Fran Gunilla Gardstedt — 2016

ars mottagare av SPAF:s
pedagogpris till...

| likhet med Asta Daléen bjod Gunilla
Gardstedt, 2016 ars mottagare av SPAF:s
pedagogpris, pa en forelasning eller tids-

HJALP BARNEN
SOM FLYR!

Just nu har vi akuta insatser i bland annat Syrien, Grekland, Italien,
Serbien och har hemma i Sverige. Men det racker inte. Vi behover din hjalp.
Vi behover bli fler. Bli Barnrittskimpe pa riddabarnen.se

Vir verksamhet kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll. Vart 90-konto garanterar att dina pengar anvinds si effektivt och ansvarsfullt som méjlige.

skildring av fyrtio ars arbete inom hérselvar-
den. Detta under en tid med stora tekniska
omvalvningar genom cochleaimplantat-
behandling.

Gunilla avslutade sin yrkeskarriar 2016
som verksamhetschef fér hérselhabilite-
ringen for barn och ungdomar vid Karolinska
Universitetssjukhuset (Rosenlunds sjukhus)
i Stockholm. Under 2000-talets férsta
ar initierade Karolinska/Rosenlund AVT
(Auditory Verbal Therapy).

Arets SPAF-pristagare synes vara en
utmaning. Priset gick till Ann-Charlotte
Gyllenram enligt nedan beskrivning:

"...att vara visiondr, inte vaja for kon-
troversiella spérsmal, utan driva utveckling
och férandringsarbete genom att ihrdigt
sprida ny forskning och beprévad erfaren-
het kring pedagogiska, tekniska och medi-
cinska aspekter av CL."

Ett langre reportage om 2017 ars pris-
tagare publicerades i Audionomtidningen
i borjan av sommaren. | detta nummer av
Barnplantabladet dterfinns det reportaget
pa sidan 20.

Konferensen bjod &ven pa en lang rad
utstallare inom hdrapparat/Cl-industrin
m.fl., som hade fullt upp under dagarna
med 350 intresserade deltagare.

2018 ars konferens kommer att ga av
stapeln i Orebro. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

@ Radda Barnen

BENFORANKRAT HORSELSYSTEM

Ponto 3 -
Definitionen av Power
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‘“:%st
Ponto 3 Ponto 3 Power Ponto 3 SuperPower
45 dB HL 55 dB HL 65 dB HL

Vi hor med hjarnan. Det ar darfor Ponto 3 benférankrade
horapparater stéder hjarnans kognitiva processer och
minskar lyssninganstrangningen.

Ponto 3 ger 6kad kraft som ppnar upp till ett mer
naturligt ljudlandskap. Den nya egenskapen FreeFocus
innebdr 15% forbattrad talforstaelse i de flesta
situationer. Det spelar ingen roll vilken Ponto 3 du
vdljer, du kan vara sdker pa att du far kraften som

du behoveri en diskret design.

Ar du intresserad av att prova nya Ponto 3?
Hor efter med din audionom.
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Hor ditt barn i skolan?

Storande bakgrundsljud och ldnga avstand gor det ofta svart for barn med
nedsatt horsel att hora vad larare och klasskompisar sdger.

Med Phonaks skolsystem Roger™ for skola och utbildning, kan eleverna
delta aktivt i bade diskussioner och grupparbeten.

Lds mer om vad vi kan gora for ditt barn pd www.phonak.se

info.halmstad@phonak.com | 035-260 16 00
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EE+28- B-3=
12-7+43 37
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Rapport fran konferens i San Fransisco:

“Brain health” ett
underskattat kunskapsomrade

Arets konferens C12017 Pediatric gick av
stapeln i San Fransisco mitt i sommaren
och var det femtonde symposiet i sitt slag.

San Fransisco i Kalifornien &r val vart
ett besok. Staden ar belagen pa en halvo
mellan Stilla havet och San Fransiscobukten
och dr den nast mest tatbefolkade staden i
USA. | detta pulserande storstadsomrade
bor 8.4 miljoner invanare. Staden har fatt
sitt namn efter en spansk missionssta-
tion fran 1776, som var uppkallad efter
Franciskus av Assisi. | samband med guld-
rushen 1848 vaxte staden snabbt. Manga
kanner sdkert till den stora jordbdvningen
i San Fransisco som Odelade stora delar
av staden ar 1906. Ur forodelsen byggdes
emellertid staden upp snabbt.

Genom lokalisering pa en halvd med
hdga berg pa ena sidan blir klimatet ratt
och fuktigt med ofta valdigt kall sommar-

dimma. Det hindrar inte en strid strom av
turister att insupa charmiga San Fransisco
med branta kullar, en stilblandning av mo-
dern och viktoriansk arkitektur, stranderna,
Golden Gatebron med mera.

En mindre grupp svenskar hade rest till
San Fransisco for konferensen CI2017, som
avhandlade barn med cochleaimplantat
och anordnades av ACI, American Cochlear
Implant Alliance. ACI ar en icke-vinstdrivan-
de organisation, vars syfte ar att informera
om cochleaimplantat. Medlemmar ar allt
ifran professionella (sjukvard, forskola,
skola, intervention) verksamma inom om-
radet cochleaimplantat, men ocksa vuxna
Cl-anvandare och foraldrar ar aktiva med-
lemmar — en samlad organisation fér alla.

Deltagande svenskar var férutom under-
tecknade, MD Ylva Dahlin Redfors (SU —
Sahlgrenska universitetssjukhuset ONH/CI
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Goteborg), Junis Hagberg (Cl-samordnare
SU) samt MD Eva Karltorp och MD Henrik
Smeds fran Karolinska universitetssjukhu-
set Stockholm.

Det &r omdjligt att skriva ett samman-
drag fran ett symposium innehallande flera
hundra féredrag och posterpresentationer.
Viamnar darfor aterge ett axplock somkan
vara av intresse for ldsarna.

Introduktion — John

Niparko Memorial Lecture
Introduktionen berérde problemen inom
sjukvardssystemet i USA och naturligtvis
debatten om Obama Care som nu pagar i
USA. John Niparko ansedd kirurg inom Cl-
omradet, som gick bort for tidigt forra aret
och som satt ett stort avtryck hos kollegor
varlden éver, hyllades for sin pionjaranda,

passion, malmedvetenhet, beslutsamhet =
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Kom och se utstallningen med det senaste
inom horsel, teknik, ljudmiljé, kommunikation
och pedagogik.

Massan vander sig till alla med ndgon typ av
horselnedsattning eller dovhet oavsett alder.
Massan vander sig ocksa till fordldrar, anhoriga
och 6vriga intresserade.

Massan arrangeras av:

Barnplantorna; DHB Ostra; Horselskadades
distrikt i Stockholms lan; Unga horselskadade
i Stockholm lan (UHiS).

| samarrangemang med:
Alvikskolan; Horselhabiliteringen fér barn och
ungdom, Karolinska; Horselhabiliteringen for

vuxna, Karolinska; SPSM Specialpedagogiskt stod.

Studion nas direkt fran gatuplanet
framfor rondellen.

Torsdagen den 5 oktober 2017,
klockan 14-19.

Fri entré - vilkomna!

och karisma. Hans son, Kevin Niparko holl
ett starkt och kdnslosamt anférande till
minne av sin far. John Niparko sag, liksom
manga andra, dévhet hos barn somen av de
storsta utmaningarna i modern tid att bota.

Konferensens forsta “keynote speaker”,
MD Bruce Gantz stallde frdgan nar lakare
ska forsoka att bevara eventuell resthérsel
hos barn med grav horselnedsattning. Att
bevara horselrester hos vuxna ar numera
regel, men det finns fa studier pa barn
dar liknande strategier anvands. Gantz
menade att Cl-behandla ett 6ra hos barn
med dubbelsidig horselnedsattning kan
ha stora férdelar dven om resthorsel fér-
svinner. Att anvanda horapparat till andra
orat kan ocksd ha fordelar som handlar
om okad taluppfattningsformdga, lattare
att lokalisera ljud samt 6kad uppskattning
avmusik. Eventuell resthérsel ska jamforas
med “vinster” i horsel som en behandling
med cochleaimplantat kan ge.

Vid vilken horselnedsattning

ska barn erbjudas CI?

Jaime Leigh fran Australien sammanfattade
resultat och presenterade prognostiska hér-
trosklar for Cl-utfall hos barn. For barn med
hortroskelmedelvdrde samre dn 85 dB finns
det en mycket hdg chans att taluppfattning-
en blir signifikant forbattrad efter cochle-
aimplantation. For barn med hortroskel-
medelvarden pa 65—85 dB ar sannolikheten
for taluppfattningsforbattring med Cl cirka
75 procent. Detta innebar att barn i denna
grupp behéver en noggrann individuell
beddmning infor eventuell Cl-behandling.
Ytterligare horselrelaterade faktorer att ta
hansyn till ar barnets talsprak samt horsel-
kurvans utseende (konfiguration).

Keynote speaker

om hjarnans plasticitet

En handfull s.k. "keynote-speakers” be-
rorde flera intressanta d@mnesomrdden.
Michael Merzenich (PhD) talade om hjar-
nans plasticitet och cochleaimplantat. Cl
ger kraftfull stimulering av hérselbanorna
och horselsinnet och tillser att sinnesom-
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radena i hjarnan utvecklas och samverkar.

Hjérnan ar foremal for standig forandring.
Hos nyfodda &r “plasticitetsknappen”

hela tiden “pd“; det ar under denna pe-

riod som hjarnbarken kan utvecklas och
specialiseras. Hjarnans férandringskapa-
citet dr en férutsattning for manniskans
overlevnad d.v.s. anpassningsférmaga.

D3 cochleaimplantat har visat sig bidra

till extremt mycket nyvunnen kunskap om

hjarnans plasticitet, kom Merzenich till fl-
jande slutsatser:

e Barn med cochleaimplantat erhaller
inte tillrackligt mycket traning, varken
gallande hur ofta, hur mycket, och vad
galler niva — svarighetsgrad.

e Att nyttja hjarnans plasticitetsférmaga
handlar om “brain health”, ett omrade
som ar underskattat.

"Take training as a more serious as-
pect” var hans slutkommentar. Fér mer
information och tips pa traning av upp-
marksamhet, snabbhet, minne, sociala
fardigheter, navigering och intelligens, se
www. brainhg.com.

Hur forbattras och

individualiseras intervention?

For att interventionsverksamheter ska ut-
vecklas behovs ytterligare metodanpass-
ning for att prognostisera och férbattra

resultaten utifran individbasis. Detta be-
rordes av flera foreldsare.

| ett anforande av Shani Dettman (fo-
relasare vid NCFIE 2015 i Géteborg) och
Jaime Leigh fran Australien konstaterades
att tester lange har anvants for att mata
horsel- och sprakutveckling samt lyssnings-
fardigheter hos barn med Cl. Det ar dock ut-
manande att mata och utvardera formagan
att kommunicera i stora heterogena grup-
per. Detta pa grund av en lang rad olika
matmetoder av horsel- och sprakutveckling
samt lyssningsfardigheter. Detta komplice-
ras ocksa av barn- och familjeegenskaper,
typ av implantat, dlder vid test m.m.

Slutsatsen ar att ett flertal variabler in-
verkar pa resultat. Det &r darmed vasentligt
attinterventionsverksamheterna savdl som
Cl-klinikerna férser familjer till barn med
horselnedsattning/dovhet med evidensba-
serad intervention.

En annan presentation berérde att upp-
fattning av tal (ord och meningar) kan prog-
nostiseras utifran lasférmaga, framfor allt
ldshastigheten. Detta innebar att ldshastig-
heten kan 6vas upp och darmed kan tal-
uppfattningsférmagan utvecklas fér barn
och vuxna med cochleaimplantat. Detta ar
ytterligare exempel pa hur interventionsat-
garder kan forfinas pa individbas.

| ett annat anférande némndes samban-
det mellan igenkdnning av omgivningsljud
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(vasentlig for att navigera i omgivningen)
och taluppfattningsformaga (navigera i li-
vet). Detta innebar att man bor fokusera pa
utveckling och traning av bada formagorna.

En annan interventionsmodell omfat-
tade AVT i kombination med beteendete-
rapi for barn med autismpektrumdiagnoser
och horselnedsattning, ndgot som borde
utvecklas aven i Sverige.

Heltidsanvandning hos barn med CI
Det kdnns angeldget att anvandningsgra-
den av Cl-processorer har borjat diskuteras
vid internationella konferenser. | anslutning
till att s.k. datalogging (programvaran i vis-
sa Cl-processorer mater anvandningsgrad
och identifierar ljudmiljéer) kontrollerar
anvandningsgraden, kommer nu frdgan
hdgt upp pa agendan hos Cl- och inter-
ventionsteam dven i Sverige. Datalogging
i horapparater har funnits tillgangligt un-
der Iang tid, men ar forst under de senare
aren en mojlighet i de senaste generatio-
nernas cochleaimplantat. Syftet med
behandling med cochleaimplantat
utgar ifran heltidsanvandning av ClI-
processorer.

Detta berdrdes av bade foreldsare och
i posterpresentationer. Att fa tillgang till
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horsel hos déva barn &r avgérande for ut-
veckling av talat sprak. | ett intressant an-
forande fran universiteteti North Carolina/
USA menar man att tillracklig hansyn inte
tas till anvandningsgrad nar resultat disku-
teras hos barn. Det handlar om att profes-
sionella vagar stalla fragor och diskutera
med foraldrarna om anvéndningsgrad av
Cl-processorerna och att anvandnings-
graden paverkar horsel- och sprakutveck-
lingen hos barnet.

Aven ett par posterpresentationer visade
att anvandningsgraden ar lagre bade for
barn med horapparater och Cl, men att den
Okar med aldern. Detta trots att kunskapen
finns om sambandet mellan ljudstimulans
och hjarnans utveckling. Fragan kvarstar
hur interventionsteam varlden ver hanterar
detta. Har har vi ett utvecklingsomrade dar
forbattring mdste ske. Anvandningsgrad ar
en viktig variabel vid samtal med féraldrar
rérande barnets horsel- och talspraksut-
veckling och en paverkansfaktor for kogni-
tion, lyssnande, ordfdrradsutveckling m.m.

Keynote speaker om

nyttan av oral kommunikation

En keynote speaker, PhD Andrea Warner-
Czyz, redogjorde for en stérre studie,

Spoken Language and Sign Language and
the Effect of Language and Literacy ut-
ford av Professor Ann Geers et al. Studien
publicerades i ansedda Pediatrics i mitten
av juni 2017. Hon redogjorde for studiens
slutsatser. Materialet utgjordes av knappt

100 barn i aldrarna 4—14 ar, implanterade

fore tre ars lder. Barnen hade alla hérande

fordldrar, i likhet med 95 procent av de
barn som féds med en hérdselnedsattning/
dovhet. Barnen delades in i tre grupper:

* Barn som tidigt exponerats for tecken-
sprak, och dar detta fortsatt mer an tva
ar efter Cl-implantation.

* Barn som tidigt exponerats for tecken-
sprak, men dar exponeringen avbrots
fore tva ar efter Cl-implantation.

* Barn med ingen exponering for tecken-
sprak.

Resultaten visade att barn med ingen
exponering for teckensprak hade bast tal-
kommunikation och avsevart battre lasfar-
dighet an évriga grupper. Studien ar vagle-
dande for den rddgivning foraldrar bor fa
vid interventionsverksamheter, avslutade
Andrea Warner-Czyz.

Keynote speaker Anne Fernald
om sprakforstaelse
Forutom ovan key-note anforande, namner vi
garna Anne Fernalds The growth of language
understandning in the first three years s criti-
cal how to support it and how to measure it.
Hon menade att kvaliteten pa deninput i
sprak barn tidigt far paverkas av fattigdom/
valstand. Hon forklarade hur otroligt viktiga
de forsta tre dren i ett barns liv ar. Det hand-
lar om hur kvaliteten pa samspel féraldrar/
barn paverkar ett barns hjarnutveckling och
ddrmed sprakutveckling for livet. Den som
onskar hora Anne Fernald redogdra for det-
ta narmre kan med fordel lyssna pa hennes
TED-talk Why talking to little kids matters
(Iank https:/lyoutu.be/lpHwlyjm7rM).

Satellitsymposier — leverantdrernas
presentationer

Tre av Cl-foretagen presenterade sina res-
pektive produkter och fokusomraden.
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Advanced Bionics/Phonak tog avstamp
i ny teknologi med streamingmojligheter
mot Cl och hérapparat. Man visade ocksa
pa olika mojligheter som:

e (lett éra + HA motsatt Ora

Cl ett 6ra + Cl motsatt ora

Cl + HA pa samma 0ra

Cl ett 6ra + Link-CROS motsatt sida
Advanced Bionics fokuserade pa férde-
larna av att héra fran bada sidorna/med
tva oron for battre taluppfattning i bullriga
miljer, battre omgivningsorientering och
for lagre lyssnaranstrangning.

Cochlear presenterade en ny proces-
sor (Nucleus7) som introduceras senare
halvan av 2017 i Sverige. Denna ar jam-
fort med foregangaren mindre och lattare,
har langre batteritid, och ger méjlighet till
fidrrstyrning och kontroll via en smart-app, i
nuldget tillganglig for anvandare av Apples
produkter. Detta ar starten pa en ny era
dar olika hérhjalpmedel (hérapparater och
implantat) kan integreras i vardagen for att
underlatta anvandarnas dagliga liv. I likhet
med andra tillverkare, samarbetar Cochlear
med horapparattillverkare (i Cochlears fall

34

GN Resound) sa att samtidig Cl och hérap-
paratanvandning kan optimeras.

MED-EL visade ett tydligt fokus pa im-
plantat och framfér allt vidareutveckling
av elektrodtyper. MED-EL har i nuldget ett
implantat vars magnet inte behéver tas ut
vid undersokning i stark magnetkamera.
Man berdrde olika faktorer som kan inverka
pa valet avimplantat. Dessa ar sjukhistoria,
cochleans anatomi, eventuell resthorsel,
befintlig taluppfattning, hérselbevarande
inriktning samt tankar kring framtida be-
handlingsmdjligheter.

Effektiv anvdandning av

resurser pa Cl-klinikerna
Vivetgenom dren att olika ldnder har olika
finansieringssystem av Cl-behandling. |
Sverige finansieras Cl-behandling av lands-
tingen genom skattefinansierad sjukvard.
I en del Iander kan det vara privatfinansie-
ring, forsakringar eller valgérenhet som ar
alternativ for patienter eller foraldrar vars
barn har behov av Cl.

Gemensamt globalt ar emellertid fra-
gan om de kumulativa effekterna av Cl-
behandling. | egenskap av Cl-anvandare
ar du patient inom sjukvarden under hela
din livstid. Det handlar om drliga kontrol-
ler, uppgradering till ny teknik samt behov
av reimplantation. Det ar en kostnad for
sjukvarden bdade i teknik men ocksa per-
sonal och vard.

Flera Cl-lakare med lang erfarenhet
inom Cl menade i sina presentationer att
de kumulativa effekterna att bade hinna
med nya patienter samt att ta ett ansvar
for befintliga patienter kommer att forcera
fram tétare samverkan med leverantérerna
utifran tydliga avtal.

Samtidigt vet vi alla att Cl-behandling
ar en besparing fér samhallet. Det blir
tydligare att sjukvard i Sverige maste bli
battre pd att dokumentera nyttan av Cl for
sjukvardspolitiker och allménhet. Har krévs
ett utokad samarbete nationellt.

Bade sjukvard och leverantdrer har ett
stort etiskt ansvar for patienterna. Cl torde
vara den enda medicintekniska behandling

dar patienten &r hanvisad till det fran borjan
valda fabrikatet.

Svensk input fran

Goteborg (SU) och Stockholm (KUS)
Medarbetare fran Cl-teamet pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg presente-
rade en utvardering av utredningsprocessen
infor Cl, upplevd information, delaktighet
och bemétande, samt vantetiden till opera-
tion. Processerna samt informationsmaterial
hade tagits fram enligt fokusmodell i sam-
arbete med patientorganisationer regionalt,
liksom internt. Patientnéjdheten var mycket
god; vantetiderna till utredning var rimliga
och f6ll inom ramen fér den nationella vard-
garantin. Vantetiderna till operation var
ldnga, i huvudsak for vuxna. Dessa paver-
kades av tillgangen till operationsresurser
men ocksd av landstingsuppdrag.

Eva Karltorp, ansvarig for Cl-verk-
samheten vid Karolinska Universitets-
sjukhuset, presenterade svenska resultat
for barn med Cl. Sammanstallningen féljde
internationella data och slutsatser vad galler
talspraksutveckling. Tidig interventionsstart
med bland annat tidig hérapparatanpass-
ning och tidig cochleaimplantation ar vikti-
ga prediktorer, och kan paverkas av vardens
insatser. Ovriga faktorer som har visat sig
ha positiv betydelse for sprakutvecklingen
ar kognitiv formaga hos barnet, hdg utbild-
ningsniva hos foralder och talspraklig kom-
munikation. Andra funktionsnedsattningar
kan paverka talspraksutvecklingen i negativ
riktning. Alla dessa faktorer kan pa-
verkas genom riktade vardinsatser.

Slutsatser

Fler fran Sverige borde f& majligheter att
delta pa internationella symposier for att
kunna verka i, leda och driva verksamheter
inom sjukvard och intervention FRAMAT. ®

Text: Radi Jonsson,

Overlakare och verksamhetschef,

ONH Sahlgrenska universitetssjukhuset
Ann-Charlotte Gyllenram,

ordférande, Barnplantorna

Illustration: Tamara Kryvolap, Xtrovert Media

Pedagogiskt kafeé
Linkoping

for foraldrar och personal
i forskola/skola och habilitering

I samverkan Barnplantorna Riks och Barnplantorna Linkdping.

Syftet med kursen &r att tydliggora hur vasentlig samverkan &r
mellan féraldrar, forskola/skola, habilitering och kommunal stod-
verksamhet fér barn med horselnedsattning.

PLATS: Scandic Frimurarhotellet, Linképing
NAR:  Onsdagen den 29 november

TID:  09.00-16.15

PRIS: Gratis!

Anmaélan senast den 10 november.

(Anmalan dr bindande. Avanmalan efter den 10 november debiteras
med 400 kronor per person. Ingen avanmalan likasa.)

For mer information och anmaélan:
www.barnplantorna.se/event/list
info@barnplantorna.se

Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

PROGRAM

09.00-09.30 REGISTRERING OCH FIKA

09.30-10.00 INLEDNING — LEVERANTORER
PRESENTERAR SIG
Ann-Charlotte Gyllenram,
ordférande Barnplantorna

10.00-10.45 HORSELTRANING OCH
STRATEGIER | VARDAGEN
Jacob Johanen (Cl-anvandare)

10.45-11.00 FRAGESTUND MED JACOB

11.00-12.00 BARN MED HORSELNEDSATTNING —VAD
AR VIKTIGT ATT VETA?
Jan Andersén, psykolog, Cl-teamet
Sahlgrenska universitetssjukhuset Goteborg

12.00-13.30 LUNCH — UTSTALLNING LEVERANTORER
13.30-14.30 LEVERANTORSPRESENTATIONER

14.30-15.15 ATTVARATONARING OCH HAEN
HORSELNEDSATTNING —VAD AR
VIKTIGT FOR 0SS ATT VETA?
Jan Andersén, psykolog, Cl-teamet
Sahlgrenska universitetssjukhuset Géteborg

15.15-15.45 FRAGESTUND OCH SAMMANFATTNING
Jan Andersén och Ann-Charlotte Gyllenram

15.45-16.15 AVSLUTANDE FIKA
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Barn med horselnedsattning - delaktighet pa riktigt! ' /

Konferenscentrum Wallenberg, Gdteborg, 1—2 oktober 2018. WWW n Cfl e s e

H Barn plantOrnCl V€Y sAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET
Riksfirbundet fér Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat A\ 4




