Fz thiljeintervention
R | Véisernorrland

™

3ehovsplanerifig
v Cl-varden il



28926 1.0

ADHEAR
Fast. Klicka. Lyssna.

Antligen finns ett nytt horselsystem for barn och vuxna som drabbats av ledningshinder,
ADHEAR ar palitlig, enkel att anvanda och kraver ingen kirurgi.

Hur gar det till?

ADHEAR ar en ny och revolutionerande benledningshorapparat som fungerar

genom plasterteknologi. Du faster plastret bakom orat, klickar pa processorn och lyssnar.

Denna svenska uppfinning ar en diskret [6sning som inte ger ndgon press mot huden, Of-90]
erbjuder hog komfort och sanker troskeln for anvandadet av benledningssystem.

ADHEAR - Nutidens benledningslosning. Vill du veta mer? Kontakta Nordic@medel.com
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Medlem i Barnplantorna

| egenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2019 ar 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stddmedlemsavgiften ar 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
bankgiro: 868-4052. Ar du féralder till barn med Cl, hérapparat eller Baha mark
talongen “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:
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1/2-sida, utfallande: ... ... . 9000:—
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Fler annonsstorlekar finns, kontakta Barnplantorna fér mer information eller
hamta foldern med priser och annonsstorlekar pa www.barnplantorna.se.
(Barnplantorna &r inte momspliktiga.)
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ORDFORANDEN HAR ORDET

"Omfordela statliga medel
att folja den skolform dar
majoriteten av elever med
dovhet, hérselnedsattning

befinner sig.”

Dova barn hor med cochlea-
implantat - omfordela
statliga resurser

Nar slutbetdnkandet av utredningen om
kvalitet i utbildningen for elever med funk-
tionsnedsattningar, SOU 2016:46 presen-
terades var det manga ute i verksamhe-
terna (kommuner, kommunala horselskolor,
hérselhabilitering) som sdg framfor sig att
Regeringen skulle ombesérja det som an-
gavs i utredningen. Det handlar om sam-
ordning, ansvar och kommunikation. Den
springande punkten var och ar malgrup-
pens (barn med dévhet/hdrselnedsattning)
forandring. Fler an 90 procent av de barn
som fods dova genomgar cochleaimplan-
tatbehandling och erhaller darmed en ar-

tificiell horsel. Kvaliteten pa “Cl-horseln”
samt Cl-operation utifran tidig upptdckt
och diagnos (nyféddhetsscreening) gor det
mojligt for det stora flertalet dova barn av
idag att utveckla talat sprak och ga i skola
pa hemorten (ndgot som bekraftas i SOU
2016:46).

SPSM tycks fortsatt ha ett mer kul-
turideologiskt synsatt pa undervisning av
barn med ddvhet/horselnedsattning. Har
SPSM 6verhuvudtaget funderat Gver vad
Cl-behandling redan vid fem madnaders
alder (nu en realitet) kommer innebara for
behoven i skolan hos malgruppen och hur

elevfordelningen kommer att se ut mellan
kommunal grundskola/friskola och statlig
specialskola?

Malgruppen déva och
horselskadade har forandrats
Det finns idag ett stort antal studier, som
har visat att barn som har talat sprak som
sitt forsta sprak (modersmal) har ordférrad,
sprak och lasformaga i paritet med horande
(SOU 2016:46 bekraftar detta).
Behandling med cochleaimplantat
har minskat behovet av fem specialsko-

lor for dova och horselskadade i Sverige. =
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savdl som globalt.

Cirka 3000 elever med dévhet eller
horselnedsattning i aldern 7-16 ar, vars
hérselnedsattning ar av sddant slag att de
ar i behov av habiliterande atgarder (SOU
2016:46, sid. 782). 400 elever med dovhet/
hérselnedsattning gar i nagon av de fem
statliga specialskolorna (Skolverkets sta-
tistikdatabas) i Lund, Vanersborg, Orebro,
Stockholm och Harndsand. Ovriga elever i
malgruppen gar i kommunala grundskolor
eller friskolor pa hemorten.

Kristinaskolan, statlig specialskola i
Harndsand har 26 elever fran forskoleklass
upp till och med arskurs 10. Kostnaden per
elevoch Idsar ar 1 159 000 kronor. Hur kan
ett sddant flagrant sloseri fran statens sida
vara forsvarbart. Ingen skolexpert skulle
nagonsin férorda en skola med 26 elever
fran arskurs 0—10. Bade den sprakliga och
sociala miljon blir undermalig. Hur rekryte-
ras behoriga larare med damneskompetens
till 26 elever?

Redan den s.k. FUNKIS-utredningen
(SOU 1998:66) menade att en tecken-
sprakig miljo maste omfatta ett tillrdck-
ligt antal elever for att elever ska kunna

utveckla spraket samt ha majligheter att
vélja sina kontakter med andra; precis
som hdrande barn har méjligheter till.
FUNKIS-utredningen menade att antalet
elever bor vara cirka 70 stycken for “att
det ska vara mojligt att etablera tillrackligt
stora undervisningsgrupper med elever i
jamforbar alder”. Aven Sprékradet menar
att om eleverna sprids vid alltfor manga
mindre skolor utvecklas inte heller det
svenska teckenspraket som sprak. Larare
vid specialskolorna har till SOU 2016:46
uttryckt dnskemal om minst 100 elever vid
specialskolorna.

SPSM forsvarar 26 elever
Ndr Barnplantorna staller sig kritisk till en
skola med 26 elever pa Twitter tycks elev-
antalet inte vara nagot problem fér SPSM,
vars kommunikatorer svarar pa Twitter:
“Vi anser inte att varken Kristinaskolan
eller nagon annan av de fyra ytterligare
tvasprakiga skolor som vi driver pa upp-
drag av regeringen ar en fattig social och
spraklig miljé for eleverna. 26 heltidselever
och 40 deltidselever. Fristaende skolor fran
hela Sverige deltar i fiarrundervisning och
undervisas av tre ldrare pa Kristinaskolan.

o L - .
SRBEM ska tas emot i

specialskolan endast
om de har behov
av en tvasprakig
undervisning i en
teckensprakig miljo.”

-
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Vagg-i-vaqq ligger en fristaende grund-
skola vilket mdjliggdr sprakligt och socialt
utbyte mellan eleverna i skolorna.”

Fakta ar dock att skolans kunskapsupp-
drag diskuteras innefattande behériga lara-
re till 26 elever i den dagliga verksamheten.
Det racker inte heller att méjligheten fill
samverkan med den kommunala grund-
skolan vdgg-i-vagg finns, nar vi far rap-
porter om att samverkan mellan skolorna
ar obefintlig.

Hur fordelas statliga resurser

| SOU 2016:46 anges att resurserna som
satsas pa elever med dovhet, hérselned-
sattning inte utnyttjas pa basta satt. Det
anges att av de medel som staten satsar
pa malgruppen kanaliseras 78 procent
via specialskolan och endast 22 pro-
cent via kommunala grundskolor, kom-
munala s.k. hérselskolor samt friskolor.
Utredningen konstaterar, helt i enighet
med Barnplantorna, att detta ar orimligt
da 95 procent av eleverna med dovhet/hér-
selnedsattning fullgér sin skolgang i kom-
munala eller fristdende skolor. Resurserna
bor (2016:46) starkas dar majoriteten av
eleverna befinner sig.

Hur gar det for eleverna?

| SOU 2016:46 konstateras att fd studier
systematiskt undersokt maluppfyllelsen for
elever med dovhet och horselnedsattning.
Utredningen begarde in betygsstatistik fran
SPSM. Den visar att dver tid uppnar under
hélften (38 procent) behérighet till gym-
nasiet. Av de elever som gick i speciella
horselklasser var 65 procent behoriga till
gymnasiet och fér de individintegrerade
eleverna med horselproblematik var 78
procent behériga. Enligt samma betygssta-
tistik var 90 procent av alla grundskolans
elever behdriga till gymnasiet.

Utredningen anger att: " Resultaten visar
att skolframgang ar relaterat till graden av
horselnedsattning och att fdrre elever med
gravare horselnedsattning kvalificerade sig
f6r hégre studier.”

SOU 2016:46 konstaterar att elever
med dovhet (utan Cl-hdrsel) underpreste-
rar i en rad skoldamnen. Liknande resultat
och konstaterande aterfinns dven i stu-
dier i 6vriga norden, men ocksa utanfor
Norden. Forskning visar, vilket utredningen
ocksa podngterar, att utvecklingen inom
Cl-behandling tillsammans med tidig opti-
merad intervention och tillgang till sprak har
minskat skillnaderna mellan elever med dév-
het eller horselnedsattning och andra elever.

Hur stodjer staten alla elever?
Det ar statens uppgift att pa alla satt stodja
elever med dovhet och horselnedsattning.

Det finns vagledning i den mest omfat-

tande, genomgripande utredning (SOU

2016:46) som gjort pa decennier for att

konstatera:

e Omfordela statliga medel att folja den
skolform dar majoriteten av elever med
dovhet, horselnedsattning befinner sig.

* SOU 2016:46 konstaterar att barn ska
tas emot i specialskolan endast om de
har behov av en tvasprakig undervisning
i en teckensprakig miljo.

e Specialskolan och grundskolan har olika
malgrupper.

Det som bendmns av SOU 2016:46 den

teckensprakiga specialskolan ska ha ett

specialpedagogiskt uppdrag. En sddan
kompetens kan enbart utvecklas om elev-
erna samlas pa en specialskola. Med ett
storre antal elever skulle social och spraklig
dynamik vara gynnsam for varje elev i elev-
gruppen. Skolpersonal skulle dven kunna
bedriva ett inbdrdes kvalitativt utvecklings-
och samverkansarbete for utveckling av
specialpedagogisk spjutspetskompetens
forenidag synnerligen komplex malgrupp.

Lat det kosta pengar!

Utredningens (SOU 2016:46) papekande
att malgrupperna elever med dovhet/hor-
selnedsattning i specialskolan och den kom-
munala grundskolan maste differentieras ar
naturligtvis ett hot mot den omfattning stat-
liga specialskolor som existerar idag. SPSM
har som sitt dvergripande mal kampat for
att rekrytera in elever i specialskolan pa
oklara mer kulturellt ideologiska grunder.

BARNPLANTABLADET MAJ 2019

Statlig diskriminering

Malgrupperna maste differentieras Gver
vilka elever med dévhet/hérselnedsattning
som ska tas emot i den statliga specialsko-
lan och vilka elever som ska ga i kommunal
skola eller friskola. Gérs inte detta snarast
forblir det grovt diskriminerande av staten
att sa olikformigt fordela statliga pengar
avseende skola fér barn med dévhet/hér-
selnedsattning.

Utanférskapets pris ar hogt och har med
skolresultaten att gora. Det ar och forblir
viktigt att inte lata kulturella dogmer ga
fore individuella barns behov. Det fods
200 barn med dévhet/horselnedsattning
varje dr. Specialskolans statistik visar inga
indikationer pa att alla dessa elever bérjar
i specialskolan i mellan- eller pa hogstadiet
pa grund av skolmisslyckanden i hemsko-
lan. Nar ska myter och direkt missledande
information sluta spridas?

Utredningen SOU 2016:46, forpassa-
des tydligen till byraladan. Under tiden
skallar ropen fran SPSM och ddvrérelsen;
ddva barn ar alltid dova barn; de kommer
tillbaka ndr de misslyckats pa mellansta-
diet; det gar fler déva pa universitetet an
personer med hérselnedsattning. Inget av
dessa pastaenden som blivit till myter bar
sanningens pragel.

Dévfodda barn behandlas idag med
Cl vid fem manaders alder. Vilken hand-
lingsberedskap finns for detta hos aktdrer
inom dév/horselomradet? Inga, menar vi i
Barnplantorna. ®

Ann-Charlotte Gyllenram
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“Dessa barn till

dova foraldrar skulle
kunna bli brobyggare
fran dovvarlden ut i
majoritetssamhallet.”
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barn till dova foraldrar

Cochleaimplantat — horsel i
en ny era for dova barn
Idag genomgar dver 90 procent av dova
barn i Sverige en Cl-behandling, som
initieras med en operation/implantation.
Metoden ar framgangsrik och genom na-
tionell horselscreening direkt pd BB diag-
nostiseras dova barn tidigt. Innebérden ar
att barn diagnostiserade med dovhet/grav
hérselnedsattning kan genomga en cochle-
aimplantat-operation redan vid cirka fem
till sex manaders alder. Detta revolutionerar
for dova barn att fa hora sa tidigt. Darmed
ges de mojligheter till normal hérsel- och
talutveckling.

Kliniska beprévade erfarenheter och
evidens finns. Cl ar idag en etablerad be-
handlingsmetod.

Spridning av myter gor att Cl

ar kontroversiellt i vissa kretsar
And& &r Cl for déva barn fortsatt kontro-
versiellt trots evidens och klinisk beprévad

erfarenhet. Unga dova foraldrar, dova pa
grund av Connexin 26, tackar nej till Cl for
sina déva bebisar.

Kunskap finns idag om att dovhet pa
grund av Connexin 26 (den vanligaste ge-
netiska orsaken till dévhet) dnda ger myck-
et goda mojligheter till normal horsel- och
talutveckling, om Cl-operation utfors under
ett ars alder (garna redan vid sex manader).

Foraldrar gor darmed ett viktigt val for
sina barn tidigt utifran ett livsperspektiv
for barn, antingen de sdger JA eller NEJ till
cochleaimplantat for sina barn. Ett okande
antal déva foraldrar sager nej till Cl for sina
barn. Det blir ett 6desval for barnet!

Dova barn till déva foraldrar

kan bli fullt tvasprakiga

Connexin 26 — tidig Cl-operation — forskola
med horande barn — utvecklad intervention
(horselhabilitering) samt foraldrastod il
ddva foraldrar innebar med stor sannolikhet
normal horsel- och talutveckling for barnet.

Samtidigt utvecklar barnet sitt modersmal
(teckensprak) i hemmiljo av sina féraldrar.

Dessa barn till dova foraldrar skul-
leilikhet med de s.k. hérande CODA-
barnen (Children of Deaf Adults) kun-
na bli brobyggare fran dovvarlden ut
i majoritetssamhallet.

Barn r alla vuxnas ansvar!
Vi ar alla skyldiga barnen, sa dven i detta
fall ddvorganisationerna och diverse andra
aktorer och myndigheter, att vara uppdate-
rade med kunskap i tiden for barnens skull.
Det handlar om att stodja foraldrar
(horande och dova) att gora optimala
val for sina barn utifran ett livsper-
spektiv for barnet och inte utifran
vuxnas livsperspektiv av idag! Det
ar att ha ett rattighetsperspektiv dven for
dagens dova barn.

Detfinns inte Iangre nagra tveksamheter
eller hinder for cochleaimplantatbehand-
ling férutom dogmatiska synsatt. @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Har du huvudet lika mycket under
vattenytan som dver ndr du hadar?

Da rekommenderar vi att du anvander
nagot av vara Aqua-skydd.

Aqua+ for Nucleus® 7, Nucleus 6, Nucleus 5 och Kanso® ol
kan bestallas i var webbshop. Om du inte redan ar medlem i :
Cochlear Family passa pa att bli det och ta del av fordelaktiga
erbjudanden pa utvalda produkter.

For mer information kontakta Cochlear eller besok:
www.cochlear.se Foljoss pa: BE vy B

Nucleus 6- och Nucleus 7-ljuprocessorerna med Aqua+ och Aqua+-spole ar vattentata upp till kapslingsklass IP68 enligt den internationella standarden IEC 60529
vid anvandning med Cochlears laddningsbara batterimodul i standard- eller kompaktutférande. Kanso-ljudprocessorn med Aqua+ ar vattentat upp till kapslingsklass
IP68 enligt den internationella standarden IEC60529 vid anvandning med alkaliska eller nickel-metallhybrid LR44-engangsbatterier. Se respektive bruksanvisning for
mer information. Cochlear, Hear now. And always, Kanso, Nucleus och den ellipsformade Cochlearlogotypen ar antingen varumarken eller registrerade varumarken
som ags av Cochlear Limited. © Cochlear Limited 2019. APR19.

Cochleare

Hear now. And. always
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Medlemmar berattar:

Vad betyder
cochleaimplantat for mig?

Den 25 februari firas Cochleaimplantat-
dagen internationellt. | ar var firandet
om mdjligt dnnu storre dn 2018. Det
handlar naturligtvis om att antalet som
hoér med cochleaimplantateller eller
ar berérda pa nagot satt (anhoriga,
professionella) dkar. Sociala medier
fullstandigt svammade over av berat-
telser om barn eller tondringar och
vuxna som ville dela sin berattelse. Vi
i Barnplantorna tog tillfallet i akt och
bad medlemmarna att skicka in korta
beréttelser.

Mamma till Hanna 7 ar

“Cl betyder for Hanna att hon kan fungera,
leva och ingd i samhallet pd samma villkor
som viandra i hennes familj. Hon kan lyssna
pa musik och se pa film, hon kan prata och
gora sig forstadd oavsett var hon dr, hon
kan lara sig sprak och sjunga. Cl &r en sa
fantastisk méjlighet och ger henne frihet.”

Mamma till flicka 3 ar

“Cl har betytt sa evinnerligt mycket fér min
dotter och hela var familj. Hon ar en del
av ett sammanhang hon skulle sta utan-
for annars. Nu ar hon 3, fyller snart 4 och
sjunger hela pippis sommarvisa med klar
fin stamma. Nar vi ar pa lekplatser eller
caféer tar hon kontakt med andra barn och
leker pa samma villkor. Pa forskolan har
hon manga vanner och de kan alla kom-
municera med varandra. K"

Pappa till Nils 5 ar

“Cl har betytt sa mycket for var Nils och
hela familjen. Att fa f6lja med pa hans “hor-
selresa” ar sa spannande. Att nu kunna
tacka ja till en vanlig skola nar det ar dags
for forskoleklass och darmed ge Nils moj-

ligheten att fa f6lja med kompisarna fran
forskolan gor oss varma i vara féraldra-
hjartan.”

Mamma till flicka 7 ar
"For oss ar Cl mojligheter. Méjligheter
till att kommunicera och samspela helt
obehindrat, pa egen hand, med de flesta
manniskor i var vardag/samhallet i stort.
Jag fragade dottern vad Cl var fér hen-
ne — med 7-aringens sjalvklarhet svarade
hon: Det ar som vanligt, forstas. Just det ar
Clfor oss, en helt vanlig del i vardagen som
skapar sa otrolig manga fler mojligheter!”

Mamma till Ellinor 22 ar

"Var dotters cochleaimplantat har gett var
dotter sd manga fler perspektiv pa livet och
pa den verklighet som omger henne men
ocksa perspektiv pa det personliga planet.
Cochleaimplantatet har utmanat henne att
oppna “icke sjalvklara men ocksa sjalvkla-
ra" dorrar pa hennes resa in i framtiden.
Denna livs resa har fatt henne att véxa som
person till en oanad niva och det som fas-
cinerar ar att hennes resa stannar aldrig
av. Hon kommer att mota svarigheter och
utmaningar och betala med svett, tarar,
gladje, ilska men den frihetskansla som
betalar sig i andra andan ger henne full
kraft att fortsatta sin livsresa mot nya hoj-
der. Idag &r var dotter 22 ar gammal och
laser till apotekare, en utbildning pa fem ar.
Hon bor i egen ldgenhet, har sommarjobbat
bade inom aldreomsorgen och pa apotek.
Hon har last en kurs pa engelska i en manad
pa ett universitet i Kina och idag laser hon
ocksa nygrekiska pa distans. Hon dlskar
att resa, laga mat och tranar varje dag.
Den 18 maj springer hon Géteborgsvarvet
for andra gangen. Vi ér sa stolta Gver var

dotter som skapar sig ett hallbart och fan-
tastiskt liv utifran de forutsattningar hon
fatt av livet dar hon hittar strategier som
starker henne pa en resa med standiga
utmaningar.”

Mamma till Astrid 6 ar

“Nar vi ser Astrid dansa framfor TV:n nar
‘Dolly Style" framfér sitt bidrag "Habib" i
arets melodifestival ar kanslan vi kanner
obeskrivlig gladje och tacksamhet.”

Pappa till Alice 11 ar

"Var dotter Alice, 11 dr, har gjort ett fore-
drag pa skolan om sitt Cl. Féredraget gav
hon titeln “Det dr fantastiskt att héra”. Det
ar ocksa vad hon och vi i familjen tycker
om hennes Cl, som ger henne majlighet
att vara den som fick sin horsel till slut.”

Engla 12 dr berattar

“Jag aren 12-arig tjej som fick Cl ndr jag var
8 manader. Jag vill bara sdga hur det kanns
attha Cl och sdga till alla andra som ska fa
Clochttill de som har ett barn som kommer
fa Cl att det inte &r farligt eller laskigt. Det
ar bara underbart och skont att fa hora,
man hér dock inte perfekt men man hor
och det ar det viktigaste. Det forsta man
hérde var typ mamma och pappa och sedan
fick man lyssna och titta. Ett tips ar att nar
man ar pa tivoli sa kan man ha pluppar sa
att Cl:na sitter fast. Ni kanske undrar hur
man lyssnar pd musik och att man inte kan
men man kan ha horlurar och dven lyssna
vanligt. Jag dlskar att lyssna pa musik och
mina favoritlatar ar “Bury a friend” och
“Stressed out”. | skolan anvander man
mickar sa att man kan héra vad lararen
och klasskompisarna sager och det bdsta
med Cl dr att man far hora.” @
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Hur fungerar det for Barnplantornas
medlemmar ute i vardagen anting-
en barnen ar sma, i tondren eller ar
vuxna? Det ar fragor som manga av
Barnplantabladets lasare dnskar svar
pa. Det ar dven nédvandigt for oss i
Barnplantorna att samla pa oss erfaren-
heter. Vi vet att dessa reportage lases
med stort intresse av bade foraldrar,
anvandare saval som yrkesverksamma
inom interventionsverksamheter (hor-
selvard), forskola, skola och Cl-teamen.

Vasternorrland med fokus

pa AVT (Auditory Verbal Therapy)

P& horselvarden i Vasternorrland finns en
av fa certifierade AVT-handledare, Petra
Nilsson. Det betyder att hon, utéver spe-
cialpedagogutbildningen, ocksa ar certi-
fierad "Listening and Spoken Language

12

Specialist” (LSLS Cert. AVEd). Vilken for-
man for foraldrar, som énskar folja hor-
sel- och talutvecklingssparet for sitt barn.
Det ger dessutom fantastiska méjligheter
for horselvarden i Sundsvall att utveckla
arbetssatt i tiden utifran hur malgruppen
barn med horselnedsattning ser ut idag.

Storre fokus pa preventiva insatser
Darfor bestamde vi oss for att intervjua Petra
Nilsson och en av hennes kollegor barnau-
dionom Kristin Grindborg. Det finns mycket
att samtala om och erfarenheter att dela.
Utvecklingen gar raskt framat avseende
neurologi, tidigare hérapparatanpassning,
Cl-operation. Klinisk beprévad evidens finns
for att ta spranget ini ett viktigt férandrings-
och utvecklingsarbete for barnens skull.

— Vi har idag ett stérre fokus pa pre-
ventiva insatser, bekraftat Petra, och da

handlar det om sa tidigt som mdjligt med
anpassning av horapparat eller CI.

Vi samtalar om det som bendmns
1-3-6 i American Academy of Pediatrics
Guidelines, som bor vara en ambition inom
hérselvard/interventionsteam. Det innebar
att nyfdddhetsscreeningen ar fardig vid en
manads alder, hérseldiagnosen ar fardig vid
tre manaders alder och lamplig intervention
ar paborjad vid sex manaders alder.

Petra papekar entusiastiskt att riktlin-
jerna 1-3-6 ar foremal for revidering inom
American Academy till 1-2-3.

— Detta ska naturligtvis dven galla barn
med lindrig horselnedsattning och de med
ensidig horselnedsattning eller dovhet, pa-
pekar Petra.

— Har i Sundsvall far alla familjer vars
barn har behov och &r intresserade riktade
insatser, fortsatter hon.

Petra sdger ocksa, det vi vet ar sa viktigt
och som bor papekas ater och ater, nam-
ligen att det behdévs mer familjeinriktad
intervention dar fordldrar och andra nar-
staende kan och ska vara delaktiga.

Vi vet att insatser ser valdigt olika ut
i olika landsting. | Vasternorrland har det
inforts en del forandringar och det galler
forskrivning av kompletterande teknik i
forskola och hem.

— Det har kunnat ske tack vare nyfodd-
hetsscreening och mer evidens om “ju
tidigare desto battre” nar det galler att
exponera hjdrnan for horsel och tal, pape-
kar Petra, vi vet att barnets tre forsta ar ar
viktiga for fortsatt utveckling.

Det saknas inte utmaningar

Petra beskriver en organisation standigt i
utveckling och med fortsatta utmaningar
i den fortsatt inte helt oproblematiska fra-
gestallningen “tecken och/eller tal”. Det
borde vid dags dato inte vara problematiskt
langre utifran den samlade globala evidens
som finns i form av bland annat longitudi-
nella kohortstudier enligt Barnplantorna.

— Vi erbjuder stdd utifran radande evi-
dens och de insatser som rekommenderas
ska vara utifran individuella forutsattningar
och behov samt férdldrars énskemal, po-
angterar Petra.

— Teknik och st6d i lyssnande och tal-
sprak utgor egentligen inte ett hot mot
teckensprak utan ar en mojlighet och en
rattighet.

Det ar, som vi alla vet inte ett helt okon-
troversiellt spérsmal, trots evidens och trots
dagens majligheter for barn till avsevart
storre mojligheter, att bliinkluderade i vart
gemensamma samhalle och som vuxna fa
arbete i konkurrens med andra horande.
Det ser vi redan i Barnplantorna att de
unga vuxna med Cl har majligheter till.
Jamférelser med hur det var for trettio ar
sedan och att bedriva hérselhabilitering uti-
fran de erfarenheterna dar inte rattvist mot
barn med hérselnedsattning idag, enligt
Barnplantornas menande.

Trots detta menar Petra:

— Jag har haft upplevelsen att vara som
en "sparv i tranedansen”, da jag har kant
mig ifrdgasatt och missforstadd. Det finns

idag tillganglig kunskap om hur hérsel och
sprak hanger ihop. Vi maste anpassa 0ss
och tackla den forandrade synen pa dov-
het och hérselnedsattning och erbjuda stod
utifrdn rddande evidens.

Vi konstaterar gemensamt att det fort-
farande tycks vara latt och bekvamt att
lasa sig vid gamla synsatt och vedertagna
larosatser och da kan det vara svart att
nd fram med fakta. Det finns hos vissa
fortfarande en 6nskan att bara ta till sig
den "kunskap” som bekraftar ett eget for-
hallningssatt. Faktaresistens slar hart och
hammar utvecklingen i verksamheter.

Fortsatta utmaningar

ocksa inom forskola/skola
Situationen dr inte pa nagot satt unik i
Vasternorrland, mojligen ar den unik i att
vi har personer som vagar tala klarsprak for
barnens skull. Barnplantorna delar Petras
synsatt om fortsatta utmaningar i forskola
och skola om férandrade synsatt avseende
barn/elever med hérselnedsattning/dévhet.
Det har sedan lange funnits ett starkt fo-
kus pa ljudmiljé och AKK (alternativ kom-
pletterande kommunikation) samt TSS/TS
(Tecken som stdd/Teckensprak). Men det
ar som Petra sd klokt konstaterar nya tider
och det finns behov av mer och férnyad
kunskap om elever med horselnedsattning.

— Idag vet vi sa mycket mer om hjdrnans
betydelse for kunskapsutveckling och hur
vi kan paverka hjarnan och hur vi motiverar
och entusiasmerar barn att vilja lara, sdger
Petra entusiastisk.

Vibor narmre studera vilka faktorer som
paverkar skolframgang for barn med hor-
selnedsdttning. Det ser sékert inte sa an-
norlunda ut for barni allménhet. Anpassad
pedagogik och utveckling av fonologiska
fardigheter ar tvd omraden viktiga for
barnens las- och skrivutveckling. Ja, vi har
sannerligen mycket att prata om.

Petra ar entusiastisk och berdttar vad
det &r som driver henne.

— Nar man ser tarar av gladje i forald-
rars 6gon nar barnen gér framsteg. Det
ar STORT!

Den glddjen delar hon med manga av
0ss som verkar inom omradet barn med
horselnedsattning.
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Verksamhetsutveckling — vad kravs?
| likhet med alla verksamheter maste dven
horselvard/intervention befinna sig i stan-
dig utveckling och férandring och jag fragar
Petra vad horselvard behéver utvardera och
utvecklas i (med).

Petra namner nagra fokusomraden:

e Fortsatt arbete med foraldragrupper.

* Kontinuerlig information om teknikut-
vecklingen for bade foraldrar och oss i
verksamheterna.

e Hérselkonsultation till skolor vid intro-
duktion av skolhjalpmedel.

e Fortsatt anstrdngning att nd ut till
forskolor och skolor gallande barnens
behov. Vi behover battre samspel kring
kommunikation och fakta.

o Det krdvs ett tvarprofessionellt team
kring barn/elever dar bade eleven sjalv
och vardnadshavare ar delaktiga.

e LENA-verktyget bor bli en obligato-
risk del av horselhabilitering/interven-
tion. Faktaruta om LENA (Language
Environment Analysis”), se sidan 15.

e Stravan efter att jobba utifran 1-2-3, som
redan ersatt 1-3-6 internationellt.

Det sista fokusomradet ar fortbildning och

Petras ord om det |ar bli ett bevingat uttryck:

* "Nar man inte langre vill forkovra
sig da har man redan slutat att
vara bra!”

Kunskap i tiden

Petra knyter an till hur viktigt det ar att
forkovra sig och papekar hur viktigt det dr
att formed|a till foraldrar (barn), forskola
och skola vilka audioverbala strategier som
behdvs. Teknik behéver anvandas och dar-
med behdver vi ett standigt kunskapsintag
om hérselteknik.

Petra papekar det, sommangakan ldsai
Barnplantornas Nyhetsbrev och bloggen pa
www.barnplantorna.se. Det handlar om
storre insikter i sambanden mellan horsel/
sprak och kognition men dven hur det pa-
verkar las- och skrivutveckling hos barn.

Petra namner ocksa hur viktigt det ar
att de som yrkesverksamma inom inter-
ventionsteam poangterar for foraldrar, for-
skola och skola hur en hérselnedsattning
paverkar mentaliseringsprocessen (Theory
of Mind, ToM) och hur foraldrar med kun-
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=P skap om detta kan stddja barns utveckling

av ToM. Vidare némner hon att:

e Alla ska ha héga men realistiska for-
vantningar.

e Det ska vara samma regler och krav pa
alla barn.

* Barnet bor goéras mer delaktig i sin ha-
bilitering.

* Musik bér anvandas mer inom habilite-
ringen och mer kunskap kravs om dess
paverkan pa hérsel- och sprakutveck-
ling.

* Vi behéver mer samspel kring kommu-
nikation och fakta.

e Vi bor inom intervention/hérselhabili-
tering jobba mer individstarkande och
medvetandegéra barn att de inte ar
sin funktionsnedsattning. Det har stora
mojligheter och det kravs uthallighet.

Petras rad: Var en ambassador for dig
sjalv; kann till dina rattigheter och
gor bra val! For att barnen ska utvecklas
till detta behdvs foraldrar under uppvéxten,
som har ett standigt fokus pa att barn ska
utvecklas till sin egen ambassadér.

Landstinget finansierar hjalpmedel

Vivet att det ser olika ut i Sverige gallande
forskrivning av kompletterande hérteknik.
Det handlar om vem teknik finansieras av
i forskola/skola och pa fritiden, samt nar
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horselvard forskriver det (vid vilken alder
och till vilka behov).

| Vasternorrland forskriver horselvarden
skolhjélpmedel och det finansieras fullt ut
av landstingen. Petra papekar att de dven
forskriver kompletterande teknik (mikro-
fonsystem) till barn under tre ar i forskolan.
Det ar dven horselvard som forskriver extra
hjdlpmedel till hemmet, men efter behov.

— Vistravar efter god uppféljning for att
tillse att hjalpmedlen verkligen anvands,
beréttar Petra.

— Darfor ar vi intresserade av att fa LENA
som ett verktyg inom habiliteringen. Det skul-
le kunna férandra hur och nar vi forskriver.

Tvarvetenskapligt

arbete i ett stort distrikt

Vid lunch ansluter Kristin Grindborg, bar-
naudionom. Petra och Kristin jobbar ndra
varandra. Vasternorrland ar ett stort om-
rade de ska serva men langa avstand. Bade
Kristin och Petra dr eniga om att utveckla
sina stddinsatser for att kunna frigora tid.

— Telepraktik ar en metod som vi maste
utveckla, konstaterar de.

— Redan idag jobbar vi bdda tva en hel
del via lank, bade med kollegor och familjer,
men det arbetet kan utvecklas mer.

Vad tycker Kristin som audionom ar det
som entusiasmerar henne i sitt arbete?
Kristin ler nar hon svarar:

— Den tekniska utvecklingen &r fantastiskt
kul. Nar man tittar i backspegeln sa var
det for ndgra dr sedan otankbart att tanka
att direktstreaming till mobiltelefon skulle
fungera sa smidigt som det gor idag, och
att patienten skulle kunna styra sitt Cl eller
sin horapparat via en app.

Kristin tycker att det ar ett tacksamt ar-
bete dd mdnga foraldrar redan &r positiva
och intresserade av teknik. En del barn har
bade hérapparat och Cl pa motsatt 6ra. Det
stéller krav pa samverkan med Cl-kliniken
i Stockholm fér att anpassa och synkroni-
sera horapparaten till Cl. Det fungerar bra,
konstaterar Kristin som tidigare arbetade
pa horselhabiliteringen pa Karolinska uni-
versitetssjukhuset i Stockholm.

Finns det nagra utmaningar?

Den avslutande fragan pa en lang och
mycket givande dag blir vad de bada ser
for utmaningar i verksamheten.

— Alla barn &r inte heltidsanvandare var-
ken nar det galler Cl eller hérapparater och
det &r ndgot som vi maste jobba vidare med
for att sa ska ske, konstaterar de.

Det ar, enligt Barnplantornas menande,
ocksa en synnerligen viktig frdga att ar-
beta vidare med om barns mojligheter ska
optimeras.

Bade Petra och Kristin konstaterar att de
har ett mycket stort upptagningsomrade

och det kraver en utveckling av telemetri.
Samtidigt ar de ett litet team och det bety-
der att det ar ett kort steg mellan diagnos
till atgard. Det ar fordel med en liten orga-
nisation. Samtidigt tillagger de:

— Horselhabiliteringen har sin bas i
Harndsand, men har tillgang till alla rum
pa alla horcentraler i lanet. Det innebar

Fakta:

att horselhabiliteringen ofta &r i samma
lokaler som audionomerna och det finns
gven en barnaudionom i Ornskoldsvik. P&
Sundsvalls sjukhus befinner sig horcentral
och ONH-avdelning vagg i vagg.

Petra avslutar med att poangtera ut-
vecklingsbehovet att komma fran 1-3-6
il 1-2-3.
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Vasternorrland i framkanten genom enga-
gerad personal. Hoppas att deras tankar
omformas till utveckling inom verksamhe-
ten. TACK Petra och Kristin, fér en fin dag
i ett vinterlikt Sundsvall i februari. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

LENA - Language Environment
Analysis - building brains through early talk

Det ar angeldget att LENA-verktyget in-
fors i horselhabilitering i hela Sverige.
Samtalen med professionella i horselvarden
i Sundsvall visar det (se reportage sid XXX).
Barnplantorna har tidigare rapporterat om
LENA i olika sammanhang.

LENA-apparaten é&r liten och bars av
barnet under en dag for att mata interak-
tivt tal med barnet. Efter en dag éverfors
informationen fran LENA-apparaten till en
programvara i datorn, som analyserar fi-
lerna. Har identifieras vuxnas tal, barns tal,
bakgrundsljud (som TV etc). Programvaran
kan ocksa differentiera “LENA-barnet” och
dess tal frdn andra barn. Detta gor mjuk-
varan oberoende av vilket sprak som talas.
Mijukvaran analyserar och rapporterar till
den som analyserar informationen kvantitet
saval som kvalitet pa tal och interaktioner
i barnets miljoer (forskola, fritid, hemma).

Vi vet att tidigt prat och spraklig in-
teraktion har en stor paverkan pa barns
utveckling.

Hjarnans utveckling pabdrjas redan pa
fosterstadiet — redan veckor efter befrukt-
ningen. Vid fédseln har redan 100 miljarder
hjarnceller (neuroner) bildats. Dessa hjarn-
celler borjar tidigt att kopplas samman med
varandra. Redan under den prenatala pe-
rioden ar nervcellerna sysselsatta med att

sanda och mottaga information om rorelse,
kansel och horsel. Sinnena for smak, lukt
och kénsligheten for ljus borjar nu ocksa
att utvecklas.

Nyfédda kan hora en mangd olika ljud.
De kan héra rytmen i mammas rost redan
innan fodseln. Bebisar och sma barn ar
speciellt kansliga for ljudet av manniskors
roster och ar mycket intresserade av sprak-
ljud. Nyfédda kan inte bara héra din rést,
de kan ocksa vanda huvudet och égonen
mot den riktning som réstljuden kom ifran.

Synen hos nyfddda ar det minst utveck-
lade sinnet. Nyfoddas 6gon kan spara och
folja rérelser mellan 22-30 cm fran sitt
ansikte. Eftersom nyfodda fortfarande inte
kan fokusera ser manniskor lite suddiga ut
for spadbarnet. Fore tre manaders alder har
bebisar ett mer perifert seende (den del av
synomfanget som ligger utanfor den del
som Ogat kan fokusera skarpt pa).

Vid fédseln kan nyfodda uppfatta manga
fler sprakljud an vuxna — i realiteten alltfér
manga sprakljud! Ju mer du pratar med
barnet desto battre blir det pa att endast
fokusera pa sprakljuden i modersmalet. Det
beror pa att hora och uppfatta vissa sprak
starker en del nervbanor pa bekostnad av
andra. Mellan 6—12 manaders alder mins-
kar barnets formaga att uppfatta sprakljud

hos frammande sprak. De blir @ andra sidan
battre pa att uppfatta ljuden i modersmalet.

Visste du att 90 procent av barns hjarn-
kapacitet utvecklas fore fem drs alder? Vid
tre ars alder har hjarnan utvecklat biljar-
der (1015) kopplingar mellan hjarnceller!
Hjarnans utveckling mellan 0 och 3 ars al-
der ar den viktigaste utvecklingsperioden
som hjdrnan nagonsin genomgar.

Vid fyra ars alder ar hjarnan dubbelt sa
aktiv som hos en vuxen om barn far adek-
vat stimulering.

Implementering av LENA inom interven-
tionsverksamheterna i Sverige skulle vara ett
synnerligen kraftfullt verktyg i att optimera
barns méjligheter till hérsel- och talutveck-
ling. LENA presenterar pd ett dvertydligt satt
hur en dag i barnets liv ser ut—i forskola, pa
fritids och hemma. Analysering av data leder
till férandring och optimering av interven-
tionsrad, kommunikation pa forskolan och i
hemmet. Det récker inte att sdga “prata mer
eller interagera mer”. Forskning visar att vi
inte dr sa bra pa att utvardera hur mycket
vi samtalar och interagerar eller hur mycket
barnet samtalar och ar en del i kommunika-
tionen. LENA ger interventionsverksamhe-
terna objektiva analyser av hur det ser ut. ®

Mer information: www.lena.org
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Tim, 27 ar
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Med cochleaimplantat

ar allt mojligt!

Det kom ett e-mail till Barnplantornas ord-
forande fran Tim:
Hej! Kommer du ihdg mig fran Barn-
plantornas andra sommariager i Helsingborg
19992 Jag var dar tillsammans med min mor-
far. F6r ndgra veckor sedan ville jag ta reda
pa mer om Cl-stod har uppe i Norrland och
Jag upptackte av en slump ett ansikte som
jag kande igen fran barnplantornas lager ge-
nom Barnplantabladet om William, 27 ar,
som har Cl och har last till civilingenjor pa
Chalmers. Det vore kul att komma i kontakt
med honom och frresten sa staller jag gar-
na upp pa ett reportage i Barnplantabladet.

| slutet av 1990-talet var det lattare att
memorera alla barn, helt enkelt for att de
inte var sa manga. Tim kommer jag ihdg
da han kom tillsammans med sin morfar
till lagret. Dessutom bodde Tims familj i ett
litet samhalle utanfor Umea. | detta sam-
halle bor &ven ndgra ndra slaktingar till mig.

Infér intervjun forberedde jag mig med
ett telefonsamtal med Mia, Tims mamma.

Tims mamma Mia berattar
Mia dr lakare. Under vartintressanta samtal
framkom féljande:

Orsaken till att Tim foddes med en grav
hdrselnedsattning arinte klarlagd. Vid tid-
punkten for Tims fodelse 1991 existerade
inte horselscreening av nyfodda. Upptackt
av barns dovhet/hdrselnedsattning gjordes
inte séllan av barns foraldrar.

Mia och Jeff (Tims pappa) upptackte re-
lativt omgdende att det var ndgot som inte
stamde. Vi hade tvd schafrar i familjen som
skallde, men trots det s& vaknade inte Tim.

— Tim kunde harma vissa ljud ndr han
var riktigt liten, berattar Mia vidare, i likhet
med andra barn med grav horselnedsatt-

ning klarade han det s.k. BOEL-testet pa
barnavardscentralen.

Mia var anda dvertygad om att Tim hade
en grav hérselnedsattning och fick ta strid
for att fa en remiss till barnkliniken. Det
visade sig att Tim hade en grav horselned-
sattning och fram till tre drs alder hade
han horapparater. Nyttan av hérappara-
terna fanns inte, eller dtminstone kunde
det inte pavisas.

Bland annat berattade pappa Jeff om
att Tim inte lystrade till “bannor” han fick,
nar Tim var pa vag att béja sonder hans
LP-skivor och pappan stod bakom och ro-
pade NEJ och gick fram till Tim. D4 kunde
Jeff se att Tim var glad och oférstaende till
varfor han inte fick fortsatta med att boja
skivorna, trots tillsdgelserna. Tim reagerade
alltsa annorlunda an sin lillebror Robin.

"Jag skulle

egentligen inte ha fatt CI”

Tim dr 27 &r och bor tillsammans med
Isabell och deras tva barn, Isak 3 &r och
Forrest 1 ar i deras stora hus i en by ut-
anfor Umea. Bade han och Isabell trivs pa
landet och de har alltid velat ha en gard
tillsammans. Tim dr dldst i en syskonskara
pa fyra barn. Robin dr 26 ar, Max 21 ar och
Saga ar 16 ar.

Tim borjade tidigt pa forskola for déva i
Umed, men Tims mamma konstaterade att
i Umea fanns for fa déva barn for att Tim
skulle kunnaingd i ett socialt sammanhang/
gemenskap med andra ddva barn och deras
familjer.

Harmed flyttade hela familjen till Malmo
i Skane dar det fanns ett stort dévgemen-
skap dar Tim kunde utveckla en tecken-
kommunikation. | Lund ldg ocksa en dov-
skola, Ostervangskolan.

— Under tiden undersokte min mamma hur
var familj skulle kunna hjalpa mig, berdttar
Timvidare, hon spenderade manga timmar
pa sjukhushiblioteket och snubblade mer
eller mindre 6ver en ny teknik som kunde
ge ddva barn horsel — cochleaimplantat.

Nu bérjade en kamp for att Tim skulle
erbjudas cochleaimplantat i Lund. Cl-
teamet hade opererat barn sedan 1991
med varierande resultat. Bast resultat
hade de barn under 1990-talet som blivit
dova efter en hjarnhinneinflammation och
fatt Cl sa snabbt som majligt efter horsel-
bortfallet. Tim hade inte haft ndgon horsel
sedan spadbarnstiden. Nér han var fem ar
kom familjen till Malmd. Inte forran Tim
var sju ar blev det ett ja till Cl-operation.
Prognosen ansags dalig huruvida Tim skulle
kunna ha nytta av Cl. Tim hade tiden mot
sig och landstinget ville inte bekosta Cl-
operationen, men Mia stod pa sig och vann
kampen.

Motstandet mot Cl var kompakt
Vid denna tidpunkt (1998) var motstandet
mot CI kompakt bland dova, féraldrar till
dova barn samt personal vid specialfor-
skolor och specialskolor. Tims familj var
emellertid stark och dessutom stark i sin
Overtygelse att till varje pris hjalpa Tim.

— Min mamma fick utstd mycket kritik!

Cl-teamet i Lund

stod for engagemang

Manga av de férsta féraldrarna, vars barn
genomgick Cl-operation i Lund, minns med
varme de som dd representerade Cl-teamet.
Det handlade om bl.a. Sten Harris (lakare/
kirurg), Bengt Almqvist (teknisk audiolog),
Ursula Willstedt Svensson (logoped). Tim
kommer ihdg dem val.
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—p — Jag kommer ihdg nar jag sovdes och vak-
nade med ett stort bandage runt huvudet,
berattar han.

Hur var det att fa

hora vid sju ars alder?

— Jag kommer ihdg inkopplingsdagen hos
Bengt. Nar jag sdg mamma prata férstod
jag att ljudet kom fran henne. Jag fick lara
mig allt fran borjan, tyda ljudkallor bade i
hemmet och hos Ursula. Vad var det jag
hérde? Motorbuller fran bilar, fagelskrik etc.

— Halsa till Ursula och Bengt, jag minns
dem mycket val och med varme, inflikar han.

— Mamma insdg tidigt att det var jobbigt
for mig i hemmet med alla nya ljudintryck,
berdttar Tim vidare.

— Jag hade tva yngre broder och vi hade
ocksa tva hundar. Min mamma markte att
jaginte ville ha pa mig Cl da det var anstrang-
ande med alla nya ljud som ett nytt sinne
gav mig — nagot som jag aldrig hade erfarit
tidigare. Da tankte mamma att de inte skulle
ha fattat beslut om CI f6r mig i onddan.
Mia konstaterade att Tim maste lara sig
att leva och vilja ha Cl pa sig hela tiden.
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Familjen lamnade kvar Tim och
flyttade ater hem till Norrland

Tims morfar Claes sa upp sig fran sitt jobb
och flyttade ned till Skane for att bo tillsam-
mans med Tim, da skulle Tim {3 ett lugnare
milj6 och lara sig ljud utan stress.

Tim pratar lyriskt om sin morfar, om hur
mycket han uppoffrade sig for Tim och fa-
miljen. Morfar tyckte att det fanns negativa
kénslor p& Ostervangskolan gallande CI.
Tim fick dessutom for lite talspraklig sti-
mulans pa en ddvskola.

| familjen fattades darfér ett beslut re-
dan efter forsta dret att morfar och Tim
skulle flytta till Orebro. P4 Birgittaskolan
skulle Tim kunna bérja i hérselklass. De
bodde i Orebro i tva &r.

Jag hade gérna velat traffa Tims morfar
igen, men tyvarr gick han bort bara nagon
madnad fére mitt besék i Umed vid 85 drs
alder.

“Jag ville ga i samma

skola som mina bréder”

Det gick bra fér Tim med hérsel-och tal-
spraksutveckling. Efter drskurs tre pa

Birgittaskolan ville Tim bérjai samma skola
som sina bréder hemma i Vindeln utanfér
Umea. For Tim var det viktigt att flytta hem
till familjen igen och han kande sig beredd
att ta det steget. Nu gick ater flyttlasset
for Tim och morfar. Denna gang HEMAT
till Norrland.

Tim gick om drskurs tre i skolan eftersom
hans sprakliga formaga inte var tillrdckligt
utvecklad.

— Jag markte att mina yngre broder kun-
de fler ord och hade langt béttre grammatik
an jag trots att jag var aldst, sager Tim, det
gjorde mig fundersam och arg, jag ville bli
lika duktig som mina broder.

Barnplantornas rad till foraldrar ar alltid
att entusiasmera barnen att lasa mycket
bocker. Jag ler nar Tim berattar hur hans
ordfdrrad successivt forbattrades.

— Vi prenumererade pa sex olika serie-
och facktidningar varje vecka, sager han.

Tims kunskapstorst var enorm och han
borjade pldja igenom bécker ocksa.

— Ingen i klassen kunde till sist ldsa sa
manga bdcker som jag pa kort tid, fortsat-
ter Tim.

“Forstod att min assistent skulle
gora min sprakliga resa langre”
Forsta dret i 3:an i hemskolan hade Tim
en teckensprakig assistent som sprakstod
varje dag.

— Jag tyckte att det var jobbigt, konsta-
terar dock Tim, det signalerade ju ut till de
andra att jag var annorlunda.

— Jag ville vara som alla andra och jag
forstod att min assistent skulle gdra min
sprakliga resa langre. Darfor bad jag as-
sistenten under 4:an och 5:an i skolan att
komma endast en gang i veckan. Sedan
sa jag till assistenten att jag inte behdvde
denne langre. Da gick jag i 6:an.

Fran drskurs 3 till 6 gick Tim hos en tal-
pedagog pa skolan for att finslipa uttalet
(som idag ar oklanderligt).

Fran gymnasiet till universitet

Tim valde naturvetenskaplig linje i gymna-
siet. Det gick bra. Efter gymnasiet stude-
rade Tim pa Umea Universitet. Idag jobbar
Tim som konsult inom IT.

— Jag har aldrig haft problem att fa van-
ner, berattar Tim vidare, det krdvdes av mig
att man ar framat och tar plats.

—Jag dr inte unik och jag ar absolut
inget offer! Jag kdnde igen mig i repor-
taget om William i Barnplantabladet fran
december 2017.

Tim har i likhet med William aldrig haft
problem att fa jobb. Han séger att han vet
att han kan bidra till en arbetsplats med
sin ambition och att se méjligheter. Han har
mycket “grit” (jakla anamma).

Isabell: “Jag fokuserade

pa Tim nar vi traffades”

Mdnga foraldrar undrar fortfarande om det
kan vara hammande att deras barn har Cl
nar de ska dejta och sa smaningom traffa
nagon och kanske bilda familj.

— Vi traffades for fem ar sedan och det
kandes ratt pa stuts, berattar Isabell.

— Tim berdttade redan vid férsta traf-
fen att han hade Cl och han berdttade sin
historia. Jag tankte inget sarskilt utan man
brukar ju beratta sin historia nar man traf-
fas. Jag faste mig vid att han var snéll. Det
ar viktigt for mig.

Tim sitter bredvid Isabell och ler karleks-
fullt nar Isabell berattar vidare om Tims
drivkraft och att han ar sa malinriktad och
envis.

— Det ar nyckeln till hans framgang och
jag tror aldrig att Tim nagonsin har tankt
tanken att han inte klarar ndgot for att han
har Cl, konstaterar Isabell.

Brist pa information
om méjligheterna med Cl
Tim tycker att det ar markligt att horsel-
varden inte bjuder in ndgon som han sjalv
for att visa for foraldrar och personal pa
mojligheterna med CI. Han menar att det,
i vart fall i Norrland, finns en stor brist pa
KUNSKAP om méjligheterna med Cl och
vad som kravs for att uppna resultat.

Tim har ocksa last pa sociala medier
om negativa uppfattningar om Cl hos
Deafhoodrorelsen. Det dr viktigare an na-
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gonsin att foraldrar, men ocksa personal,
farse hur bra det kan ga dven om man som
Tim har endast ett Cl (unilateralt).

Tims rad till
horselvarden/habiliteringen

Tim dr nu jdgare, bokmal, enduroférare,
och sndskoter-fridkare. Redan ndr han var
elva ar borjade han med motorcross. Han
flyttade hemifrdn ndr han var sexton dr. Allt
gar om man vill!

Den storsta anledningen till att Tim valde
att beratta sin historia i Barnplantabladet ar
foratthanvillinspireraandraoch fram-
forallt foraldrar. Forvantningarna ar
fortfarande pa tok for laga!

Tack Tim och Isabell fér en fantastisk dag
hos er! Tack Mia for telefonintervjun! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Alice, 11 ar
Valinformerade foraldrar
trygga i sin roll fattar kloka beslut

Alice och hennes foraldrar har bevistat at-
skilliga familjelager i Barnplantornas regi.
Foraldrarna Monika och Jorgen har dven del-
tagiti Barnplantornas kursverksamheter som
NCFIE-konferenserna och Pedagogiskt Kafé.

De har darmed uppdaterat sig med all
aktuell kunskap for att kunna stétta Alice i
horsel- och talspraksutveckling samt i Alice
hela utveckling. | december 2012 besokte
Barnplantorna Alice i forskolan. Det repor-
taget kan du lasa pa www.barnplantorna.
se/tidningen-barnplantabladet/las-utvalda-
artiklar/.

Alice vég till att hdra med CI

Nar Alice foddes visade hérselscreening att
alltkanske inte var som det skulle med Alice
horsel. Flera undersokningar gjordes och
efter hjarnstamsaudiometri under narkos
nar Alice var 9 manader gammal, stod det
klart att cochleaimplantat var enda maj-
ligheten for Alice att hora och uppfatta tal
och ddrmed kunna utveckla ett talsprak.
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Det var en omvalvande tid for Alice for-
aldrar Monika och Jorgen. Samtidigt som
Monika var tveksam till narkos for att fa
ett definitivt svar genom hjarnstamsau-
diometri, var bade hon och J6rgen pé det
klara med att ju tidigare Alice kunde fa Cl
desto battre.

Stodet 2012 fran sjukvarden i processen
fram till CI tyckte de var bristfalligt. Efter
kontakt med Barnplantorna och andra for-
aldrar till barn med Cl, tyckte de att beslutet
om operation var latt.

Barnplantornas
familjelager ett maste...
Bade Monika och Jorgen har tagit fasta pa
det som Barnplantorna brukar framféra —
namligen att valinformerade foraldrar ar
trygga i sin roll och fattar kloka beslut a
sitt barns vagnar.

— Vihar varit pa Barnplantornas familjeld-
ger flera ganger och kursprogrammet ger 0ss
mycket bra kunskap, konstaterar Monika.

— Dessutom tycker Alice bror Kasper att det
ar kul att tréffa andra syskon som ocksa har
en bror eller syster med Cl, fortsétter hon.
Monika och Jorgen har ocksa varit pa
Nordisk konferens — NCFIE 2010, 2012,
2014 och 2018. De har ocksa entusiasme-
rat personal att delta pa konferenserna.

Personal i forskola

och skola ar viktig

Redan tidigt férstod Monika och Jérgen
att kunnig personal i savdl férskola som
skola dr viktig for Alice. Darfor har de bada,
genom den kunskap de erévrat genom
Barnplantornas kurser, utbildat personal
i forskolan.

Som en rod trad genom samtalet 2012
lyste Monikas och Jérgens engagemang nar
de betonade kommunikationens betydelse
for Alice sprakutveckling. Det var en kort
sammanfattning over Barnplantornas be-
sok 2012. Hur fungerar det nu 2019 skolan
i drskurs 57

Alice larare: "Jag har

fatt ett delvis annat synsatt”

Infor detta nummer av Barnplantabladet
beséker Barnplantorna familjen i Linképing.
Aven Alice lrare Pauline Edwardson &r pé
plats. Pauline & mentor i Alice klass. Hon
har deltagit bade pa Barnplantornas kurs,
Pedagogiska Kafé i Linképing samt vid
NCFIE 2018 i Géteborg.

—Bdda kurstillfallena har givit jatte-
mycket bra fortbildning som jag har tagit
med mig tillbaka till skolan, konstaterar hon.
(Internationella Engelska Skolan, friskola)

Genom hdrselvardens utbildning har
Pauline &ven fatt horselkunskap, som har
gjort henne mer uppmarksam pa hur olika
faktorer kan inverka pd alla elevers talupp-
fattning och dessutom hur buller kan stora
bade Alice och andra elevers koncentration.

— Jagforsoker att konstruera lektionerna
sd att de passar Alice behov, sdger Pauline,
men det hjdlper ju alla andra ocksa. Jag
sprider garna den kunskap jag fatt genom
Alice till andra ldrare ocksa.

— Det finns 28 elever i Alice klass och det
ar naturligtvis manga men det fungerar, kon-
staterar Pauline, med hjalp av strukturerad
och tydlig pedagogik och ljudforstarkarsys-
tem (RedCat). Det sparar lararens rost och
gor att alla elever, dven Alice, hér battre.

Alice ar valdigt aktiv i samtalet och be-
kraftar det Pauline berattar.

Elevmikrofonsystem
Annu &r inget elevmikrofonsystem pa plats i
klassrummet. Bade Pauline och Alice tycker
attdetdn sa lange har gatt bra med enbart
ljudforstarkarsystemet.

— Vi har fram tills nu drivit frdgan hart
om pedagogiska anpassningar och funnit
attdet har varit viktigast, tilldgger Monika.

— Om ett ar har inte Alice ndgot hem-
klassrum langre och da kan situationen
ha forandrats och elevmikrofonsystem ar
kanske hogsta prioritet da. Vi forsoker att
hela tiden planera och ligga ett steg fore.

Monika och Alice berattar att Alice har
forelast for klassen om Cl, men aven for alla
drare. Hon har en tydlig och fin Powerpoint-
presentation som hon har gjort sjalv.

— Det ar naturligtvis lattare att nd fram
till Iararna om informationen kommer fran
Alice sjalv, sager Monika.

Sa klokt och vilken bra forberedelse for
Alice att tidigt lara sig att beratta vad som ar
bra for att det ska fungera optimalt for henne.

Sprakprofilskola

Den Internationella Engelska Skolan ar en
friskola med en tydlig engelsksprakig profil.
Det betyder att Alice redan har fatt skriva
berdttelser pa engelska berattar Pauline.
Lararen i engelska dr nojd med hennes
framsteg.

Det kan vara problematiskt med hérap-
parater eller Cl i simhallen, men Alice an-
vander sina Aquaskydd fér att kunna hora
nar hon badar ocksa. Vi fragar Alice om
hennes kompisar vet att hon inte hér utan
Cl. Alice tycker nog att fragan ar lite konstig
for hon svarar med en férvanad min:

—Ja det vet de och det ar ju inget mark-
vardigt med det. Sa ar det for mig.

Sprakval utdver engelska?

Ofta far fordldrar héra att fér barn med
horselnedsattning ar det lattare att lara sig
spanska an franska. Franska dr ett svart
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sprak och skrift och tal stimmer battre
overens i spanskan jamfért med franska.
Alice har hért alla vuxnas argument fér att
valja spanska istallet for franska. Hon ar
emellertid envis och har darfor valt franska
istallet nar det blir dags. Monika och Jérgen
konstaterar klokt:

—Visdger val ja till franska da. Det kanns
viktigt att inte begrdnsa henne och som
Alice sjalv sager “fungerar det inte far jag
val valja om”.

Alice ar mycket studiemotiverad och hon
hor bra med sin Cl-hérsel. Hon vill verkligen
lara sig engelska bra sa en gang i veckan
kommer det en flicka som gar pa gymnasiet
och tranar engelska med Alice. Det &r kul,
konstaterar hon.

Monika avslutar intervjun med att fastsla:

— Det gar bra for Alice i skolan, men
man maste vara beredd att géra person-
liga uppoffringar for att det ska g bra och
fortsatta att ga bra for Alice.

Tack, det var trevligt att besoka er ater
igen! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Roger - ditt barns nya
basta kompis

Smé barn kan ga miste om sprakbyggande samtal med familjen pa grund av avstand och buller. En studie
visade nyligen att genom att anvanda ett Roger-system hemma, far barn tillgang till ungefar 11 fler ord
per minut i jamforelse med att bara anvanda sina horapparater.3 Tank dig alla samtal som blir méjliga bara
genom att ldgga till Roger. Lds mer om vad vi kan gora for ditt barn pd www.phonak.se/barn
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Barn som sitter framatvanda

i en barnvagn kan ha svart att
uppfatta vad personen bakom
dem sdger, sérskilt som de inte
kan se varandra.

Att uppfatta tal fran andra sidan
rummet kan vara svart, sarskilt

m . ” i miljéer med bakgrundsbuller.
£

3 Benitez-Barrera, C.R, Angley G, & Tharpe, A.M. (2018). Remote microphone system use at home: Impact on caregiver talk.
Journal of Speech, Language and Hearing Research, Vol. 61, 399-409.
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Statistik fran Barnplali_!."(xrnaE

Behovsplanéring av
Cl-varden ar nédvandig

Sedanslutetav 1990-talet harBarnplantorna
samlat in statistik avseende behandling
med cochleaimplantat fér barn och vuxna
arligen fran Cl-verksamheterna vid univer-
sitetssjukhusen i Lund, G6teborg, Orebro,
Linképing, Stockholm, Uppsala och Umea.

Genom aren har vi noterat hur antalet
som behandlas med Cl och far HORA har
Okat. De flesta barn ddr Cl ar medicinskt
rekommenderat erhaller horsel via Cl om
inte foraldrar tackar nej! Barn far bilaterala
Cl om det &r medicinskt ldmpligt. Manga
barn har dock ett Cl och en hérapparat pa
motsatt sida (ora).

Vuxna far dverlag endast ett Cl pa grund
av kostnadsskal inom sjukvarden (lands-
tingen)!

| takt med att det kommer till nya patien-
ter vid de Cl-behandlande sjukhusen finns
tidigare patienter kvar. Behandlas du med
Cl dr du patientinom sjukvarden under hela
din livstid. Du kommer att vara i behov av
service/injusteringar av implantat och pro-
cessorer, genomga uppgradering till nyare
processorer samt genomga en reimplanta-
tion ndgra ganger under din livstid. Det &r
detta som benamns de kumulativa aspek-
terna av Cl-behandling inom sjukvarden och
som sjukvarden inte har behovsplanerat for.
Barnplantorna tydliggjorde de kumulativa
aspekterna redan i bérjan av 2000-talet,
som enda patientorganisation.

Visar statistiken vagen?

For att ta del av statistiken, som Barn-
plantorna presenterar krdvs viss kanne-
dom om cochleaimplantatbehandlingar.
Fragestallning som varfor alla barn inte har
dubbla implantat handlar t.ex. om att en
stor andel barn har Cl och hdrapparat pa
motsatt sida. Hur manga barn det handlar
om visar inte Barnplantornas statistik.

Utifran statistik fram till den 1 januari

2019 konstateras att:

e 1261 individer har erhallit Cl som barn,
varav 709 hor med dubbla Cl (bilateralt).

e Under 2018 opererades 87 barn varav
36 barn fick hora artificiellt via Cl bi-
lateralt.

e Fram till den 1 januari 2019 har 3056
vuxna fatt hora med Cl, varav 228 hor
bilateralt med Cl.

e Under 2018 opererades 219 vuxna varav
21 personer hor bilateralt med Cl.

Cl-statistiken ger

fortsatt upphov till fragor

Statistiken ar intressant och synliggor fort-
satt en rad frdgor om behovsplanering av
Cl-behandling hos barn saval som vuxna.
Anvandare av cochleaimplantat (familjer till
barn, vuxna) bor géra gemensam sak med
Barnplantorna i att uppvakta landsting,
sjukhusledningar m.fl., om de ska kunna

garanteras optimal behandling som Cl-
anvandare under livstiden. Sverige har un-
der ar profilerat vélfard och sjukvard. Lika
for alla ar ett kant begrepp, men gallande
uppgradering till nyare processorer har bade
Danmark, Norge och en rad andra lander
sprungit om oss. Uppgraderingsintervall pa
1015 ar i Sverige till ny processorteknik
ar sannerligen inget for svensk sjukvard att
vara stolta over.

Barnplantorna fortsatter ofdrtrutet
att sprida faktabaserad information.
Longitudinellt gdr det att folja statis-
tik avseende cochleaimplantat for barn
och vuxna pd www.barnplantorna.se/
horselteknik/statistik.

Det finns mycket kvar att gora for att
tillférsakra alla med Cl en trygg vard under
livstiden och for att darmed Barnplantornas
motto under 2019 ska bli en realitet for fler,
det vill sdga: Cochleaimplantat med
passion att HORA och HORA TILL!

Barnplantorna

Statistik, se nasta sida!
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Benforankrat horselsystem
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Over 200 deltagare hade hérsammat
Cochlear Nordics inbjudan till symposium
i Malma i januari manad. Temat “Leading
Change Together” var i allra hogsta grad
passande i en tid nar mer information
och ett standigt flode av kunskap behdvs
inom ett omrade i standig utveckling
FRAMAT. Titeln passade ocksa bra utifran
Barnplantornas perspektiv, som vi brukar
beskriva utifran metaforen

Kunskapstaget inom omradet cochlea-
implantat pa barn och vuxna rusar pa
framat med vagnar och passagerare som
ar sprangtyllda. En krympande skara star
pa perrongen och vantar...

Det kravs att vi verkar tillsammans i for-
staelse for klinisk beprovad erfarenhet med
fokus &ven pa att utveckla verksamheter
utifran ett patientfokus eller brukarfokus
for den som hellre féredrar det senare or-
det.

Deltagarna utgjordes framst av perso-
nal inom Cl-verksamheterna i Norden, men
dven ndgra fa fran interventionsverksam-
heter, horsel/specialpedagoger i kommu-
nerna samt intresseorganisationer var pa
plats. Forutom ett digert konferensprogram
gavs det, som alltid pa konferenser, stora
mojligheter till natverkande och ett utbyte
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av erfarenheter. Det dr naturligtvis omajligt
att referera komplett fran ett tvadagars-
symposium sa nagra nedslag i programmet
presenteras har for ldsarna.

Forskning och innovation

Cochlear Nordics VD Lotta Vedholm inled-
de med att understryka vikten av att aktorer
inom omradet arbetar tillsammans, mots,
utmanar och diskuterar fér att driva utveck-
lingen framat. Det som Barnplantorna bru-
kar bendmna “Tillsammans-projekt” knot
Vedholm an till och kommentaren “Lets
make a difference together, to help people
hear and be heard for years to come” fick
inleda konferensen.

Richard Brook, VD for Cochlear Europa,
beskrev Cochlears mission i tre meningar:
* \We empower people to connect and

live a full life.

e We transform the way people un-
derstand and treat hearing loss.

e We innovate and bring to market a
range of implantable solutions.

Den europeiska kampanjen Spend to

Save, som Barnplantorna drivit i Sverige

under snart tva ars tid lyste som en rod

trad genom konferensen. Richard Brooks

presentation berérde den ocksa genom

statistik som Overtydligt visar pa att hor-

selnedsattning ar bade allmant utbrett och

underbehandlat inom varden. Visst blir det
tydligt ndr vi vet att:

e Fler an 460 miljoner manniskor globalt
lever med horselnedsattning.

e En av tre personer Gver 65 dr har en
progredierande horselnedsattning.

* Fler &n 15 miljoner personer skulle
ha nytta av ett cochleaimplantat
eller benledningsimplantat.

* Farre an fem procent av ovan har
nagon form av hérselimplantat.

Det ar skrdmmande siffror som visar pa

vikten av att vi alla arbetar tillsammans,

for att ge barn mojligheter till horsel- och
talspraksutveckling samt att leva i vart
gemensamma samhdlle. Det handlar dven
om vuxnas mojligheter till att vara leva ett
fullgott liv bade som yrkesverksam men
ocksa som pensionar. Nar det gallde barn
namnde Richard Brook nagra fokusomra-
den globalt, som horselscreening av ny-
fodda, mer pengar till bilaterala Cl, samt
att forbattrade resultat leder till behov av
forandrade och uppdaterade indikationer
for cochleaimplantatbehandling.

Nar det galler vuxna, yngre och aldre,
galler det att 6ka medvetandet och kunska-

pen hos saval ansvariga inom varden som
allmanheten i behovet att koppla god hér-
sel till ett halsosamt aldrande, papekade
Richard Brook. Vi behover 6kat medvetan-
de och evidensen 6kar att cochleaimplantat
ar overlagset konventionella hérapparater
for personer med grav hérselnedsattning
(mer @n 70 dB), sa Brook i sitt inlednings-
anforande.

Aldrande, horsel och folkhalsa
Manga foredrag féljde som betydelsen av
egenskaper hos Cl-elektroden. Filip Asp,
ingenjor pa Cl-enheten vid Karolinska
Universitetssjukhuset beskrev detta.
Utformningen av elektroden kan ha be-
tydelse for bade hur 1att elektroden kan
foras in i koklean av kirurgen men ocksa
en faktor vid horselbevarande kirurgi.
Elektrodutformningen ar vasentlig, berat-
tade Filip Asp.

Professor Frank Lin fran John Hopkins
Universitetet i USA holl ett mycket intres-
sant anforande om &ldrande, horsel och
folkhélsa. Det ar verkligen upp till oss alla
att 6ppna dgonen pa de som bestammer
over resurserna till sjukvard och folkhalsa
i Sverige. Lin gjorde en déversyn dver forsk-
ning inom omradet de senaste tjugo aren.
Alla vdra sinnen ar viktiga och forluster
av sinnesfunktioner kan inte ses enbart
som “funktionsvariationer”. De insikterna

Richard Brook, VD fér Cochlear Europa

blir tydliga nar Frank Lin konstaterade:
"Without our five senses the brain is iso-
lated.”

Det behdvs, enligt professor Lin, halso-
och policystrategier for att vi alla ska fa
optimal halsa under det att vi aldras. Har ar
optimering av sinnesfunktioner som horsel
viktigt. Evidens finns for att fér varje 10 dB
horselnedsattning sa okar risken for de-
mens. Cirka 35 procent av demensfallen
skulle kunna mildras genom att manniskor
slutar roka, oka den fysiska aktiviteten,
minskar den sociala isoleringen och vardar
sin mentala halsa. Storst risk for demens har
personer med horselnedsattning.

Det finns darmed enorma sam-
héllsvinster att gora med ett okat
folkhdlsomedvetande hos besluts-
fattare om hélso- och sjukvard samt
hos oss alla forstas.

Aven professor Andrew Smith fran
London/UK knét an till professor Lins pre-
sentation genom att prata om prevention
avseende ddévhet och horselnedsattning
och att samhallet har ett stort folkhal-
soansvar. Det handlar om vilka dtgarder
som ska vidtas i nationella halsoprogram.
Barnplantorna har tidigare rapporterat
om att WHO (World Health Organisation)
2018 uppskattade globalt att: 466 miljo-
ner har en horselnedsattning och av
dessa ar 32 miljoner barn.
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Lennart Arlinger, dr och Cl-anvédndare

| en rapport fran den 3 mars 2017 (se:

www.barnplantorna.se/idag-firar-vi-world-

hearing-day-hela-varlden/) konstateras fran

WHO att icke-diagnostiserad horselnedsatt-

ning kostar globalt 750 miljarder amerikan-

ska dollar. WHO uppskattar ocksa att antalet
personer med mattlig till grav horselned-
sattning kommer att 6ka fran 466 miljoner

(2018) till 2050 miljoner ar 2050. | Sverige

tycks myndigheter inom hélso- och sjukvard,

landsting och SKL (Sveriges Kommuner och

Landsting) vara ovetande om vilka insat-

ser som behover goras for att bade spara

pengar men ocksa varna om medborgare
ur ett halso- och sjukvardsperspektiv.

Efter att ha lyssnat pa bade Frank Lin och
Andrew Smith kommer insikten att svenska
myndigheter snarast maste:

e utveckla folks medvetande om horsel-
medvetande utifran ett folkhalsoper-
spektiv,

e finna satt att utveckla férandringar i
folkhalsa rorande vikten av prevention
och behandling av hérselnedsattning,

e samtinformera sjukvarden om vikten av
resurser till prevention (vaccinering, hor-
selscreening av nyfodda saval som dldre)
och behandling, fér battre livskvalitet
och ekonomisk besparing fér samhallet.

Ar cochleaimplantat en

ny behandling mot demens?

En forelasare, dr. Charlie Huins fran
cochleaimplantprogrammet vid Queen
Elizabeth Hospital i Birmingham véckte fra-
gan huruvida cochleaimplantat kan varaen
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= behandling mot demens?! Utifran studier

bekraftar dven han att horselnedsattning
ar en riskfaktor for utveckling av demens
och kognitiva férsamringar i hjarnan. Vid
en studie pa 100 vuxna visar det sig att
Cl-behandling minskar depressioner och
forbattrar kognitiva funktioner, koncen-
tration och exekutiva funktioner.

Direkt fran verkligheten:

Lennart Arlinger

Aterkommande pa konferenser &r verklig-
hetsberattelser fran ndgon som hor med
cochleaimplantat. Vad ar deras erfarenhe-
ter och goda rad till sjukvard, rehabilitering,
ansvariga for halso- och sjukvard?

Pa Cochlear Nordics symposium beskrev
Lennart Arlinger sin horselresa fran att
vara horapparatsbarare till att héra med
cochleaimplantat. Han beskrev tiden fére
Cl, sdsom manga fore honom har upplevt
en grav hérselnedsattning.

— Jag blev tystare och drog mig undan
samtal i grupp och familjemiddagar, berat-
tade han.

Han blev initialt rekommenderad att
kopa dyrare horapparater, mer kraftfulla.
Eftersom han har en bror, Leif Arlinger, som
ar professor i audiologi sa var han inte ove-
tande om cochleaimplantat.

| egenskap av Cl-anvandare gav han en
insiktsfull beskrivning av sin vardag med
foljande reflektioner:
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Dr. Marie Bunne,:‘Rikshospit ’

 Battre samverkan mellan kliniker for
horapparater och cochleaimplantat for
battre anpassning om vederbdrande har
Cl och hérapparat pa motsatt dra.

e Intervallerna for uppgradering till nyare
Cl-processorer ar for Ianga. De bor vara
5-6 ar.

* Horapparatanvandare bér fa informa-
tion om Cl-behandling langt fore det ar
aktuellt, for att manniskor ska kunna
forbereda sin tillvaro utifran en progre-
dierande horselnedsattning.

 Samverkan med industrin &r nédvandig.

Utifran den sista reflektionen riktade han

sig till Cochlear med ett “take-home-

message”, som blev: “Keep up the good
work!” Intressant och tankvart!

Alltfler med CI njuter av musik
S& manga myter som har krossats éver dren
rérande Cl. En myt &r att de som hor med Cl
absolut inte kan njuta av musik. Alltfler av
Barnplantornas medlemmar — barn och ung-
domar — vittnar emellertid om motsatsen. De
bade lyssnar pa musik och musicerar sjalva.
P& Cochlear Nordics symposium visade
professor Jeremye Marozeau fran Danmark
att trots svarigheter for Cl-anvandare att
uppfatta tonhdjd sé kan de anda dlska mu-
sik. Det handlar om kanslor, spanning och
expressivitet lankade till musik; och det ar
val det som musik handlar om, eller hur?!

Framtiden

Ovan axplock och mycket mer avhandla-
des men ocksa hur halso- och sjukvard
(Cl-kliniker) ska hantera de kumulativa ef-
fekterna av cochleaimplantatbehandling
med alltfler patienter som forblir patienter
pa livstiden.

Redan nu upparbetas teleaudiologi
(telemetri, service via Skype etc.) samt
utékat samarbete med leverantérerna. Ny
standard for tillforlitlighetsrapporter kan
komma. Benledningshdrsel och utmaningar
med detta avhandlades.

P& det hela taget tva mycket intressanta
dagar. Tack Cochlear Nordic! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foton: Cochlear

Frank Lin, Professor, USA

Det finns manga typer av hérselnedsattningar.
Och Cochlear har innovativa losningar till nagra av dem.

Cochlear™ &r varldens mest palitliga partner for hérselimplantatlésningar.
Med var True Wireless™-teknologi behéver ditt barn inga halsslingor, inga kablar

och inga sladdar - det ar verklig tradlos frihet!

Cochlear Nucleus 7

ar varldens forsta och enda Made
for iPhone och Android-kompatibla
ljudprocessor.

Cochlear Nucleus® Kanso®
bars inte bakom 6rat och ar sa liten
och diskret att den knappt marks.

Den dr latt att anvanda och den har
inga krangliga installningar. Nucleus 7 kan stromma ljud direkt fran

. 3 en iPhone®, iPad® eller iPod touch®.
Det ar den enda knapp-processorn pa

marknaden med dubbla mikrofoner
och SmartSound® iQ med SCAN.

Har du en Android-telefon kan du
stromma telefonsamtal och underhall-

B ning via Cochlear Wireless Phone Clip.
Du kan stromma telefonsamtal och

underhdllning med hjalp av Cochlear
Wireless Phone Clip.

Ladda ned var Smart App for att andra
ljudprocessorns installningar i manga
olika miljoer direkt fran en kompatibel
Apple- eller Android™-enhet.

Made for r—Y
®iPhone | iPad | iPod l'l

For mer information kontakta Cochlear eller besok:
www.cochlear.se  Foljoss pa: BE » @

Cochlear Baha® 5-ljudprocessorn
ar inte bara otroligt liten utan ocksa
otroligt smart och fullproppad med
avancerad horselteknik.

Baha 5 kan strémma ljud direkt fran
en iPhone, iPad eller iPod touch.

Har du en Android-telefon kan du
stromma telefonsamtal och underhall-
ning via Cochlear Wireless Phone Clip.

Ladda ned var Smart App for att andra
ljudprocessorns instéllningar i manga
olika miljcer direkt frdn en kompatibel
Apple- eller Android-enhet.
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varumarken som tillhr Cochlear Bone Anchored Solutions AB eller Cochlear Limited. Apple, iPhone och iPod touch ar varumarken som tilthér Apple Inc.,
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fokuSenaidpa

Det ar synnerligen givande att traffa
sd manga barn och unga, som trots
dovhet/horselnedsattning krossar my-
terna om vad som ar majligt respektive
inte mojligt. Barnplantorna fortsatter
att skriva om barn, tonaringar och
unga vuxna trots att faktaresistensen
fortsatt ar stor, utan att de som bekén-
ner sig till andra synsatt 6verhuvudta-
get har traffat barn ute i verkligheten
som hor och hor till. Detta helt enligt
Barnplantornas motto 2019; att hora
och hora till.

Elsas horselresa
Jag ar pa besok hos Elsa 9 ar, hennes sys-
ter Wilma 15 ar och féréldrarna Carola
och Magnus. De bor i Nykvarn sdder om
Stockholm. Liksom det stora flertalet barn
med bilateral dovhet (dubbelsidig dovhet)
har Elsa cochleaimplantat pa bada 6ronen.
Carola och Magnus aterger Elsas sa
kallade hérselresa och utifran vilka férut-
sattningar hon foddes. Manga foraldrabe-
rattelser som vi i Barnplantorna lyssnat pa
genom aren paminner om varandra. Det
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finns dock en klar skiljelinje mellan berat-
telser fore och efter det att horselscreening
pa nyfodda infordes.

Tiden fére horselscreening dréjde det
innan barns dovhet/hérselnedsattning
upptdcktes. Det kunde drdja fram till bar-
net var fyra, fem ar — ibland annu langre
tid. Vardefull tid i ett barns méjligheter till
sprakutveckling gick da till spillo, vilket var
forodande.

Det dr en klar skillnad i férutsattningar
idag for barn diagnostiserade med dov-
het/hérselnedsattning — forutsattningar
till horsel- och talspraksutveckling. Elsa ar
inget undantag.

Nér Elsa foddes 2009 visade horselscre-
ening att ndgot inte stdmde. Carola och
Magnus fick veta att det kunde handla om
vax i oronen.

—Initialt trodde vi pa detta, sdger
Magnus, men nar Elsa var fem veckor fick
hon ett krampanfall sd vi dkte in till sjukhuset.

— Det var en hemsk vecka, konstaterar
Carola.

Magnetrontgen (MR) undersékning
utférdes for att kontrollera om Elsa hade

jrojligheter

drabbats av epilepsi. Man fann inga fel.
Daremot konstaterades det att Elsa var dov.

Fran dovhet till att héra med Cl
Carola berdttade att Elsa forst hade hérap-
parater och att hon och Magnus kanske
initialt inte forstod vidden av Elsas dovhet.
Vad skulle det innebdra? Féraldrar reagerar
olika ikriser; det har manga fére Carola och
Magnus ocksa konstaterat. Magnus funde-
rade kanske inte s& mycket utan tankte att
allt pa ndgot satt skulle ordna sig. Carola
funderade emellertid desto mer.

— Jag tnkte pa konsekvenserna, berat-
tar Carola, Elsa skulle inte héra sin egen
rost, hon skulle inte uppfatta musik. Jag
tankte pa teckensprak och specialskola.
Skulle vi tvingas flytta?

— Man ska inte oroa sig i forskott, inflikar
Magnus.

— Viérlite olika, konstaterar Carola leende.

Inget svart beslut

Bade Magnus och Carola tyckte att be-
handling med cochleaimplantat inte var ett
svart beslut.

— Vardet av att HORA var stérre an tvivlet,
konstaterar Carola.

Magnus var den som var radd for ope-
rationen. Horsel pa bada éronen ar viktigt,
sager de bada. De vill gérna att vi ndmner
att Eva Karltorp utforde den forsta Cl-
operationen.

Inkopplingen gick bra bada gangerna
och vi var bada fast beslutna att Elsa om-
gaende skulle bli heltidsanvandare av sina
bada Cl. Darfér vek viinte fran hennes sida
den férsta tiden utan sag till att processo-
rerna med spolarna hela tiden satt pa plats.
Wilma, storasyster, var ocksa involverad i
denna process. Att hora ar viktigt for Elsas
horsel- och talspraksutveckling.

Elsa och Wilma - systrar!

Det marks att Elsa och Wilma ar systrar.
De har ett bra samspel och 15-ariga Wilma
ar valdigt karleksfull mot Elsa. Vi pratar
alla runt koksbordet om yrkesval och bade
Wilma och Elsa ar engagerade i samtalet.
Elsa har dldersadekvat sprakutveckling och
ett oklanderligt talsprak.

Wilma konstaterar att hon kanske vill bli
fastighetsmaklare, eller? Elsa ville tidigare
bli delfinskotare eller veterinar, men nu vet
hon inte langre.

Vivuxna skrattar lite. Det dr som det &r
med barn. Framtidsplanerna skiftar ofta.

Bada flickorna har tid att tanka mer och
har férutsattningar att férverkliga de planer
de langre fram bestammer sig for. Elsa ar
duktig pa att skriva berattelser och tycker
det ar kul, vilket visar att hennes sprakliga
formdga ar god.

Elsas skola pa hemorten

Carola berattar att Elsa gdr i drskurs 3 i
hemskolan. Det ar 21 elever i klassen. Bade
Magnus och Carola har en tat kontakt med
skolan for att tillse att den pedagogiska
miljon fungerar bra for Elsa. Lararens tyd-
lighet och den pedagogiska strukturen i
klassen ar viktig for Elsa. | hemklassrummet
finns ett hogtalarsystem och lararen har
mikrofon som hon talar i. P& sd satt far
alla elever férstarkning i vad som ségs. Det
finns ocksa horselslinga. Magnus berattar
att han var pa plats i klassen innan dessa
installationer gjordes och konstaterar att
det var en enorm skillnad mot nuldget.

Carola och Magnus férsoker (i likhet med
andra foraldrar) lika steget fore och tanker
redan pa nar all undervisning inte langre
kommer att vara forlagd i hemklassrum. Da
ar ett portabelt klassrumsmikrofonsystem
med elevmikrofoner ett maste.

Elsas framtid ar ljus

Elsa spelarinnebandy och hanger med kom-

pisarna, precis som andra barn gor i den

aldern. Hon gillar att baka, inflikar Wilma.
— Vi ser positivt pa Elsas framtid och

valjer att fokusera pa hennes mojligheter
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och att som foraldrar ge henne de basta
forutsattningarna for att sa smaningom pa
egen hand hantera framtiden och vuxen-
livet.

Tack Elsa och Wilma samt Carola och
Magnus for att ni sa frikostigt delat med
er av viktiga erfarenheter for andra férald-
rar och professionella verksamma inom
forskola, skola, familjeintervention och
sjukvard! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Oliver, 10 ar

Olivers do

)vhet var

en chock for foraldrarna

Annu ett av manga intressanta och
trevliga besok hemma hos familjer
som dr medlemmar i Barnplantorna.

Jessica, Patrik och deras soner Oliver 10 ar
och Hampus 13 ar bor i Malmd. Oliver ar
fodd dov och diagnostiserades vid nyfédd-
hetsscreeningen av horsel.

—Jag hade en normal graviditet och
vi hade ju Hampus som var tre ar sa jag
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hade inga funderingar pa att vi inte skulle
fa dnnu ett friskt barn, berattar Jessica.

Vid hérselscreeningen pa BB visade det
sig att ndgot inte stamde. Jessica och Patrik
var emellertid initialt inte oroliga. Avsaknad
av resultat vid screeningen kunde ju bero
pa fosterfett eller vatska i mellandrat fick
de veta.

Men efter tvd manader med fler tester
och slutligen hjarnstamsaudiometri be-

skriver bade Jessica och Patrik hur mattan
rycktes bort under dem och hur de gick in
i ett fullstandigt katastroflage.

Det var kaos

Vi sitter i familjens vardagsrum och sam-
talar. Bade Oliver och Hampus sitter med
och lyssnar och Jessica forklarar for dem hur
ledsna hon och Patrik var. Hur var det? Fick
de bra information? Patrik svarar:

— Svart att sdga; vi kunde inte ta in infor-
mationen pa grund av att vi befann oss
i chockartad kris och jag hade verkligen
svart att acceptera att Oliver var dov.

Oliver var under denna tid valdigt visu-
ell. Det markte bade Jessika och Patrik. De
kunde jamféra och notera skillnaden mot
nar Hampus var en bebis. Initialt kandes
ddvheten anda inte som en katastrof. Det
kandes stort att utsatta Oliver for en ope-
ration.

Cl-teamet hade stort talamod

Jessica berdttar hur de vacklade mellan
att besluta sig for Cl eller inte CI. Helt klart
forstod de inte och hade inte kunskap om
konsekvenserna av att inte lata Oliver ge-
nomgad en Cl-operation. Vad betydde det ut-
vecklingsmassigt att héra, alternativt attinte
héra, var ndgot som de inte funderade dver.

— Nar vi fick veta att Oliver hérde en
“liten baston” hangde vi fast vid detta
och blev tveksamma till Cl-operation, sa-
ger Jessica.

— Vi hade verkligen behovt tréffa en fa-
milj vars barn hade genomgatt Cl-operation
och kommit en bit pa sin horselresa.

Cl-teamets personal vid universitets-
sjukhuset i Lund hade obegransat med
talamod. Jessica berattar att de var 68
ganger (1) pa Cl-avdelningen under forsta
aret sedan Olivers dovhet diagnostiserades.
Patrik tyckte att beslutet om Cl var jobbigt
och sa dven sjalva operationen.

Genetisk utredning
Som sa brukligt genomférdes en genetisk
utredning for att om mojligt konstatera or-
sak till Olivers dovhet. Det konstaterades
att dovheten berodde pa Connexin 26.
Idag vet man att tidig Cl-operation och
dovhet pa grund av Connexin 26 innebar
mycket goda méjligheter till hérsel- och
talutveckling. Det ar ocksd uppenbart nar
man traffar Oliver idag.

Cl-operation
Det var jobbigt med Cl-operation, men
samtidigt nar Patrik och Jessica val hade

bestamt sig sa var vantan pafrestande.
Oliver skulle opereras nar han var ett ar
men kvallen fore operation fick han 40
graders feber pa grund av tandsprickning.
Operationen fick stallas in. Nu foljde en
vantan tre manader pa ny operationstid.
Sa antligen kom DAGEN! Vid 15 ma-
naders dlder skulle Oliver fa dubbla CI.
Operationstiden drog emellertid ut pa tiden
och ldkarna villa inte att narkosen skulle
vara alltfér 1ang. Vid 18 manaders dlder fick
Oliver darfor annu ett Cl pd motsatt sida.

Inkoppling — nu sdg vi

ljuset i tunneln

—Vid inkoppling av det férsta cochle-
aimplantatet tyckte vibara att hanlog men
vi markte egentligen inga reaktioner pa att
han horde, berattar Jessica, daremot nar
Oliver blev inkopplad dven pa det andra
orat bérjade det handa saker.

— Vimarkte att han lag i soffan och bara
lyssnade, fortsatter Jessica, nér han sedan
sa “mamma” redan efter tva veckor da kom
kvittot och bekraftelsen pa vart beslut om
Cl och vi kunde antligen se ljuset i den
morka svarta tunneln som vi befunnit oss .
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Fakta: Connexin 26
Connexin 26 &r den vanligaste gene-
tiska orsaken till hérselnedsattning och
ar lika vanlig som t.ex. cystisk fibros.
Innebdrd ar att genen for bildning av
connexin 26, ett protein i stodjeceller-
na runt harcellerna, saknas fran bade
mor och far. Connexin 26 svarar for
narmare 30 procent av svar medfodd
horselnedsattning.

Sedan har det bara gatt framat. Det ar en
trygg familj som berattar.

Férdldraengagemang och

beslut om forskola nara hemmet
Jessica och Patrik satsade nu verkligen pa
att Oliver skulle utvecklas med de férutsatt-
ningar till horsel som cochleaimplantat givit
honom. De berattar bada att de gick pa
AVT (Auditory Verbal Therapy) som horsel-
varden erbjod dem varje vecka. De tranade
honom hemma under lek- och lustfyllda

former. Beslutet om forskola nara hemmet =p
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var inte svart att fatta. Malmd kommun far
mycket berdm. De &r samstammiga nar de
konstaterar:

— Viharfatt bra bemotande hela vagen.
Forskolan vivalde var nybyggd med “tysta”
bord, ljudabsorbenter i tak och vaggar.
Pedagogerna deltog i horselutbildning pa
horselhabiliteringen.

Forskolan hade ocksa méjligheter att
dela pa barngrupperna vid behov for lek i
mindre gruppkonstellationer. Nar det gallde
teckensprak berattar Patrik:

—Jag och Jessica gick nagra ganger pa
teckenspraksutbildning, men ndr Olivers
horsel- och talsprak bérjade utvecklas
snabbt framat var vi kanske inte sa moti-
verade att Idra oss mer. Oliver fick tecken-
sprak en timma i veckan pa forskolan.
N&r han var fem ar kom han hem och sa
bestamt att han inte ville ha ndgon mer
teckensprakslektion och sa fick det bli.

Skolval - vi tittade pa alternativen

Nar Oliver skulle borja skolan ville Jessica
och Patrik gora ett valgrundat val for
Olivers basta. De dkte och tittade pa saval

Viintroducerar en appstyrd telefonséandare for
Visitsystemet som gor det annu enklare att hélla

kontakten med familj och vénner.

bellman.com/smarthem

‘») Bellman & Symfon®
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den kommunala hérselskolan Silviaskolan i
Hassleholm som den statliga specialskolan
Ostervangskolan i Lund. Sedan féljde bessk
pa skolor i ndromradet. Ostervangskolan
kandes definitivt inte som ndgot alternativ.

Valet foll pa skolan hemmavid
Rektor och kommun har varit otroligt till-
motesgdende och anpassningar gjordes
infor skolstart. Horselslinga i klassrummet
tillsammans med ett hogtalarljudutjam-
ningssystem sa att alla hor battre samt
forstas klassrumsmikrofonsystem instal-
lerades. Till detta inkluderas dven ljudab-
sorbenter, samt “tassar” under stolsbenen.
Oliver har dven, pa rektors forslag, erhal-
lit en snurrstol for att slippa vrida pa nacken
som mycket nar andra elever har ordet.

Oliver en vanlig kille

Patrik berattar att Oliver ligger val framme

i klassen och tar skolan pa stort allvar.

Familjen 6var fortfarande hdgldsning och

ldgger ned mycket tid pa pojkarnas laxor.
— Oliver gillar manniskor, ar omténksam

och kanslosam, berattar Jessica.

Hampus och Oliver fungerar bra tillsam-
mans och det ar fa syskonbradk mellan dem.

— Nu dr det spannande, berattar Patrik,
vi har precis fatt brev ifran Cl-teamet i Lund
om att Oliver erbjuds uppgradering till nya
processorer vid nasta besok.

Patrik och Jessica har last pa sa de vet
att det ar en stor teknisk forbattring fran
Nukleus 5 till Nukleus 7, som Oliver nu er-
bjuds. Det handlar om bl.a. streamingmaj-
ligheter. Oliver ar férvantansfull!

Fran den djupainitiala chocken samtalar
jag med en familj som lever ett liv som
vilken familj som helst. De reser éverallt,
aker skidor och besoker lander pa andra
sidan jordklotet. Oliver gor samma saker
som storebror Hampus, det vill saga allti-
fran till att spela tennis och golf till att dka
slalom.

— Vi ar en aktiv familj, konstaterar
Jessica, vi backar inte ifran att gora ndgot
utan ser bara mojligheter.

Tack fér att ni delar er fantastiska berat-
telse med andra! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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