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Barn med hérselnedsattning — en
handbok i modern familjeintervention
(andra utgavan) kan nu képas direkt fran
Barnplantorna.

Boken ger vardefull kunskap till foraldrar
samt verksamma inom forskola, skola
och horselvard. Senaste malgruppen
kopare ar audionomstudenter.

Las mer pa sidan 24.
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ORDFORANDEN HAR ORDET

Mind the gap!

Fran synsatt till resurser inom sjukvarden

Synsatten pa cochleaimplantat pa
barn bestar. Trots fantastisk utveck-
ling sedan 1990-talet sa tycks inte
synsatten forandras. Vilken utveckling
ar detvi pratar om som paverkar arbe-
tethos interventionsverksamheterna,
SPSM, kommuner och ned till enskilda
skolor? Vii Barnplantorna upprepar...

Forskning stodjer

Barnplantornas kunskapstag

For barn med hérselnedsattning visar forsk-
ning (bl.a. LOCHI-studien" longitudinell
befolkningsstudie) att tidig och optimal
horselstimulering dr nédvandig for att
sinnesomradena i hjarnan ska utvecklas

T LOCHI-studien — Australiensisk befolkningsstudie p& barn med horselnedsittning. Las mer www.outcomes.nal.gov.au

och samverka. Forskning visar ocksa att
de olika sinnesomradena i hjérnan bade
samverkar och konkurrerar med varandra
(Anu Sharma et.al.).

Orat &r fardigutvecklat vid mitten av gra-
viditeten. Nu borjar fostret hora — i vatten!
Under forsta levnadsaret har bebisen bérjat
héra ljud och tal. Bebisen reagerar pa ljud
och urskiljer olika talljud, det kanner igen
namn och ord och uppfattar tonlage. Vid
normal ljudstimulans mognar hérselba-
norna och hdrselbarken allt mer till fem
ars alder. Fram till tondren utvecklas fler
forbindelser med andra omrdden i hjdrnan.

Barn som inte har nagon horsel eller
barn med hérselnedsattning som av olika

skal inte anvander sin horsel, kommer inte
att utveckla sin horsel och kommer inte hel-
ler att utveckla nagon mognad av hérsel-
sinnet. Hos dessa barn ar det i forsta hand
synsinnet som konkurrerar ut horselbarkens
mognad. De barnen ar hanvisade till teck-
ensprak. For barn med cochleaimplantat ar
optimal horsel- och talstimulering de férsta
aren av mycket stor betydelse. Forskning
visar pa samspel mellan syn och horsel. Vi
vet ocksa att det finns en kritisk period med
stark plasticitet i hjarnan (fram till cirka tre
ars alder) nér synbarksomraden kan vaxa
sig stora pa bekostnad av horselbarken
och vice versa Detta sker da man saknar
horselstimulans eller synstimulans. Det

-



= handlar om att hjarnan omorganiserar sig

med utgangspunkt av de sinnen som finns
att stimulera.

Vad kan vi lara

av pagaende forskning?

En rad studier inom cochleaimplantatomra-
det visar utvecklingsbehov inom interven-
tionsverksamheter och SPSM:s arbete, om
vi vill férbattra, utveckla och optimera re-
sultaten for barn med Cl utifran ett helhets-
perspektiv pa varje barn. Barnplantorna har
ldnge forsokt att intressera professionellt
ansvariga i Sverige for LOCHI-studien
(The Australian Longitudinal Outcomes of
Children with Hearing Impairment).

Andra viktiga vagledande studier ar the
Childhood Development after Cochlear
Implantation (CDaCl) study. Bada studier-
na skilier sig fran de fallstudier, som bl.a.
SPSM och Institutionen fér lingvistik vid
Stockholms Universitet hanvisar till.

Bdde LOCHI-studien och CDaCl-studien
ar stora befolkningsstudier som regelbun-
det undersoker en rad resultat hos barn
med Cl| (LOCHI-studien inkluderar aven
HA-barn) under manga ar. Det borde in-
tressera alla!

Vad kan forvantas av ett barn

som Cl-opereras fore ett ars dlder?
Ny forskning fran University of Melbourne
visar att “the sky is the limit” for barn
som far Cl fore ett ars alder (Dettman et

al. 2016). Shani Dettman (forelasare vid
Barnplantornas NCFIE-konferens 2016)
har studerat horsel- och talspraksutveck-
ling hos 403 barn vid skolstart dar 151 av
dem var implanterade fore ett ars alder, 61
var implanterade mellan 13—18 manaders
alder, 66 mellan 19-24 manaders alder och
125 efter barnens andra fodelsedag.

Hela 81 procent av barnen i férsta grup-
pen (implanterade under ett ars alder) var
aldersadekvata pa en lang rad sprakliga
tester vid skolstart. For de andra grupperna
gallde 52 procent (12—18 manader) samt
farre an 25 procent som var aldersadek-
vata om de fatt Cl efter 18 manaders alder.
Intressanta studier pa ett stort antal
barn som borde vara vagledande for
bade interventionsverksamheternas
och SPSM:s utvecklingsarbete.

Inte bara interventionsverksamheter och
SPSM bér se Over sitt utvecklingsarbete.
Shani Dettman och hennes kollegor pa-
pekar att det ar dags att amerikanska FDA
(Food and Drug Administration) bér se dver
de nuvarande riktlinjerna for Cl som anger
implantation ner till ett ars alder.

Vilka faktorer

kan paverka resultatet?
Paverkansfaktorerna ar flera. En tydlig
faktor ar kommunikationssatt (tal, tecken-
sprak). LOCHI-studien (Ching et al, 2013;
2018), Melbourne-gruppen (Chu et al,
2016; Dettman, Wall, Constantinescu, &
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Dowell, 2013), och CDaCl-studien (Geers
et al, 2017) visar entydigt pd sambandet
mellan resultaten fér barn med Cl och kom-
munikationssatt som anvands mellan barn
och foraldrar. Studierna visar pa battre hor-
sel- och talspraksutveckling for barn vars
foraldrar kommunicerar med horsel och tal
jamfort med de dar familjerna anvander
teckensprak.

Vid narmre studie av barn i skolaldern
framkommer det, att barn vars foréldrar
har en rik talspraklig kommunikation med
sitt barn mer sannolikt har goda las- och
skrivfardigheter samt en aldersadekvat
spraklig formaga. Viktiga parametrar
for maluppfyllelse i skolan, som bekant.

Orsaker till battre resultat om fokus
ar horsel- och talspraksutveckling
90-95 procent av barn med dévhet/
horselnedsattning har hérande féraldrar
(Mitchell & Karmer, 2004) och darmed &r
talat sprak deras modersmal. Om férdldrar
kommunicerar med sitt barn via tal och
tecken sa ar det mojligt att de minskar
antalet ord de anvander pa tal. Horande
fordldrar som inte kan teckensprak flytan-
de, men stravar efter att anvanda bade
sitt talade modersmal och teckensprak i
vardagen paverkar troligen méjligheterna
att exponera barnet for en rik spraklig miljo
som utvecklar barnets sprakliga férmagor
inkluderande Ias- och skrivfardigheter (Ann
Geers, 2017).

Ytterligare framgangsfaktorer?

Alla studierna visade pa den starka betydel-
sen av mammorna (det som benamns “ma-
ternal sensitivity”). LOCHI-studien (Ching
et al, 2013, 2018) fann battre resultat for
de barn som hade en mamma med ho-
gre utbildning. Detta bekraftades dven av
CDaCl-studien. Intressant att notera fran
Melbourne ar, att barn vars mammor ar
involverade i barnets férskola/skola och
intervention har battre sprakutveckling
(Chu et al, 2016).

Slutsatserna dr att det ar otroligt vik-
tigt att involvera fordldrarna, vdgleda
dem och inspirera dem for att barn efter
Cl-implantation ska optimera sina méjlig-
heter i horsel- och talspraksutveckling samt
las- och skrivfardigheter.

Evidens kontra synsatt

Trots ovan redogérelse och omfattande
longitudinella befolkningsstudier till stdd,
spekulerar jag i bakgrunden till en forelds-
ning vid Phonaks barnkonferens nyligen.

Vad ar det som gor att vissa vdgrar se
verkligheten trots att de presenteras for
bade klinisk beprévad erfarenhet och forsk-
ningsevidens? | deras medvetande tycks
tiden std still. Det paminner om en individ,
som ar dogmatisk i sin varldsaskadning
och darmed inte kan tanka sig ndgot an-
nat an att dennes egen uppfattning ar den
korrekta.

Det tycks vara det som styr en hel del
verksamheter i deras arbete for barn med
horselnedsattning och da specifikt barn
med cochleaimplantat. De tycks aldrig
kunna omfamna utvecklingen med att
dova barn hér med ett dterskapat sinne
och se att de har andra behov inom inter-
vention, férskola och skola an “gardagens”
dova barn utan modern horselteknik. Vi
kommer aldrig fram till att diskutera pe-
dagogiskt sprakstarkande arbete i skolan,
vilket gynnar manga andra barn ocksa.
Diskussionerna cementeras i att barn med
Cl &r dova och behover teckensprak. Nar
ska vi se barnet forst och dess mojligheter
med ett dterskapat sinne?

P& Phonaks konferens talade fil.dr.
Ingela Holmstrom, fran Institutionen for
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lingvistik vid Stockholms universitet, om vi-

suellt orienterad kommunikation. Utifran en

rad citat fran individer med horselnedsatt-
ning (fran Facebook) byggde hon upp sin
berdttelse som stéd for myten att tecken-
sprak alltid behdvs och alltid kommer att
behdvas for alla med en horselnedsattning.

Myterna befdstes genom féljande pa-
staenden:

e "Bara 10 procent av de horselskadade
ldser vidare pa universitetet, jamfort
med 45 procent av normalhdrande
ungdomar.”

« "Siffror fran Orebro universitet 2013 visar
attgruppen somanvander teckensprak ar
storre an den som anvénder hérteknik.”

Fakta ar:

* Vi vet inte hur manga ungdomar med
horselnedsattning som laser vidare pa
universitetet eftersom alla inte kontak-
tar handikappsamordnare eller pa annat
satt ger sig till kanna utifran sin hérsel-
nedsattning.

* Viborvara forsiktiga med slutsatser ge-
nom begreppet “hdrselskadade” utan att
narmre studera gruppen utifran grad av
horselnedsattning och andel som anvan-
der kompletterande horteknik, skrivtolk,
anteckningshijalp, teckensprakstolk etc.

En annan reflektion ar hérselskadade kon-
tra dova — vilka individer ingar i de olika
grupperna? Arvialla p& det klara med det?
Tveksamt. Bendmningen “hérselskadade
och déva” anvands utan narmre analys i
en debatt som aldrig tycks upphora.

Drabbar dogmatiska

synsatt sjukvarden?

Detdrméjligt att synen pa cochleaimplantat
som en horapparat for dova dven drabbar
hur sjukvarden ser pa cochleaimplantat
som en behandlingsmetod som aterskapar
ettsinne. Clinitieras som bekant genomen
operation. Det torde vi val i alla fall vara
enigaom?! Foratt detinopererade implan-
tatet ska fungera optimalt i flera decennier
maste vederborande (barn, vuxen) ga pa
regelbundna kontroller pa Cl-behandlande
sjukhus for uppdatering av programvara

etc. Hari inkluderas byte av de yttre pro-
cessorerna vart femte eller sjatte ar, for att
barn och vuxna som hér med Cl ska kunna
ta del av den snabba tekniska utvecklingen
for att hora optimalt utifran individuella
forutsattningar.

En kostnad pa 1000 kronor/manad och
ora om uppgradering sker vart femte ar. Cl-
behandling tycks anda alltid hamna langst
ned pa sjukvdrdens/storstadsregionernas
prioriteringslista. | Region Vastra Gotaland
(VGR) &r situationen mer &n lovligt prekar
med uppskattad tid till ndsta uppgradering
pa 15—20 ar. Pd sidan 40 i tidningen kan du
|dsa om Barnplantornas protestlista samt
foraldrars, ungdomars, vuxnas och anho-
rigas reaktioner pa laget i VGR.

Barnplantorna, lakare och objektiva fors-
kare fortsatter att med kunskap, evidens
och klinisk beprévad erfarenhet verka fér
dagens dova (barn/vuxna) som hér och vill
héra till. Vi lar dterkomma till mer statistik
om cochleaimplantat och kostnadseffekti-
vitet jamfort med andra behandlingar inom
sjukvarden. Cl &r ingen lyxoperation i ett
land som Sverige. Verksamheter inom inter-
vention och myndigheter ska inte heller sty-
ras av tvivelaktig forskning och dogmatiska
synsatt med annan agenda dn att verka uti-
fran ett utvecklingsperspektiv. Vi kan inte
fortsatta att ga baklanges in i framtiden.

Mind the gap — vad betyder det?! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram



Rapport fran

Barnplantalagret

Den sista varma och soliga sondagen
i juli samlades cirka 35 familjer for
lager pa Sundsgardens folkhégskola.
Lagret var det tolfte i ordningen och
bade barn, foraldrar, lekledare och
forelasare var mycket forvantansfulla
vid incheckningen. Efter inlastning av
saker i rummen och kanske en prome-
nad till stranden for ett dopp borjade
det riktiga minglet. "Vad stora alla
andras barn har blivit” var en fras jag
hérde flera ganger bland de som varit
pa lagret forut. Det nya ganget med
lekledare packade upp leksaker och
stallde iordning rum for aktiviteter.
En kiosk, mycket omtyckt, fick husera
vid folkhdgskolans bibliotek.

Introduktion — férvantansfulla
foraldrar och barn
Mdandag morgon samlades alla i den stora
foreldsningssalen med den fantastiska ut-
sikten 6ver Oresund. Efter en kort introduk-
tion skingrades massan av deltagare och de
som valde att lyssna pa inbjudna foreldsare
stannade kvar, medan de med mer spring i
benen gav sig ut pa den stora grdsmattan
for att spela fotboll eller rocka rockring.
Alla Cl-teamen som opererar barn hade
bjudits in for att berdtta om sin verksamhet.
De fokuserade pa olika saker och vi fick
hora om aktuella forskningsresultat kring
operationstekniker, om ett nationellt kva-
litetsregister som innefattar alla barn med
horsel samre an 30 dB, om vilka lander

som diagnosticerar och opererar in Cl tidigt
och om de olika regionernas riktlinjer for
uppgradering av processorer. Alla teamen
arinvolverade i olika forskningsprojekt och
en del fick vi héra mer om senare under
veckan.

Tillverkarna av horapparater, BAHA
och Cl samt hjalpmedel presenterade sina
nyaste produkter. Méjlighet till streaming
av musik och badtdliga processorer var
onskemal som for nagra ar sedan kandes
ligga langt fram i tiden, men nu till viss
del eller helt &r funktioner som finns i ap-
paraterna. Tunnare implantat, mojlighet till
benledningslGsningar utan att operera in
en skruv, var andra nyheter. Senare under
lagret ordnades det workshopar med maj-

lighet dven fér normalhérande att prova hur
mikrofonsystem med ljudutjdmning |ater
och bra méjlighet att stalla fragor om sin
egen eller sitt barns teknik.

Amy McConkey Robbins, omtyckt fore-
lasare som varit med pa flera tidigare lager,
berdttade om olika tekniker for att minnas
saker. Vifick se enlista pa tio livsmedel och
eftersom det ofta ar svart att komma ihag
fler an 58 saker sa fick vi tipset att dela
upp dem i grupper, t.ex. drycker, frukostmat
och grénsaker. Tre grupper med 2-5 saker
i varje ar ganska latt att komma ihag.

Det galler alltsa att kategorisera saker
och att minnas grupperna och sedan vad
som finns i varje grupp, da klarar vi att
komma ihdg 5—-8 grupper med 5—8 saker
i varje! For att forsta andra manniskor ar
det viktigt att trana sig pa det. Till exempel
kan man diskutera hur ndgon i en bok eller
i verkligheten kénner sig i en viss situation,
eller kan man dva sig i att ta olika roller i
lekar som “nu talar jag som en..." (jurist,
poet, improvisationskomiker, skeptiker...).

For att lara kanna varandra delade vi
foraldrar upp oss i fyra mindre grupper och
pratade om allt méjligt under mandags-
eftermiddagen. Erfarenheter fran forald-
rar som varit med lange blandades med
nyheter fran de foraldrar som ar nyare i
horselvarlden. Alla jobbar fran sin famils si-
tuation, behov och forutsattningar varierar,
men tips pa strategier ar alltid bra att fa.

Under mandagskvallen var det brann-
bollsmatch i kvallssolen. Lite oklart vem som
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egentligen fick flest poang, men jag minns
manga glada miner, ldnga skott och lyror.

LENA - verktyget inom intervention
Tisdagen inleddes med att Sandra
Nilsson, specialpedagog fran Dalarna,
berattade om hur metoden LENA kan an-
vandas inom interventionsverksamheten.

Under en dag bar barnet en dosa som
mater hur mycket kommunikation som sker.
Hur mdnga turtagningar som gors och hur

lang tid som barnet och till exempel en
vuxen kommunicerar spelas in och adven
ljud fran skarmar registreras. Att fa en
bild av hur och nar kommunikation sker
underlattar diskussionerna med familjer
om hur de kan ge sina barn basta méjliga
forutsattningar.

Amy Birath, expert fran USA som un-
der veckan fick ga under namnet Amy2,
forelaste om beteenden och familjer och
betonade hur viktigt det dr att forvanta sig
att barnet kan uppfdra sig och att skapa
strukturer och rutiner sa att barnet lyckas
bete sig alders- och utvecklingsadekvat.
Ett barn far inte styra hela familjen, det ar
inte bra for nagon.

Tisdagskvallen bjod pa uppehdll, trots
ettkraftigt omslag i vadret och osdkerhetin
i det sista om kvallens aktivitet skulle kunna
genomfdras. Det blev en helt perfekt kvall
for en klurig tipspromenad. Fragorna gav
rum fér diskussion bade under och efter
promenaden och mdnga fick chansa sig
fram. Det ar ocksa svart att gissa anta-
let makaroner i en liten burk, att det var
sa manga som 736 stycken var det inte
manga som kunde tro. Godispdsar till
alla barn vid inldmningen!
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=» Fran att bygga sprak till

att trada ur sin komfortzon
Onsdagen inleddes med tva inspirerande
foredrag av fordldrar som pratade om sina
barns horselresor. Vivar manga som kunde
kanna igen oss i atminstone delar av det
som berattades. Berattelserna utgick fran
en femarings och en fjortonarings historia,
en fédd med hérselnedsattning, men oklart
hur omfattande och darfér manga under-
sokningar och asikter om basta interven-
tion innan det blev Cl-operation, en som
blev dév efter en hjdrnhinneinflammation
och fick CI kort darefter. Tankarna kring
forskola, skola, kompisar, sjalvstandighet
och eventuella hjalpmedel utdver processo-
rer belystes. Nar kan en foralder bestamma
ochvad ar barnets eget val? Manga tankar
som surrade och inspel fran andra foraldrar
anda tills vi var tvungna att bryta for fika
innan dagens workshops skulle borja.

Jan Andersén, psykolog i Cl-teamet
pa Sahlgrenska/SU, hade en workshop
pa temat Barn och ungdomar med hérsel-
nedsattning — vad behdver du som foralder
vetaoch Amy McConkey Robbins en med
titeln Building strong language in children
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with hearing loss. Mycket intressanta bada
tval

Parallellt med detta akte en stor grupp
till en héghodjdsbana och klattrade 4, 8,
10, 12 meter over marken! Med sele runt
kroppen och hjalm pa huvudet och en hel
del fjdrilar i magen var det manga som ut-

manade sig sjalva. Kan jag ta mig vidare
till nasta plattform, vid nasta trad, utan att
trilla? Kan jag verkligen lita pa att selen
bromsas da jag hoppar ut frdn mer an tio
meters hojd? Armar som skakade av an-
strangningen att klattra i nat och ben som
darrade av héjden. En mycket kul aktivitet
for de lite aldre barnen och dven for oss
foraldrar som deltog. Det ar bra att befinna
sig utanfor komfortzonen ibland och i en
sadan har aktivitet &r det inte alls sjalvklart
att fordldrar dr de som leder vag och ar
modigast...

Fran PEPP till bemdtande
av tondringar och fest
Under torsdagen presenterade Ulrika
Lofkvist ett forskningsprojekt dar meto-
den PEPP (Prevention Education Program
for Parents) undersoks. PEPP gar ut pa att
redan tidigt utbilda foraldrarna i vad som ar
viktigt for barnets horsel- och talutveckling.
Barn som far héra manga ord utveck-
lar sitt sprak och genom att anvanda t.ex.
LENA-matningar och fa foraldrar att se
hur mycket de pratar med sitt barn kan
ordmangden okas. Tank om PEPP kunde
finnas tillgangligt for alla familjer som far
ett barn med horselnedsattning i Sverige!

Jan Andersén holl en foreldsning om hur
man satter granser och bemater sitt barn i
tonaren. Se upp med "jag-har-levt-langst-
alltsa-vet-jag-bast"-attityd. Det dr inte en
bra strategi for att 6ka tondringens egen
motivation. Var tydlig och lyssna pa vad din
tonaring uttrycker. Rad om att halla igang
en dialog med tondringen och berémma
tecken pa forandring till det battre gavs
ocksa.

Amy Birath férelaste om vad som be-
hovs for att ett barn ska kunna ldra sig att
hora och lyssna. Hon hade manga tips pa
hur bade hem- och skolmiljon kan anpas-
sas utover de viktiga punkterna kring tidig
upptdckt och tidig och korrekt anpassning
av horhjalpmedel, heltidsanvandning av
hérapparat/Cl och sprakrik miljé som alla
ger forutsattningar fér god utveckling och
forstaelse av talat sprak.

Ett stort gang barn och ungdomar roade
sig under eftermiddagen med laserdome
i Helsingborg. Vi fyllde hela hallen! Det
var genomsvettiga och valdigt uppspelta
passagerare i min bil pa véagen tillbaka till
Sundsgérden. Aven pa denna aktivitet var
det manga som utmanade sig sjalva och
tavlingsinstinkten gick ndstan att ta pa i
morkret.
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Pa torsdagskvallen var det dukat till fest
i matsalen och efter maten blev det dans
till Gubbarock som spelade gamla godingar.
Ann-Charlotte och Amy gdstsjéng och
dansgolvet var fullt!

Det blev en lite dramatisk avslutning pa
kvallen da ett barn trillade vid lek utomhus
och brot armen och det kom ambulans fér

[
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att hjalpa till. Ett par dagar senare fick vi
hora att armen var gipsad och familjen
hemma, vi hoppas att det lakte fint!

Starka foraldrar

driver utvecklingen framat
Fredagmorgonen var det dags for stor-
gruppsdiskussion om vad som kravs av

"
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=P oss fordldrar for att driva hérselfragor,
som kortare tid mellan uppgradering av
Cl-processorer i hela Sverige. Onskemal
for nasta lager hanns ocksa med innan vi
riktade ett stort tack till Ann-Charlotte,
som planerat lagret och bjudit in fantastiska
forelasare fran sitt stora natverk, och lek-
ledarna som ordnat barnaktiviteter under
veckan. Lunch och sedan dragning i det
stora lotteriet dar alla leksaker, spel och
filmer som anvants under veckan lottades
ut, liksom osalt godis och en sprillans ny
glassmaskin. Manga glada vinnare var en
bra avslutning pa ett harligt lager!

Det jag framfor allt tar med mig fran
denna lagervecka ér alla méten med “nya”
och “gamla” fordldrar och foreldsare.
Forelasare vi lyssnat pa och som frikostigt
delat med sig av sin expertis och som det
verkligen kanns vill vara barns basta. Det
gav en sadan energikick att traffa foraldrar
som vi tréffat cirka vartannat ar sedan var
son opererades med Cl for tolv ar sedan. Att
sitta pa kvallen och héra deras reflektioner
om hur det ar nu och hur det har varit och
lite tankar kring det som kommer framaéver.
Det finns manga saker som inte alls skiljer
sig fran sadant vi skulle kunna diskutera
med andra foraldrar, men med de déar ex-
tra detaljerna, tankarna kring hérsel, som
gor att skratten, men dven tararna, fran
ldgerdagarna varmer dven nu nar hosten
kryper sig pa. ®

Text: Johanna Stadmark
Foto: Xtrovert Media
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Lova Rose foddes dov och fick vid 11 ma-
naders alder tva cochleaimplantat. Ingen
hade da kunnat férestalla sig att hon som
13-aring skulle sta pa stora scener i bade
Warszawa och Bryssel och sjunga — fan-
tastiskt! Nu i september var det infor EU-
kommissionen.

ljulimanad i ar deltog danska Lova Rose
13 dr i den internationella musiktavlingen
Beats of Cochlea. Har vann hon en av de
tio platser, som gav henne mojligheten
att sjunga pa en galaafton pa Palladium
Theatre i Warszawa. Det gick sd bra, att
hon sedan bliv inviterad till Bryssel for att
sjunga infor forskare i Europa samt EU-
politiker. Den 24 september var de alla
samlade for att lyssna pa och diskutera
framtidens forskning och innovationsmoj-
ligheter. Syftet med konserten var att visa
vad det betyder nar forskning och inno-
vation blir prioriterat. Det var under épp-
ningen av konferensen som danska Lova
Rose gick upp pa scenen tillsammans med
en pianist och en strakorkester och sjéng
sangen “Lost boy".
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en trodde p.
det var mé F |gt

For Mette Bau och Pal Heick, Lovas férald-
rar, var detta en upplevelse langt utéver vad
de kunnat drémma om.

— Jag blev mycket rérd under Lovas upp-
tradande, sdger Lovas mamma, Mette Bau.

— Det hade varit full fart under dagarna
fram till bade tester och intervjuer. Nér hon
nu stod dar och sjong, gick det plotsligt
upp for mig vart vi var nu pa denna resa
med Lova. FOr 13 ar sedan startade vi pa
en okdnd plats full med bekymmer. Idag
visar Lova pa en helt ny vag i den horande
varlden.

Lova konstaterades helt dév nar hon var
endast tio dagar gammal och da var hennes
foraldrar fullstandigt mallosa. De hade en
hérande pojke och kande inte till ndgot om
hérselnedsattning i familjen.

— Jag var i chock. Vad skulle detta betyda
for vara liv framover? Skulle Lova aldrig
kunna héra vara roster och tala med sin

Foto: World Hearing Center Warszawa

egen. Det var svart som hérande att for-
hélla sig till detta. Vi satte var tilltro till
teknologin och internationell forskning. Vi
kampade mycket for att fa ratt stod till Lova
och gick var egen vag, efter det att Lova
blev opererad med cochleaimplantat vid
elva manaders alder. Ingen kunde beratta
for oss hur det skulle ga for henne. Men vi
valde talsprak och musik, trots motstand
fran professionella fran det traditionella
dév/horselomradet.

—Jag kommer ihdg att professionella sa
att vi skulle stanga av all musik hemma.

Lova skulle aldrig njuta av musiken med
sina cochleaimplantat. Hon skulle bara upp-
leva musik som oljud. Jag tankte nog att
det farvival se om Lova kan. Jag tyckte inte
om att lagga ribban lagt fran borjan. Jag
laste mycket och fick erfara att Danmark
inte var ett foregangsland nér det gallde ha-
bilitering av barn med cochleaimplantat vid
denna tidpunkt. Darfor stangde vi inte av
musiken. Istallet skruvade vi upp volymen!
Lova sattes pa sin forsta babymusik-kurs,
14 dagar innan Cl-operation.

Lova Rose Rehrmann Heick:

13 ar och fodd dov.

Hor med cochleaimplantat.

Anvander inte teckensprak.

Gar pa Busses Skole i Gentofte nara Kebenhavn.
Spelar teater, ritar och sjunger pa sin fritid.
Lova drommer om en framtid i den kreativa
varlden: konst, design eller skadespelande.

Foto: Bente-Maj Wagldicke
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Foto: Bente-Maj Wgld

Lovas pappa, Pal Heick, var mer logisk nar
han fick beskedet om Lovas dévhet dven
om det kandes som ett hart slag.

— Jag tankte att det var ett tekonologiskt
handikapp. Att teknologin kommer att bli
battre och battre. Men jag hade aldrig va-
gat drdmma om att Lova skulle komma att
sjunga pa det har sattet som hon gér. Men
hon har verkligen sjalv visat vagen. Vi har
aldrig sagt nej eller saknat tilltro till henne.

— Vi har varit nyfikna pa vad hon har
gjortoch vad hon vill utmana sig med. Och
hon har verkligen tagit oss med storm hela
tiden dr efter ar och givit oss den ena wow-
upplevelsen efter den andra

Professionella dr imponerade
Det var World Hearing Center i Warszawa
som hittade Lovas unika sangtalang.
Barbara Kaczynska, som &r chef for mu-
sikrehabiliteringen pa Institutet sdger att
Lovas férmagor &r unika. Bara att spela
ett musikinstrument, till exempel piano el-
ler fiol kan vara svart for patienter med
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cochleaimplantat. Att sjunga &r annu sva-
rare da tonerna ska formedlas precis som
man hor dem. Alla kan lara sig att spela
en C-ton pa pianot. Det dr en helt annan
sak att hora ett C och sjunga det korrekt.

Lova ar enastaende eftersom hon sjung-
er synnerligen rent och dessutom med en
mycket vacker stdmma. Det ar helt otroligt
och smatt fantastiskt, forklarar Barbara
Kaczynska till dansk television pa TV2 da
de intervjuade Lova i Bryssel.

Professionella i Danmark har haft
ogonen pa Lovas utveckling. Cecilia
Fernandez Samar, funktionsleder pa @re-
nase-halskirurgisk og audiologisk klinik
Rigshospitalet Gentofte dar manga barn
opereras med Cl, konstaterar:

— Att Lova sjunger som hon gor ar im-
ponerande. Tank att vi i Danmark idag har
en dov flicka som dr tidigt opererad med
dubbla Cl och ar sa otroligt musikalisk. Det
ar fantastiskt for Lova, men ocksa for alla
andra déva barn med cochleaimplantat.
Det visar namligen att vi ar mitt i en tekno-
logisk utveckling dar barn har méjligheter
att utveckla sin fulla individuella potential
Lova bevisar nu, att teknologi, samspel
med egna talanger och féraldrarsinsats
kan leda till detta som kan ses som det
optimala av det optimala.

Lova sjalv ar ratt sa opaverkad av all
uppstandelse kring det hon har uppnatt
i horsel, tal och musik. Teater och musik
ar en stor del av hennes liv och hon gar i
arskurs 7 i en skola ndra Képenhamn. Hon
tanker inte sa mycket pd att hon har an-
dra villkor i sitt liv an andra barn fast hon
dagligen far byta batteri for att hora, und-
viker for mycket buller och kanske ibland
blir extra trétt i huvudet.

— Jag tycker dnda att jag &r som vem
som helst i min alder och jag tror ocksa
att detta ar storre for mina foraldrar an fér
mig, sager Lova sjalv.

—Jag har ju aldrig tankt att jag ska ha
det svarare an andra. Jag tycker bara att det
ar jattekul att sjunga och spela teater. De
senaste manaderna har jag anda fatt brev
fran foraldrar till yngre barn med cochlea-

implantat. De skriver att jag ar en forebild
som inspirerar dem jattemycket. Det dr jag
sjalvklart stolt dver eftersom jag sjalv har
fatt mojligheten att hora.

Lova séger att hon &r glad att hennes
foraldrar valde att hon skulle tillbringa tid
med musik nar hon var liten.

— Jag kan verkligen inte tanka mig ett
liv utan musik, det skulle vara helt “crazy”,
utbrister Lova.

Lagg ribban hogt

—Jag tycker att det dr ndgra helt fantas-
tiska upplevelser som Lova har fatt, sager
Mette Bau.

— Men jag tycker att det ar av dverord-
nad betydelse, som jag vill att andra tar
med sig fran den har berdttelsen: Barn
och unga med cochleaimplantat maste fa
utveckla hela sina potentialer trots att de
har annorlunda forutsattningar nar det gal-
ler horsel. Vi ska vara nyfikna pa barnens
individuella potentialer. Satter vi som pro-
fessionella eller foraldrar ribban lagt, nar
de kanske inte sa langt i utveckling som
kanske hade varit mojligt.

— Alla barn har sina egna individuella
talanger, ocksa normalhérande. De ska
inte begransas i forvdg pa grund av hér-
selnedsattningen. Lat barnen utforska sina
talanger, de drivs av lust och |t dem sjélva
hitta utmaningar och finna begransningar,
om det finns ndgra. Alla ndr inte samma
mal! Det enskilda barnet ska inte begran-
sas av andras uppfattningar eller fordomar.
Det &r riktigt FEL att diktera vad andra inte
kommer att kunnaklara av i férvag. Det vet
de inte sjdlva om de inte férsoker. Detta
fastslar Mette Bau, journalist och Lovas
mamma.

Folj Lova Rose pa sociala media:
Folj Lova Rose pa Instagram och Facebook
under namnet: Cochlear_rose. ®

Text: Mette Bau Rehrmann
Oversattning: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto World Hearing Center Warszawa &

Bente-Maj Waldicke

Foto: Bente-Maj Wgldicke
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Barnplantornas lager
gjorde oss medvetna om
att ha hogre forvantningar

Manga familjer, som ar medlemmar i
Barnplantorna dar medvetna om att de
sjdlva maste skaffa sig kunskap for att
veta vilka fragor de ska stalla nar de ar
pa horselvarden. Det handlar ocksa om
att kunna stélla adekvata krav pa forskola
och skola eller som en av Barnplantornas
foreldsare Pamela Talbot en gang uttryckte
det: "Parents must be in the driver's seat”.

Detta har manga foraldrar tagit fasta
pa. Cassius foraldrar har, liksom flertalet
av Barnplantornas medlemmar, uppdaterat
sig med unik kunskap via Barnplantornas
familjeldger.

Cassius foddes for tidigt

Nér Cassius foddes visste hans fordldrar,
Johanna och Samuel ingenting om horsel-
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nedsattning. Johanna berattar att det inte
finns ndgra drftliga faktorer i slakten for
horselnedsattning/dévhet, men vid horsel-
screening visade det sig att nagot var fel.

Visst sag férdldrarna att Cassius hade
ett 6ra som var deformerat. Idag kallar de
Cassius ena ora for “lillorat”. Medicinskt
bendmns det mikroti. Ofta forekommande
vid mikroti ar dven atresi, det vill sdga trang
horselgang. Initialt var det naturligtvis
oklart for Johanna och Samuel vad detta
skulle innebara fér Cassius.

Tester visade att Cassius dven hade en
horselnedsattning pa det andra orat. Aven
har handlade det om trang horselgang
samt aven en mellandre-problematik.

Det var en jobbig tid for Cassius for-
aldrar, som gjorde att horselproblematiken

inte var ett primart fokus initialt. Han fod-
des redan i vecka 36 och vdgde blygsamma
2 215 gram och var 47 cm Iang. Det visade
sig att han dven hade ett blasljud pa hjartat
och familjen ldg pa neonatal-avdelningen
under nagon vecka.

Kris och fornekelse

Johanna och Samuel var naturligtvis oroliga
for Cassius och borjade undra hur det skulle
ga fér honom. Nar han var dtta manader
fick han sina forsta horapparater, som han
tog av hela tiden.

— Vifick prova Baha pa softband pa “lill-
orat”, berattar Johanna, men de softband
som fanns da (for cirka nio ar sedan) var inte
sd anvandarvanliga utan de kldmde. Darfér
blev det lite si och sa med anvandandet.

Nar Cassius var tva ar borjade han pa for-
skola i kommunen dar de bor, da “glémde”
han bort att han hade hérapparat och an-
vandandet blev lattare.

— | borjan trodde vi inte riktigt pa att
han inte horde, berattar Johanna vidare.

— Detvar val en viss form av fornekelse.
Sedan laddade vi om batterierna sa att
sdga och bestdamde oss for att fokusera
pa vilka forutsattningar som Cassius har.

Barnplantornas

lager trots " Cl-fokus”

Johanna och Samuel gick tidigt med i
Barnplantorna pa inrddan fran specialpe-
dagog pa horselvarden.

— Visst var det uppenbart for oss, konsta-
terar Johanna och Samuel, att det finns ett
"Cl-fokus” i Barnplantorna men vi bestam-
de oss for att “plocka russinen i kakan”.
Ldgret har givit oss jattemycket kunskap i
hur vi kan hjalpa Cassius pa basta satt.

— P4 lagret har vi fatt veta mer om ar-
betsminne, mentaliseringsprocess och so-
cial kognition. Pusselbitarna faller pa plats
och mycket stammer in pa Cassius om det
som diskuteras pa lagret.
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— Vi vet nu hur viktigt det ar fér Cassius
att vi skaffar oss mycket kunskap, inflikar
Johanna, horselvard féreslar inte alltid de
senaste tekniska hjalpmedel eller [6sningar
som finns s& vi maste vara uppdaterade for
att stalla frdgor och krav.

Bade Johanna och Samuel tycker initialt
att horselvarden gav dem for laga forvant-
ningar om Cassius utveckling och framtid.
De menar ocksa att det inte dr nagon sjalv-
klarhet att foraldrar kan tyda ett audiogram
eller ens forsta varfor det ar viktigt. Har
kommer boken, som Barnplantorna saljer,
"GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!
Barn med hdrselnedsattning — en hand-
bok i modern familjeintervention” val till
pass med bland annat ett kortfattat kapitel
om audiogram och mycket annan viktig
baskunskap forstas.

“Mamma varfor tecknar du?”
I likhet med manga andra medlemsfamil-
jer ar teckensprak viktigt initialt men blir
sa smaningom en “icke-fraga”.

— Jag tyckte att det var kul med tecken-
sprak i borjan, berdttar Johanna, men jag
fick aldrig nagot flyt i spraket.

J

— Raétt sa snabbt insdg jag att jag aldrig
skulle kunna bli ndgon teckenspraksgivare
for Cassius.

Det var Cassius som stakade ut vagen
genom att tidigt sdga “men mamma varfor
tecknar du?”

Alla ska kanna sig fina

och speciella pa sitt satt

Cassius har testat Baha (benforankrad hor-
apparat) men fick infektion runt skruven sa
det fungerade inte s bra. P4 sommarldgret
fick Johanna och Samuel veta att det ar
viktigt med binaural stimulering, det vill
sdga att fa horselstimulans pa bada si-
dorna. Det hade foraldrarna inte fatt veta
av horselvarden! Pa lagret finns leveranto-
rer tillgéngliga under en hel dag med dels
produktinformation, men ocksa workshop
for att barnen ska kunna prova pa olika
horseltekniska l6sningar.

Palagret 2017 fick Cassius prova AdHear
(MED-EL:s "horselplaster”) under en dag
efter information fran MED-EL:s represen-
tant.

— Det blev en enorm upplevelse for

Cassius, berattar Samuel, han gick ner i =

-
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matsalen vid lunch och konstaterade stor-
0gt att oj vad alla "Barnplanta-familjer”
pratar hogt.

Cassius medvetande

om tekniken o6kar

Redan vid tio ars alder ar Cassius valdigt
medveten om sin hérselnedsattning och

kan jamféra hur han hér med hérapparat
pa en sida alternativt bada sidor.

— Nérjag "bara” har hérapparat pa mig
sa sager min hjarna till mig att nu ska du
hora mindre an vad du i sjalva verken kan,
beskriver han det som.

Cassius gar nu i arskurs 4 i skolan ndra
hemmet och med férdldrarnas dialog med
skolan sa fungerar det bra. Naturligtvis
finns det mikrofonsystem i klassen och
kompisarna &r flitiga med att anvanda mik-
rofonerna. Olika ljudddmpande Iésningar
har installerats i skolan/klassrummet efter
det att Cassius har borjat dar.

Cassius framtid
Med foraldrars kunskap och Cassius eget
driv sa kommer det att gd bra.

— Framtiden &r ljus for Cassius, kon-
staterar Johanna, han kommer sjalv att
se och satta sina egna begransningar och
mojligheter.

— Cassius ar valdigt 6sningsinriktad
och Barnplantornas sommarlager har fatt
0ss att inse att vi ska ldgga ribban hogt.
Latmasken finns i oss alla.

Fakta fran MED-EL om ADHEAR:

ADHEAR en icke-kirurgisk benledningshdrapparat som gér att du kan anvanda systemet
utan nagon operation och omedelbart fa en battre hérsel. Man faster plastret bakom
orat, klickar pa processorn och sedan ar man redo for att lyssna. ADHEAR é&r en enkel
och skonsam l6sning for personer som drabbats av ledningshinder. Eftersom den dr latt
att anvanda och hantera dr det en idealisk och praktisk I6sning fér barn.

Vad ar det som ar sa speciellt med ADHEAR?

o ADHEAR &r enkelt att anvanda:

— Sjalvhaftande, icke-kirurgisk produkt.

— Enkel hantering.

* ADHEAR é&r skonsamt:
— Inget tryck mot huden.
— Hog anvandningskomfort.

* ADHEAR ar palitligt:

— Sitter fast pa basta tankbara plats, sd att ljudet alltid kan fangas upp.

o ADHEAR &r estetiskt tilltalande:
— Sitter diskret bakom orat.

20

Samuel konstaterar ocksa att de har hdg
prioritet pa Cassius Ias- och skrivutveckling
och de laser fortfarande hogt varje kvall for
Cassius innan han ska sova. Det blir som
en lite gemensam mysstund.

— Laser vi fel papekar Cassius det ge-
nast, konstaterar Johanna leende.

Cassius dr med och lyssnar pa vart
samtal och berdttar att han kort och gott
brukar saga till andra nar han ska beskriva
sig sjalv:

— Jag har hérapparat och sdager “va”
ibland.

Cassius far avsluta reportaget och besé-
ket med en otroligt insiktsfull kommentar
fran en tiodrig kille om vem han ar och
hur andra ska vara: “Alla ska kanna
sig fina och speciella pa sitt satt!”

Tack Cassius, Johanna och Samuel for att
ni delar viktiga erfarenheter med andra. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Barnplantorna
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Lds mer pa www.medel.com/se/adhear
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ADHEAR

Fast. Klicka. Lyssna.

ADHEAR kan ge dig en varld full av ljud - utan operation och skonsamt mot huden.

En benledningslosning du faster bakom orat med ett plaster.

Las mer om ADHEAR och hur enkelt det kan vara att lyssna pa medel.com/se/ADHEAR
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Rapport fran AG Bell Global:
Listening and Spoken Language

(LSL) Symposium 2019

| slutet av juni manad samlades cirka 350
professionella inom omradet barn med
horselnedsattning i Madrid for att ta del
av AG Bells symposium med underrubri-
ken "Towards Excellence in Listening and
Spoken Language”.

Varmebdlja till trots, kvicksilvret krop
upp mot 45 grader Celsius, var inte ett
hinder. En otrolig entusiasm spred sig
snabbt bland deltagarna éver ett program
som bade bjod pa forskning, nuldgesrap-
porter, beprévad erfarenhet, praktiska tips i
forskola, skola och inom intervention samt
futuristiskt perspektiv. Det senare utifran
att den horseltekniska utvecklingen fort-
satter och det galler att metoder inom for-
skola, skola och intervention hanger med.
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Alexander Graeme Bell Association

Den numera globala organisationen AG
Bell etablerades redan 1890 av Alexander
Graham Bell. Syftet var att sprida informa-
tion om barn med dévhet och horselned-
sattning samt att etablera natverk utifran
informations- och erfarenhetsspridning.

Det ar sa Barnplantorna under manga ar
ocksa verkat. AG Bell har ofértrutet fortsatt
pa den vagen och forblir darfor en viktig
ledstjdrna och stéd for alla andra organi-
sationer inom detta omrade.

Medlemmar dr bade féraldrar till barn
med dévhet/hdrselnedsattning, vuxna med
horselnedsattning och professionella som
arbetar med barn med hérselnedséttning
inom forskola, skola och intervention. Med

mmun
comun

andra ord en gigantisk global erfarenhets-
och informationsplattform for oss alla.

Gemensamt for alla AG Bells medlemmar
ar "A life without limits for children
with hearing loss”. Forhallningssattet
och malsattningen &r LSL, Listening and
Spoken Language.

Ulrika Lofkvist

styrelseledamot i AG Bell

Lite extra stolt som svensk blirman dver svensk
representation i AG Bells styrelse. Ulrika
Lofkvist dr val kand och engagerad forskare
i Sverige (och Norge), tillférordnad professor
vid universitetet i Oslo. Hon dr ocksa vélkand
for foraldrar, medlemmar i Barnplantorna,
genom Barnplantornas familjelager och som

f.d. logoped vid Cl-kliniken pa Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge/Stockholm.
Ulrika har ocksa suttit med i program-

kommittén till symposiets excellenta pro-

gram 2019. | symposiets program konstate-

rar Ulrika: “The committee’s intent is always
to prepare a symposium lineup designed
to meet the continuing education needs of
hearing health professionals who work with
children who are deaf or hard of hearing
and use listening and spoken language.”

Klent svenskt deltagande

AG Bells symposium gdr av stapeln arligen i
USA. Nar nu AG Bells vidgar sitt samarbete
till Europa sa fann flera av de 11 svenskar
som deltog det mérkligt att inte fler svenskar
var pa plats. Var fanns representanter fran
Specialpedagogiska Skolmyndigheten?

Pa plats fanns dock férutom underteck-
nad: Ulrika Lofkvist (tf. Professor, PhD,
LSLS Cert.AVT), Hanna Mared (logoped,
LSLS Cert. AVT), Anna Persson (special-
pedagog, LSL Cert. AVT), Pia Keskinen
Rasmussen (logoped, LSLS Cert. AVT),
Yvonne Thalén (specialpedagog), Sandra
Nilsson (specialpedagog, LSLS Cert.
AVEd), Petra Nilsson (specialpedagog,
LSLS Cert. AVEd), Christian Orn (rektor
Silviaskolan), Lotta Kurtsdotter (bitr. rek-
tor Silviaskolan), Niklas Persson (verksam-
hetschef Hassleholms kommun).

Delegationen var stérre fran Danmark!
Naval, vi svenskar var enhdlligt entusias-
tiska Gver programmet.

Kan ett reportage

tacka ett symposium?

Ett reportage i Barnplantabladet kan inte

bli ett referat dver ett helt symposium med

flerparallelliga foreldsningar under nastan

tre dagar. Fokus blev:

e musik som en del i intervention,

e vikten av heltidsanvandning,

* kunskap i tiden,

e evidens i tiden,

* behov av okad forstdelse om konse-
kvenserna av dovhet,

e ett futuristiskt perspektiv — “cochlear
implant are brain aids” (prof. Gerry
O'Donoghue).
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Musik inom
interventionen — varfor?
Genom val ansedda Nina Kraus i USA vet vi
att lyssna pa musik utvecklar hérselskarpan
och aven taluppfattningen. Det handlar
om att “trana” hjdrnan. Musik ar fortsatt
eftersatt i Sverige som ett verktyg inom
interventionsverksamheterna.

| ett intressant anférande namndes att
musikutévande och att sjunga utvecklar
aven Theory of Mind (mentaliseringspro-
cessen). Ny forskning menar att det idag
finns mer evidens som stddjer detta och
aven att musikutévande (lyssna, sjunga,
spela musikinstrument) paverkar utveck-
lingen av exekutiva funktioner " och da sar-
skiltinom omraden som kognitiv flexibilitet
och arbetsminne.

Fonologiskt medvetande — hornsten

i lasutveckling

Aktorer inom Deafhood i Sverige menar

att horsel inte dr en forutsattning for att

ldra sig att ldsa! Detta trots att lasning och

avkodning av ljud ar ndra sammanlankade.

| ettanforande, Phonological Awareness: A

Cornerstone To Early Literacy Development,

redogjorde foreldsarna fran School of

Medicine of the University of Southern

California, LA, USA fér utveckling av fo-

nologiskt medvetande i olika steg:

1. héra orala rytmer och upprepningar av
dessa,

2. héra ord i talade meningar,

3. hora stavelser i talade ord,

4. héra borjan och rim i ord,

5. héraindividuella fonem (sprakljud) i ord.

Fragor och svar pa varfor barn (sarskilt
barn med horselnedséttning) ska tranas i
fonologiskt medvetande bor intressera alla
professionella. Det handlar om att det finns
tydlig evidens for att traning i fonologiskt
medvetande:

« Ar starka prediktorer for barns lasut-
veckling (sarskilt om de har en horsel-
nedsattning (Ching, 2016).

e Lasning forutsatter att barn har starkt
medvetande om strukturer i orala sprak.

* Ljudmedvetande kommer fore medve-
tande om symboler, bokstaver, sprakljud.

Med 6kande grad av horselnedsattning har
barn desto svarare for uppgifter som kraver
fonologiskt medvetande.

Familjen spelar stor roll
Det torde inte vara ndgon nyhet, men kan
anda inte nog poangteras, att familjen spe-
lar stor roll i barns utvecklingsprocess och
da sarskilt om barnet har en horselnedsatt-
ning. Kanda prediktorer for detta ar det
som numera bendmns parental sensitivity.
En tydlig negativ prediktor (riskfaktor) ar
ocksa foraldrastress eller kris i familjen. Det
avhandlades i anférandet: “Families mat-
ter: Pathways of Influence on developmen-
tal outcomes” (Rachel Frush Holt, PhD).
Aterkommande, men nog s3 viktig
prediktorer, dr heltidsanvandning av Cl,
horapparater och att vistas i en talspraks-
rik miljo om malsattningen ar horsel- och
talspraksutveckling. Detta ndmndes i flera
presentationer. Konsekvenserna av forald-
rars olika val for sitt barn dr viktiga och alla
val for konsekvenser med sig. Har maste
interventionsverksamheterna i Sverige bli
tydligare.

Carol Flexer och Jane

Madell fick rungande applader

Flera av de mycket kanda foreldsarna tillhor
ocksa samverkanspartnersiBarnplantornas
natverk. Bade Carol Flexer, Pamela
Talbot och Gerry O’'Donoghue har bevi-
sat Barnplantornas familjeldger och/eller
NCFIE-konferensen i Barnplantornas regi.

Pamela Talbot understrok vikten av for-
aldrarna och deras engagemang, “Parents
are in the driver's seat”. Budskapet till for-
aldrar ar kristallklart: Lyssna pa evidens,
forse dig sjalv med mycket kunskap (fak-
tabaserad) for att kunna halla i taktpinnen
gallande ditt barn.

Carol Flexer och Jane Madell, holl en
unik gemensam presentation under rub-
riken. What does it take for a child with
hearingloss to succeed? Den roda traden
genom foreldsningen var, vid det hér la-
get, Carol Flexers bevingade uttryck “/ts
all about the brain”. F6r mer an tio dr sedan
lyssnade jag pa Carol Flexer for forsta gang-
en. Hennes presentation da introducerades

1 Exekutiva funktioner &r formagor som ansvarar for kognitiv kontroll av tankar och handlingar. Fsrmagor som
mojliggdr handlingar utifrdn egna 6nskningar och uppsatta mal. Det kan handla om utveckling av tidsuppfattning,
samband mellan orsak och verkan, att planera och organisera t.ex.
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GRATTIS DU HAR
BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok
I modern familjeintervention

Boken ger vardefull horselkunskap till foraldrar,
verksamma inom forskola, skola och horselvard.
Den senaste malgruppen kopare ar audionom-

studenter.

oo o5

- med en bild av hjdrnan pa skarmen med

texten “This s the ear”. Vivar sakert manga
som initialt tankte att det var fel bild eller
att foreldsaren var spritt sprangande galen.

Snart hade emellertid Carol Flexer rett
ut begreppen pa det kristalllklara satt som
kannetecknar henne. | Madrid presente-
rade Flexer och Madell forskningssupport
till kliniska erfarenheter och intervention,
hérselteknologin idag och familjernas roll
i processen for att optimera ett barns
mojligheter. Bada har de decenniers yr-
keserfarenhet. Vad kravs fér att barn med
horselnedsattning ska lyckas, det vill séga
erdvra optimala méjligheter att bli mer &n
sitt bdsta jag. | Sverige har vi fortfarande
for laga forvantningar.

Féljande framkom i
Flexers/Madells forelasning:
* Tidig diagnos
Nyféddhetsscreening ar grundférutsatt-
ningen i tidig intervention och darmed na
barnens hjarna tidigt.

Nyckelord: tidigt.

* Tidig optimal anpassning av
adekvat horhjalpmedel

Det handlar inte bara om att fa ett litet

barn att béra sina horhjalpmedel men att
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hor uppfattar de genom éverhdrning, da
krdvs optimerad anpassning av hortekni-
ken. Carol Flexer: " The better you hear the
better you learn”.

Det racker inte att barn hor inom tal-
banan-omradet i audiogrammet utan vid
lagsta nivan i audiogrammet, det som be-
namns “the string bean”. (Flexer/Madell
utvecklar det har pa YouTube: youtu.be/
imm7qBLgROQ)

Optimal anpassning av hérapparater
ar synnerligen viktigt. Om barnet inte har
tillrdcklig nytta av horapparater for att upp-
fatta alla sprakljud inom talbananomradet
(@ventoppen av talbananen den s.k. “string
bean”) bor omedelbara samtal om cochlea-
implantat pabdrjas. Barn maste fa tillgang
till optimal horsel sa tidigt som mojligt.

Ndra samverkan mellan olika yrkes-
grupper (tvarprofessionell samverkan) ar
vasentligt. Barns taluppfattning &r fokus for
audionomen i stravan efter optimal anpass-
ning. Barnets talproduktionhar logopeden
fokus pa. De tydliggjorde ocksa vikten av
externa mikrofonsystem for optimal till-
gang till basta taluppfattning, garna dven
hos mycket sma barn.

Nyckelord: tidigt.

* Heltidsanvandning A och O

visar entydigt att barn som bar sina horap-
parater/Cl minst 10—12 timmar per dag har
en avsevart battre utveckling &n barn som
inte har en sd hég anvandningsgrad. De
understryker bada att:

— Heltidsanvandning handlar om att
stimulera auditiv hjarnutveckling. Om ett
barn bér sina horapparater/Cl endast fyra
timmar per dag s& kom det att ta barnet
sex ar att hora allt det som hérande barn
hér under ett ar!

— Barnets foraldrar och familj maste for-
std hur viktigt heltidsanvandning dr och
konsekvenserna av motsatsen.

— Malsattningarna ar att optimera lyss-
nandet, talspraksutveckling, lasforstaelse
pa en akademisk niva och psykoemotionell
utveckling.

— Familjer maste forsta hur kritiskt det
ar att ovan uppfylls under barnets férsta
tre ar.

Nyckelord: tidigt.

* Familjesupport ar ovarderligt!

Flexer och Madell dterkommer kontinuerligt
till hur viktigt det ar med support till och
fran familjen. Familjen som sprakmodell
ar viktig for barnet. Hur ska de kunna bli
de optimala sprakmodellerna for barnets
skull? Uppdraget ligger hos professionella

,,.u~ct3§§_wmi'3““" vara sdker pa att sma barn uppfattar “soft  Ovan beskrivs av Carol Flexer och Jane  att forse familjen med kunskap i vad de
- speech”(mjukt tal). 90 procentavdetbarn ~ Madell som Eyes Open—Ears On. Forskning  behdver veta for att fullgéra sitt uppdrag
att bli de basta sprakgivarna for inte bara
Det kan vara svart att hitta, sovra och ta AR b? mets .Sku” tan f‘jf. ba_rnet_s ratt ull ett
e . .- PR sa smaningom sjalvstandigt liv
till sig kunskap via till exempel Internet. R
Boken fyller ett t(_m_lrum i att forse lasaren ' « Vad séger forskningen?
med baskunskap i tiden. : Flexer och Madell presenterar ett flertal
, stora studier som bekraftar deras yrkeser
Forfattarna Radi Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram: farenheter éver ang tid.
“ldsarna av boken inser att det aldrig tidigare har funnits R — Optimal hérapparatanpassning &r ett
stérre mdjligheter att forbattra och optimera forutsattning- ’ 4 maste. Dalig taluppfattning kan bero p3
arna for barn med hérselnedsattning. Lat boken inspirera dig. al daligt anpassade hérapparater. Modeller,
Ta del av nya behandlingsmetoder, teknologiska landvinningar - '.'; v . Sy Tomblin, Harrison 2015,
och specialpedagogiska modeller.” ) : ‘\'" . i ' R — Barns hjarnor maste fa tillgang till op-
ul o timal auditiv information. Forskning visar
80 sidor av "empowerment” som du A pa forbattrade resultat for barn i horsel-
aldrig mott forut! [ T DR och talspréksformagor (LSL — Listen and
: NN . z — & Spoken Language). Ching, et al, 2018,
e - ; 3 ity | , 2019; Dettman et al 2016; Eisenberg et
Kop bOken via ] b s | aal 2004, Geers et al 2003, 2007, 2017. =

www.barnplantorna.se
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—p —Tidigare forskning fran 2000 till 2010

visar pa en spridning i resultat; bara cirka
30 procent av barn med horselnedsattning
hade resultat i nivd med hérande barn.
Geers 2003.

— Nyligen publicerad forskning visar
mycket battre resultat beroende pa att
bebisar far héra, hérselteknologin har
forbattrats avsevart, cochleaimplantatbe-
handling tidigt (en bit under ett ars alder)
och bilateralt horande.

— Fler och fler bebisar och deras familjer
erhaller intervention utifran ett tydligt LSL
forhaliningssatt (hérsel- och talspraksut-
veckling).

* Teckensprak?
Carol Flexer och Jane Madell stédjer sig
pa den populationsstudie i Australien som
Barnplantorna dterkommande citerar; namli-
gen LOCHI-studien (Language Outcomes of
Children with Hearing Impairment) dar nas-
tan 500 barn med hérselnedséttning foljs
under lang tid. (Las mer pa www.outcomes.
nal.gov.au.) LOCHI-studien, Ching et al,
anger faktorer som bidrar till battre horsel-
och talutveckling hos barn med Cl:
— Cl-anpassning fore 12 manaders alder.
— Kommunikation enbart med horsel
och tal.
— Mamma med hégre utbildning.
— Familjer med hégre socioekonomisk
status.
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Intressant, och det ar viktiga prediktorer,
att kanna till fér interventionsteamen med
syfte att dstadkomma stod till foraldrar
for att ge alla barn med horselnedsatt-
ning mojligheter bli sitt basta jag. Vi bor
med uttrycket “sitt basta jag” tanka hdga
forvantningar. Den intresserade laser med
fordel boken Thirty Million Words av Dana
Suskind, tanker jag! Handlar om hur mam-
mor i socioekonomiskt ldgre omraden vag-
leds i att bli goda sprakmodeller for sina
barn och darmed starks i sitt foraldraskap
samtidigt som barnen far dkade mojligheter
i vart gemensamma samhalle

Sa var det fragan om teckensprak
eller ej:
—Barn som inte har nagon horsel, eller barn
med hérselnedsattning som inte anvander
sin horsel kommer inte att utveckla nagon
mognad av horselsinnet i hjarnan och ej
heller nagon mognad av horselbarken. Kral
etal, 2016.

— Horsel definierar Flexer/Madell som
brain perception of auditory information.

— Barn som inte anvander teckensprak
har (efter tre ar eller langre anvandning
av Cl) battre taluppfattning an barn vars
familjer anvander teckensprak i kommuni-
kationen Geers et al, 2017.

— Barn vars familjer inte anvander teck-
ensprak har battre talsprdk Geers et al
2017, Chu et al 2016.

— Lasférmagan hos barn vars familjer
inte anvander teckensprak ar battre an
barn vars familjer anvander teckensprak
Geers et al.

Gerry O'Donoghue - "cochlea-
implants are brain aids”

Ansedde Gerry O'Donoghue, professor,
lakare/kirurg, som gjorde den forsta Cl-
operationen i Storbritannien, inledde kon-
ferensen. Jag vdljer att avsluta med hans
bevingade ord cochleaimplants are brain
aids.

| sitt anférande gjorde han en exposé
over datid, nutid och framtid. Han beskrev
sitt forsta mote som ung lakare med Dr.
William House (bredvid dr. Graeme Clark i
Australien Cl-innovator). William House fick
honom att forsta att dovhet var sa mycket
mer dn “bara” avsaknad av horsel. Dévhet
har neurologiska kognitiva konsekvenser
som i sin tur paverkar en rad andra forma-
gor hos en individ. Det betyder att dven att
dovhet bor ses utifran ett folkhalsoperspek-
tiv och hérselvard (behandling) ar faktiskt
behandling av hjarnan.

Vi har utifran aspekterna om neurolo-
giska konsekvenser och forskning om hjar-
nan kommit Idngt men Gerry O'Donoghue
menade att vi ar mitt uppe i ett historiskt
skeende. Han konstaterade: “We are notin
the end; we are not even in the beginning
of the end; we have just reached the end
of the beginning. There is so much more to
learn in the field of children with hearing
impairment. We are looking into the fu-
ture in understanding hearing impairment
in children.”

Med sitt futuristiska perspektiv sande
han ut en vadjan till alla professionella
bland deltagarna om att vi har lart oss sa
mycket de senaste decennierna, men det
finns mycket mer att lara och ber alla att
vara fortsatt ambitidsa i stravan att stddja
barn med horselnedsattning.

De visdomsorden fran Gerry O'Donoghue
far avsluta rapporten fran en fantastisk kon-
ferens. @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: EURO-CIU

hurnans
utvecklats.

Mamma till Justin P. (Cochlear Nucleus-anvandare)

Hear Your Way

Med Cochlear” Nucleus' Smart App kan du kontrollera och justera ditt barns
instéllningar, se personlig horselinformation och lokalisera en borttappad
processor, allt enkelt frdn din kompatibla Apple eller Android™ enhet.

For mer information, kontakta din klinik eller besék:

www.cochlear.com/nucleus7 fsljosspa: in f

Prata med din éronlékare eller audionor a behandlingar fér horselnedsattning. Resultaten kan varier:
Alla produkter &r lla lander. Kontakta din lokala Cochlear-represent:

Nucleus Smart Ap
mation o > Apple, Apple-logot,

ller audionom informe
ormation. De asikter som ut
ar kompatibel med Ap| Android-enheter
ypen, Made for iPod-logotypen, , iPad Pro, iPad Air,
Apple Inc, registrerat i USA och i andra lander. Android &r
dsi enlighet med villkoren i licensen Creative Commons 3.0 Attribution.

ade varumérken som ags av Cochlear Limited

Heax now. And. a(wcugs

Cochleare




Sally, 6 ar

Sallys foraldrar hade hoga
forvantningar fran borjan

Frida och Tommy bor med sina tva flick-
or, Sally 6 ar och Belle 4 ar, i Stockholms
innerstad. Sally ar dov sedan fodseln,
men hér med cochleaimplantat sedan
hon var lite mer an ett ar. Trots att hon
medicinskt sett ar dov men anda hor,
ar det svart att skilja Sally och Belle
atileken nar de pratar med varandra.
Aven jag tog fel och undrade, vem av
er ar det som har CI?!

Varfor ar Barnplantornas
sommarlager sa bra?

Manga familjer genom dren har deltagit pa
Barnplantornas familjeldger; ja, till och med
flera ganger. Frida och Tommy har deltagit
pa lagret tva ganger.
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— Férsta och andra gangen uppfattar man
olika saker som man tar med sig hem fran
ldgret, berattar de. Forsta gangen kandes
det extra viktigt att lyssna pa andra forald-
rar som kommit langre i sin “hérselresa”.
Samtalsgrupperna som anordnades med
teman ar jatteviktiga samt alla informella
kontakter med foraldrar och féreldsare ut-
anfor kursprogrammet ar mycket bra.

Manga av foreldsarna fran Sverige och
USA stannar kvar under hela kursveckan
och bor ddrmed pa Sundsgardens folkhdg-
skola ddr kursen gar av stapeln. Darmed
bjuds det pa rika méjligheter till egna prat-
stunder med foreldsare.

Det basta med lagret ar dessutom enligt
Tommy:

— Att man under en hel vecka fokuserar
pa kunskap och information vilket far stora
mojligheter att verkligen sjunka in.

— Genom lagret har vi ocksa fatt nya
dimensioner pa vad vi behdver veta, inflikar
Frida. Det handlar om sociala aspekter pa
Sallys horselnedsattning och strategier for
att hantera det och vagleda Sally.

Andra gangen nu i somras (2019) kon-
staterar de att “resan” andrar form, det vill
sdga att man tar till sig nya saker och ser
ocksa pa saker och ting med olika 6gon.

Dovhet och etiologi

Frida och Tommy ar vid det har laget val
insatta i vad som kan orsaka att barn
fods dova eller med en horselnedsattning.

Etiologin (orsakerna) ar dock komplexa.Det
finns troligen 6ver 400 syndrom dar horsel-
nedsattning ar en av faktorerna.
Over 100 gener &r orsak till horselnedsatt-
ning och i varje gen kan det forekomma
over 100 mutationer. Darfor forblir orsa-
ken till barndomshaérselnedsattning okand i
upp till 40 procent av fallen. Dock vet Frida
och Tommy att Sallys dévhet ar arftlig, dven
om de inte kanner till nagra fall i slakten.

Sally har dven en synskada, som ar utredd
och som inte beror pa Ushers syndrom”.

— Skont att det ar utrett och att synne-
dsattning tycks stabil, konstaterar Tommy.

Diagnostisering via
horselsscreening men anda...

Sally foddes for tidigt och vagde bara 2,2
kg vid fédseln. Det i sig innebar bekym-
mer. Vid horselscreening fick de inga svar
och de tvingades géra om testet.

— Vitankte inte sa mycket pa det initialt,
konstaterar Frida och Tommy, det kunde ju
vara nagot fel i testet eller fosterfett fick vi
veta som gjorde att inga svar erhalls.

Vid hjarnstamsaudiometri senare be-
kraftades det emellertid att Sally var dév.

— Jag kommer ihdg att jag fragade dok-
torn om Sally var dov, men lakaren ville inte
riktigt anvanda det uttrycket, sager Tommy.

— Det kdndes svart. Jag tankte pa vara
vanner, foraldrar och sldktingar och atting-
en skulle kunna vara en del av hennes liv.

Efter ndgra dagar fick de information om
cochleaimplantat och att resultaten idag
vid tidig Cl-operation Gverlag ar goda. Pa
horselhabiliteringen ville de anda att Sally
skulle fa prova horapparater forst.

— Vi gick hem, sager Frida, och smallde
med grytlock och annat men trots horap-
parater reagerade inte Sally alls.

Beslutet om Cl var inte svart
De fick remiss till Cl-kliniken pa Karolinska
i Stockholm/Huddinge.

— Dar fick vi ett mycket bra stod och fast vi
tyckte att beslutet om Cl var latt sa var per-
sonalen pa Cl-kliniken respektfulla och vifick
traffa en annan familj till ett barn som redan
hérde med cochleaimplantat, sager Frida.

— Det kéndes bra.

—

-

Sally som

bebrs. Foto:
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T Ushers syndrom &r en grupp &rftliga sjukdomar som ger hérselnedsattning eller dévhet, i vissa fall balansproblem
och synnedsattning. Syndromet delas in i tre huvudgrupper (typ I-1ll), beroende pa vilka symtomen &r och nar de

visar sig. Mer information och kélla pa www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/ovanliga-diagnoser/ushers-syndrom
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Fran operation till inkoppling
Tommy tyckte att det var hemskt nar de
skulle sdva henne och att man sedan lam-
nade sitt barn. Operationen gjordes nar
Sally var nio manader och végde 8 kg. Vid
femton manader gjordes operation dven
pa det andra Orat.

— Vi hade hdga forvantningar fran bor-
jan, konstaterar Frida och Tommy.

— Vihade pratat med andra foraldrar och
gatt med i Barnplantorna redan innan ope-
ration och darmed last Barnplantabladet.

Vi var évertygade om att Sally skulle
kunna prata och att vi skulle kunna prata
med henne.

AVT och foraldraengagemang

De erbjods AVT (Auditory Verbal Therapy)
genom hérselhabiliteringen vid Rosenlunds
sjukhus/KUS och upplevde det som otro-
ligt positivt. Sally filmades vid besoken
ddr, vilket gjorde att de kunde félja hen-
nes framsteg.

— Jag bérjade en TSS (tecken som stéd)
kurs men lade ned det tidigt da Sally inte var
intresserad, hon pratade ju, berattar Frida.

Frida och Tommy berattar vidare att
Sallys framsteg har kravt stort engagemang
fran deras sida.

— Vi har gjort alla AVT-uppgifter som
vi har blivit dlagda, sdger Frida, vi har lart
0sS en massa under resans gang om tur-
tagning, sprak, kategorier och synonymer,
hur man pratar sprakutvecklande med Sally
med mera...

Frida och Tommy papekar ocksa att hor-
selkonsultation till forskolan har ombesorits
av Rosenlund (Karolinska universitetssjuk-
husets horselhabilitering for barn och ung-
domar) och att det har fungerat bra.

Idag dar Sally aldersadekvat med sitt
talsprak och ligger till och med i fram-
kanten av vad som kan forvantas. Nér de
badar anvander Sally ett aqua-kit sa att
Cl-processorerna skyddas. Da kan hon héra
och prata dven i badet.
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Nu har Sally borjat i férskoleklass
Naturligtvis ar det ett nytt orosmoment nu,
som kraver foraldraengagemang, nér Sally
precis har boérjat i forskoleklass. Familjen
bor i innerstan i Stockholm och det finns
manga skolor i naromradet och dessutom
dven ett barn till med CI som bérjar i for-
skoleklass. Foraldrarna bor ndra varandra
Problemet med skolorna i Stockholms in-
nerstad ar att manga av dem ar forlagda
i gamla hus, tjocka stenvaggar och hégt i
tak. Inte helt latt att horsel- och ljudan-
passa med andra ord.

P& Observatorielundens skola var de
anda positiva till att Sally skulle erbjudas
plats dar. Redan innan skolstart instal-
lerades ljudddmpande skivor och mattor
pa golvet. Ljudnivan mattes redan innan
skolstart.

Lite ledsen kan man nog bli av att forsko-
leklasser kan ha upp till 30 elever. | Sallys
forskoleklass ar det totalt 28 elever. | klas-
sen finns en larare och tva forskolepedago-
ger. Femton elevmikrofoner har installerats
och Tommy och Frida konstaterar att de

kommer att vara ddr ofta for att tillse att
de jobbar fram en god mikrofondisciplin
bland barnen.

Initialt har Sally ingen resurs, men skolan
har papekat att de kan andra pa det om
de ser behov av en resurs.

Helt klart ar att Sally har ratt foraldrar,
som har erévrat mycket kunskap for att
kunna stodja henne och ha en god dialog
med skolan, men samtidigt med kunskap se
till att verka for adekvata resurser till Sally.

— Det ar fa personer som ser skillnad pa
Sally och Belle i leken, konstaterar Frida,
men i bullriga miljoer marks det helt klart.

An s& lange ar Sally lyckligt ovetande
om allt stahej. Liksom manga andra barn
har hon drémmar och sager:

— Helst vill jag bli frisor eller modeska-
pare!

Tack fér en trevlig eftermiddag Sally, Belle,
Frida och Tommy! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Maria Song & Barnplantorna

_

Sally som bebis. Foto: Maria Song




Tolfte EURO-CIU symposiet i Polen:

Hear without boar

Cochleaimplantat ar en av de storsta
medicintekniska landvinningarna i mo-
dern tid att aterskapa ett sinne. 1995
bildades en europeisk organisation,
EURO-CIU (European Cochlear Implant
Users) av organisationer fran fem lan-
der (Sverige, Luxemburg, Tyskland,
Storbritannien och Frankrike). Barn-
plantorna var en av initiativtagarna.
Forsta motet i Luxemburg 1995 erhall
vardefullt stod fran professor Ernst
Lehnhardt, kirurgen som utforde
den forsta Cl-operationen i Europa i
Hannover. Lehnhardt Foundation har
sedan dess varit en viktig del i utveck-
lingen av EURO-CIU. Idag bestar EURO-
CIU av 32 medlemslander.

2019 ars EURO-CIU

symposium holls i Polen

| ar var det den polska organisationen
for personer med horselimplantat “Hear
without borders” och Euro-CIU som till-
sammans organiserade 2019 ars sympo-
sium och arsmote. Representanter fran 31

32

lander (6ver 200 deltagare) inkluderande
personer som hér med cochleaimplantat,
deras familjer samt professionella verk-
samma inom omradet barn och vuxna med
cochleaimplantat deltog i symposiet som
arrangerades.
Symposietinleddesav Dr. Shelley Chadha
fran WHO (World Health Organization),
som berdttade mer om WHO:s kampan;
“The impact of hearing loss world wide".
Hon fokuserade pa viktiga aspekter som
Barnplantorna ocksa berdrt i Sverige; nam-
ligen hur vi kan 6ka globalt medvetande
om konsekvenserna av hérselnedsattning
och hurvikan férhindra hérselnedsattning.

Cochleaimplantat — the sky

is the limit

Vem hade 1995 kunnat ana att vi 2019
skulle delta i ett symposium dar Cl-
anvandare visade upp vad som dr mojligt
om man hér med Cl. En ung kvinna, fédd
dov och Cl-hérande ar professionell musi-
ker och framférde flera musikstycken pa
sin harpa. Vackert. En 10-arig flicka med

"'lm W&‘ﬁﬂ'

Moy 201
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Cl sjéng otroligt vackert och en pojke i
samma alder spelade keybord. 1995 nar
vi alla kande oss hart trdngda av alla skep-
tiker, som skanderade (vilket de till viss del
gor fortfarande) “1at dova barn vara dova;
radda déva barn” hade vi nog inte vagat
hoppas pa att delta i en konferens dar mu-
sik utdvades av unga vuxna och barn som
hér med Cl. Otroligt! P& symposiet konsta-
terades: “There are no limits! We keep
breaking communication barriers.”

Rundabordssamtal — kirurgerna
har ordet
Det ar synnerligen givande att delta pa
EURO-CIU-symposierna da alla de euro-
peiska landerna har sa manga olika erfa-
renheter att delge varandra. Det kan handla
om olika ekonomiska forutsattningar for
Cl-behandling, men man har ocksa kommit
olika 1dngt avseende majligheter till tidig
operation, bilaterala Cl, vaccinationspro-
gram och darmed prevention.

Vi dr som representanter for patien-
terna (barn, vuxna) viktiga i att férmedla

erfarenheter till varandra. Aven l3kare pa
Cl-behandlande sjukhus med mdngariga
erfarenheter om ovan aspekter men ocksa
om kirurgiska fragor (kokleans utformning,
reimplantation etc.), r viktiga att samverka
med fér patientorganisationer. Vi behéver
varandra.

| “Round Table" deltog Dr. Sandro Burdo
(Italien), Prof. Dr. Roland Laszig (Tyskland),
Prof. Dr. Piotr Skarzynski (Polen), Prof. Dr.
Witold Szyfter (Polen) och Prof. Nadine
Cochard (Frankrike).

Alla lakarna beskrev en dramatisk ut-
veckling och férandring de senaste 35 dren,
sedan cochleaimplantat med flerkanaliga
implantat paborjades i Europa 1984. Det
handlar till exempel om indikationer fér Cl
(grad och typ av hérselnedsattning), alders-
grans samt forekomst av andra funktions-
nedsattningar utdver horselnedsattning/
dovhet. De beskrev ocksa forbattrad ope-
rationsteknik och flera olika valmaéjligheter
av elektrodtyper utifran kokleans utseende.

Konsensus var att horsel pa bada dronen
ar att foredra antingen det galler bilateralt
(dubbla Cl eller binauralt (CI och horap-
parat). Tyvarr dr detta fortfarande inte
mojligt i alla lander pa grund av finansiel-
la begransningar inom sjukvarden (dven i
Sverige!). Internationellt moter jag alltid
synsatt pa Sverige, som kanske gallde pa
1960-talet. Det handlar om en obegransad
valfard. Ofta har bade I&kare, foraldrar och
anvandare svart att tro att i Sverige ar det
endast en liten andel vuxna som erhaller
bilaterala CI. Uppgraderingsintervallet till
nya Cl-processorer kan vara 10 till 15 ar.

Lander i forna Oststaterna och i
Sydeuropa har tyvarr andra problem ocksa
att tampas med som:

* Brister i vaccinationsprogram.

* Inga regler om vaccinering mot meningit
(Hib, invasiva pneumokocker) fore eller
efter Cl-operation.

* Horselscreening av nyfédda existerar
inte eller har brister.

 Kunskap om vikten av tidig Cl-operation
av barn ar inte spridd ens bland lakare.
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e Infrastruktur avseende behandling med
Cl tycks inte finnas.

e |ntervention i tiden, AVT' eller LENA?
existerar inte.

Losningen fér manga foraldrar, som orkar,
ar att etablera kontakter med foraldrar i
andra lander, det vill séga bli aktiva i EURO-
Clu.

Ju tidigare desto battre

Som en rdd trad genom symposiet I6pte
tidig operation, riktad intervention och
Carol Flexers bevingade uttryck “The ears
are just the way in; it’s all about the brain”.
Hjdrnans plasticitet ar som bekant storst
under barns forsta ar.

Vad som var delvis nytt pa en konfe-
rens var vetskapen om att barns kognitiva
utveckling startar redan pa fosterstadiet.
Flera féreldsare papekade: “Get the child
ready for communication already before
surgery.”

Foraldrarna behdver fa kunskap om att
kognitiv utveckling startar redan i livmo-
dern. De behdver vagledning hur de om-
gdende kan verka for att ldgga grund till
kommunikation och sprakutveckling hos

sitt barn redan pa bebisstadiet. Vanta inte
med detta tills efter Cl-operation och in-
koppling. Budskapet var att det inte sker
nagot mirakel efter inkopplingen, Cl &ring-
en “easy-fix". Cl r borjan pa ett langsiktigt
arbete med féréldrar och interventionsteam
involverade.

“Tva oron ar battre an ett”

Doktor Roland Laszig fran Freiburg
University Clinic uppdaterade oss alla om
“singlesided deafness” (ensidig dévhet)
och visade pa fordelarna med bilateral
implantation utifran vetenskapliga data
fran Freiburgkliniken. Data som i alla fall
visade pa att bilateral (CI+Cl) respektive
bimodal (CI+HA) visar pa battre resultat
avseende att hdra battre i buller samt
storre formaga att lokalisera ljud.

Round Table - indikationer

for cochleaimplantat

Vid konferensens andra round table stallde
moderator dr. Monika Lehnhardt-Goriany
sexton fragor till en rad lakare fran Italien,
Tyskland, Frankrike, Spanien och Polen om
forandrade indikationer for Cl over tid (se-

dan 1980-talet). Lehnhardt-Goriany kon- =9

T AVT — Auditory Verbal Theraphy, mer information www.avuk org/what-is-auditory-verbal-therapy
% LENA — Language Learning Analysis, information www.lena.org
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staterar att kriterierna for Cl-operation pa
barn genomgatt en dramatisk férandring.
Fran att FDA (American Food and Drug
Administration) ansdg att barn maste vara
fyra ar for att anses vara en kandidat for
Cl-behandling till att vi idag undrar vad som
&r den optimala aldern. Ar det nio, sju eller
fem manader?

For 35 ar sedan hade ingen heller ansett
att en 91-aring skulle vara en kandidat fér
Cl. Idag finns evidens for den stora nyt-
tan av att hora med Cl for saval barn som
aldre personer. For dldre personer innebar
dovhet social isolering, 6kade mentala/fy-
siska problem samt en avsevart storre risk
for utveckling av demens. Konsensus om
kriterier for Cl-operation, bland deltagare
i round table, var enhalligt.

Konsensus bland lakarna fanns ocksa,
att inte ersatta ett fungerande implantat
med ett modernare implantat bara for att
man tror att ett nyare implantat kombinerat
med modernare kodningsstrategiien nyare
judprocessor nodvandigtvis ger battre re-
sultat for den enskilde.

Dr. Roland Laszig konstaterar:

— Nar en person har manga ars erfaren-
het med ett implantat och en viss kodnings-
strategi och detta férandras kan det att ta
lang tid att anpassa sig till en forandrad
ljudbild.

¢/
(7 ?.*

Aterigen budskapet "We hear with the
brain”.

Forvantningarna hos
patienter och foraldrar
| ett rundabordssamtal diskuterades for-
vantningarna hos berérda Cl-anvandare
och foraldrar. Foraldrar fran flera lander
uttryckte olika forvantningar. Det fram-
stod som tydligt att det handlar om stora
skillnader i landers olika halso- och sjuk-
vardssystem. | Barnplantorna liksom i andra
organisationer, i Europa framstar det tydligt
att samverkan internationellt ar viktigt. Det
handlar om att er6vra kunskap for att driva
utvecklingen framat i respektive lander.
Prof. Dr. Witold Szyfter presenterade
resultaten av 15 ar med neonatal hérsels-
creening i Polen. Lehnhardt-Goriany gav 0ss
allaeninblick i hur det ser ut i en rad europe-
iska l[ander. Summeringen blev: Allt &r inte
perfekt, men vi ser framsteg 6verallt.
Dr. Sue Archbold, valkand i Sverige
och for Barnplantorna, gav en utmarkt
presentation om rehabilitering och olika
rehabiliteringsbehov fér barn och vuxna
Cl-anvandare. Hon lyfte ocksa den viktiga
frdgan om de kumulativa aspekterna av
cochleaimplantat inom halso- och sjukvard
inkluderande rehabiliteringsbehoven.
Hon konstaterade (liksom manga idag

N\

gor) att rehabilitering och service av
Cl-teknologin maste ske narmre patien-
tens hemort. Delegering av kunskap och
fardigheter ligger eller bor ligga hogt upp
pa agendan inom hdlso- och sjukvard.
Tillgangligheten inom varden kan okas
med modern kommunikationsteknik som
Skype, olika appar etc.

En mycket valorganiserad konferens av
polska delegater inkluderande &ven round
table om féraldraerfarenheter i Europa
samt “Spend to Save” rapporten® om att
modern hérselteknik ar en besparing for
samhallet, dar ocksa viktigt att namna.

Konferensen bérjade i musikens tecken
med unga Cl-anvandare och deras musi-
kaliska formdgor i en ny era dar dovhet
kan behandlas. Avslutningen gav ocksa yt-
terligare en dimension pa betydelsen av Cl
genom Malala, som forlorade sin hérsel och
blev svart skadad i en talibanattack. Videon
fran World Hearing Day, “Be Everything
You Can Be’, berérde oss alla djupt. Njut
av den du ocksa: youtu.be/SrRdZYAGdCI

Samverkan internationellt och passionen
for cochleaimplantat férenar oss alla — att
HORA och HORATTILL. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: EURO-CIU och Barnplantorna

3 Spend to Save Rapporten. Las mer www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2017/09/SPEND-to-SAVE-web.pdf
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Statistik fran Barnplantorna:

Barnplantornas Cl-statistik
visar fortsatt pa okande brister
1 landstingens patientansvar

Under decennier har Barnplantorna tal-
modigt visat pa statistik avseende antal
barn och vuxna som genomgdr behand-
ling med cochleaimplantat varje ar vid
nagot av landets Cl-behandlande sjukhus
(Goteborg, Linképing, Lund, Stockholm,
Umeé, Uppsala och Orebro).

Redan i bérjan av millenniet, det vill
saga for snart tjugo ar sedan, varnade
Barnplantorna fér de kumulativa konse-
kvenserna av Cl-varden. Ingen lyssnade!

Barnplantorna var initialt enda instans
som forde statistik. Idag har, som bekant,
Karolinska Universitetssjukhuset det na-
tionella ansvaret for statistikrapportering
utifran Socialstyrelsens uppdrag. Det ér bra
och darmed dr vi flera instanser som fér
statistik pa olika satt — som kompletterar
varandra.

Cl ar kostnadseffektivt!

Genom dren har det internationellt gjorts
flera rapporter som visar att cochlea-
implantat, i jamférelse med andra behand-
lingar inom sjukvarden har ett mycket hgt
s.k. "cost—benefit”. Vi lar dterkomma till
detta under 2020 med aktuella fakta.

Det ar emellertid tydligt att cochlea-
implantat ar en av de stérsta medicintek-
nologiska landvinningarna i modern tid att
aterskapa ett sinne — horselsinnet. Detkan
tydligen inte sdgas nog antal ganger. For
den enskilde handlar det om att HORA
och HORA TILL.

Hur ser sjukvardsansvariga pa CI?
Eftersom Clinte prioriteras inom sjukvarden
sa ar frdgan hur ansvariga ser pa cochlea-
implantat som en behandling inom sjukvar-
den. Vimaste snarat komma ifran synsattet
att Cl endast ar en avancerad horapparat,
som kan jamféras med konventionella hor-
apparater i funktion och pris.

Cochleaimplantat ar en behandling
som initieras av en operation i koklean.
Under hela sin livstid &r den som hér med
cochleaimplantat patient inom sjukvarden
och darmed beroende av att sjukvarden
uppfyller sina forpliktelser for att denne far
optimal nytta och funktion av/med sitt/sina
cochleaimplantat.

Hur ser sjukvarden/landstingen pa sitt
patientansvar som en del i samhallskon-
traktet for fri sjukvard?

Konsekvenserna av dévhet...

Barnplantorna har redan for tva ar sedan

presenterat konsekvenserna av dovhet pa

bade samhalls- och individniva i den euro-
peiska rapporten “Spend to Save”.
Rapporten visar bred evidens for att
investering i horselteknik ger battre livs-
kvalitet och &r en ekonomisk besparing for
samhallet. | rapporten anges t.ex:

| gruppen personer med hérselned-
sattning aterfinns hogre arbetsléshet
och undersysselsattning jamfort med
normalhdrande.

* Horselnedsattning kan sattas i samband
med 6kad anvandning av sjukvard och
socialtjanst.

* Anvandning av horapparater/Cl har visat
sig 6ka mojligheterna till anstallning och
okad intjaningsférmaga.

2018 — Hur manga erhall CI?
Barnplantorna presenterar drligen var
egen statistik insamlad vid alla de sju
Cl-behandlande sjukhusen. Pa www.
barnplantorna.se/horselteknik/statistik pre-
senterar vi denna statistik samt aven statistik
fran Socialstyrelsens operationsdatabas.
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Avseende barn som genomgick Cl-

behandling under 2018:

* 50 barn erhéll unilateralt CI (majori-
teten av dem har sakerligen god nytta av
hérapparat pa motsatt sida men detta
noteras icke i statistiken).

* 36 barn erhéll bilaterala CI.

* 8 reimplantationer utfordes.

Fram till den 1 januari 2019 har se-
dan forsta barnet genomgick CI-
behandling:

e 552 barn erhdllit unilaterala Cl,

e 709 barn erhallit bilaterala Cl,

* 93 reimplantationer har utforts.
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1261 personer har erhallit Cl som
barn och har under livstiden behov av
kontinuerlig support av sjukvarden,
samtidigt som samhallsnytta av att
de HOR &r mycket stor. Det handlar om
skolgang pa hemorten och méjligheter till
framtida arbete under helt andra premisser
an om de hade varit dova.

Avseende vuxna som genomgick Cl-

behandling under 2018 fick:

* 166 unilateralt Cl (bilateralt Cl erbjuds
endast i undantagsfall till vuxna trots
behov),

e 21 bilaterala Cl,

* 5reimplantationer utférdes under 2018.

Fram till den 1 januari 2019 har sedan
den forsta vuxna personen genom-
gick Cl-behandling:

e 2790 vuxna erhallit unilateralt Cl,

e 228 vuxna har erhdllit bilaterala Cl,

* 85 reimplantationer har utforts.

Fortsatt informationsbehov om Cl

Barnplantorna kan bara konstatera att
vi maste bli fler som informerar och spri-
der kunskap och evidens om nyttan med
cochleaimplantat hos saval barn som vux-
na. Detta kan endast ske genom samverkan
och erfarenhetsutbyte patientorganisatio-
ner (nationellt/internationellt), sjukvard/
Cl-kliniker, leverantérer och forskare. @

Barnplantorna
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Diagram som fortydligar utvecklingen men ocksa behoven: www.barnplantorna.se/horselteknik/statistik

Antal barn (under 18 ar vid operationstillfallet) som erhallit Cl sedan 1991 (ackumulerat fram till och med 2018).
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Aterpublicering av blogginlagg:
Strategi for heltidsanvandning
av Cl-processorerna

Aterkommande hor foraldrar av sig
med fragan: “Vad gor vi nar hen nu
helt plotsligt inte vill anvdnda sina
Cl-processorer?” Utifran det ater-
publicerar vi nedan ett blogginlagg
fran 2017-04-18. Foraldrar kan kdnna
maktloshet och uppgivenhetien sadan
situation. De behover stod fran inter-
ventionsteamen, Cl-kliniken, andra
foraldrar (med liknande upplevelser)
samt Barnplantorna.

Under manga ar har vi métt foraldrar som
kampar med att barn ska anvanda sina
Cl-processorer. Detta gdller dven foraldrar
till barn med konventionella hérapparater
saval som benférankrade hérapparater. Vi
har ocksa métt foréldrar vars barn fick Cl
for kanske femton dr sedan som sagt att
Cl inte fungerade for deras barn da. Ofta
(inte alltid) handlar det istallet om otillrack-
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ligt stod ifran horselhabiliteringen vid den
tidpunkten. Idag finns det sa mycket mer
erfarenheter hos interventionsverksam-
heterna. Evidens som entydigt visar att
heltidsanvandning av saval Cl som andra
typer av horapparater ar nddvandigt om
malsattningen ar optimal hérsel- och tal-
spraksutveckling.

Avkodning av ljud ar en komplex funk-
tion som sker i hérselbarken i héger och
vanster hjarnhalva. Horselbarken ar sam-
manlankad dven med andra omraden i
hjarnan. De olika sinnena samspelar och
forstarker formagan att forsta handelser
och intryck fran var omvarld. Detta be-
namns multisensorisk integrering. Det ar
viktigt att veta att sinnesomradena bade
samverkar och konkurrerar med varandra.

Tidig och optimal horselstimulering ar
nodvandig for att sinnesomradena i hjar-
nan ska utvecklas och samverka. Darfor

ar optimal intervention i samverkan med
hangivna och engagerade féraldrar en for-
utsattning fér barns horsel- och talspraks-
utveckling.

"Mitt barn vill inte bara sina CI”
Foraldrar tanker ibland att det antligen ar
over nar Cl-utredning, operation och in-
koppling ar forbi. Varje fas har emellertid
sina utmaningar fér inte bara ditt barn, men
framférallt for dig som féralder. Ibland vill
inte barn béra sina Cl-processorer.

Andra barn alskar dem fran férsta
borjan. Det kan vara jobbigt for foraldrar
att héra andra foraldrar séga, att deras
barn dlskade att hora fran forsta borjan.

Ar att héra barnets val

eller ar det vasentligt i er familj?
Elizabeth Rosenzweig, kand AVT terapeut
i USA menar att: “det forsta foraldrar bor

fundera over ar sitt forhalningssatt. Ar hor-
sel i er familj valfritt eller vasentligt? Inget
av svaren ar fel eller ratt, men svaret pa
fragan leder till olika handlingsplaner for
att fa ditt barn att bli heltidsanvandare.”

Om att hora ar valfritt i din familj, menar
Rosenzweiger, sa ar inte fokus att fa barnet
att bara sina Cl-processorer. Mark val att
om du som féralder énskar optimal horsel-
och talspraksutveckling for ditt barn s &r
inte “att hora ar valfritt” for ditt barn heller
ettvalierfamilj. Om "hérsel ar valfritt” idin
familj sa bor du omgdende komma igang
med visuell kommunikation for att ha en
kommunikation nar ditt barn inte bar sina
Cl-processorer. Du bor ocksa fa information
om att (via interventionsteamet) resultatet
avseende horsel- och talspraksutveckling
blir annorlunda for ditt barn jamfért med
de familjer som har forhallningssattet att
"horsel ar vasentligt och viktigt” for barnet.

Om att hora ar viktigt i er familj sa ar det
inte valfritt att bara sina Cl-processorer eller
inte. Enligt Elizabeth Rosenzweig maste du
da istallet som féralder ha samma forhall-
ningssatt angdende ditt barns Cl-apparater
som vid andra icke-férhandlingsbara beslut
du fattar gallande ditt barn, som till exem-
pel att borsta tanderna, ga till tandlakaren,
anvanda cykelhjalm etc.

Nar du val vet var du star som foralder
kan du s6ka orsak varfor ditt barn inte vill
bara sina Cl-apparater alltid for att elimi-
nera till exempel fel pa implantatet.

Gor det ont att hora?

Ingen foralder vill att barnet ska ha ont.

Det ska aldrig géra ont att bara sina Cl-

apparater. Som foralder kan du kolla vissa

saker som:

© Hur ser operationssnittet ut?

o Ar magnetstyrkan for stark i spolen —
checka av hudomradet under och runt
magnetspolen.

 Tynger Cl-processor-kroken pa drat och
har orsakat rodnad?

Om du finner nagot av ovan skal kontakta
Cl-behandlande sjukhus eller lokal horsel-
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vard. Om barnet uttrycker att det har ont
nar du satter pa Cl-processorerna, prova
att satta pa dem, men utan ljud.

Om ditt barn da fortfarande uppvisar
att det gor ont handlar det mer om ndgot
som bor diskuteras utifran psykologiska
orsaker, enligt Elizabeth Rosenzweig.

Ar ditt barns

"Cl-map” korrekt installd?

Ar ditt barns installningar av implanta-
tet korrekt anpassade? Det kan handa
under ditt barns uppvaxt att horsel-
behoven forandras. Om ditt barn helt
plotsligt efter flera ar inte vill héra kan
det handla om att Cl- programmet i im-
plantatet behover justeras. Ta kontakt
med Cl-behandlande sjukhus omgaende.

"Mitt barn valjer

bort Cl i vissa situationer”

Om ditt barn valjer att ha Cl ibland och
inte vid andra tillfallen kan det handla om
att ditt barn ser sitt Cl som ett medel att
styra och stalla hemma éver foraldrar eller

syskon. Var lika konsekvent som foralder
som vid andra icke-forhandlingsbara beslut
som att borsta tanderna, ga upp pa mor-
gonen, ga skolan m.m.

Om det anda ar tufft...
Om du som féralder kénner att det anda ar
tufft och att du har provat allt men behdver
hjalp for att ditt barn ska bli heltidsanvan-
dare, sok stoéd hos Cl-behandlande sjukhus
eller interventionsverksamhet (horselhabi-
litering). Du ar sakerligen inte ensam om
detta och det ar viktigt att ta tag i even-
tuella problem omgaende. Ditt barns hor-
sel- och talspraksutveckling hanger pa det!
Du dr dven valkommen att kontakta 0ss
i Barnplantorna. Vi har lang erfarenhet av
dylika problem. ®

Texten ar ett sammandrag
fran ett blogginlagg av
Elizabeth Rosenzweig,

AVT-terapuet i USA.
Foto: Xtrovert Media
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Cirka 1300 personer har skrivit pa
Barnplantornas petition fran den
19 september till Region Vastra Gotaland:

Dova barn och vuxna som hor med
cochleaimplantat BORTPRIORITERAS
av sjukvarden i Vastra Gotaland!

Lika vard och patientansvar, glém det nar
Vastra Goétaland bortprioriterar en patient-
grupp pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Cochleaimplantat-behandling dterskapar
hérselsinnet hos déva. Behandlingen initieras
av att operera in en elektrodrad i innerérat.
Denna star i forbindelse med yttre teknik (s.k.
Cl-processorer/apparater) bakom orat.

For att barn och vuxna ska fa tillgang
till den snabba tekniska utvecklingen och
darmed fa hora battre kravs en uppgra-
dering till nya Cl-processorer vart femte
ar. Nagot som ar en realitet i flera andra
landsting och dven i 6vriga nordiska lander.

For barn och vuxna som &r boende i
Vastra Gétaland, patienter pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, bortser ansvariga
bade fran patientansvar och lika vard na-
tionellt. Barn och vuxna lar fa vanta i 15-20
ar pa byte till nya/battre Cl-processorer.
Koncernkontoret Vastra G6taland konsta-
terar: Det finns ett resursbehov men mot
bakgrund av den radande ekonomiska
situationen fdreslds ingen finansiering.
Vad handlar det om i pengar? Jo, 1000
kronor per 6ra/processor/manad for barn
och vuxna att fa tillgang till battre horsel
vart femte ar.

mina gamla Cl-processorer lagger av och
Jjag ar dov imorgon, vad gér jag da?"
Enung kille som hér med Cl konstaterade:
"Mitt handlingsutrymme &r begrénsat. Vagar
jag byta jobb, vagar jag bilda familj? Makten
over mitt liv ligger i sjukvardens hander!"

ska galla alla nationellt och/eller bor i ett
annat landsting an Vastra Gotaland.

Stod oss i var kamp att f& HORA och
HORA TILL! Protestlistan ar fortsatt Gppen
for underskrift. Skriv under via: www.
skrivunder.com/prioritera_inte_bort_
patienter_med_cochleaimplantat_i_
sjukvarden

VI KRAVER ATT ALLA SOM VANTAR
PA UPPGRADERING TILL NYA CI-
PROCESSORER ERBJUDS DET NU!
Lds nagra kommentarer fran vardagen hos
vuxna/tonaringar med Cl, féraldrar, anho-
riga och andra pa sidan har bredvid. ®
Barnplantorna
Foto: Xtrovert Media

Vibehover ditt stod for att andra pa detta;
antingen lever du under dessa horribla
premisser, anser att vara skattepengar

Vad handlar det om i

livskvalitet for barn och vuxna?

o Atthora med optimal horselteknik i sko-
lan, i arbetslivet och pa fritiden.

e Vara sdker pa att din horsel fungerar
varje dag, antingen nar du gar i skolan
eller dr ute i arbetslivet.

En skolflicka som hér med Cl sa: “Det ar
pressande att leva med en osékerhet att
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“Ar en van Cl-anvandare sedan nastan 30 &r tillbaka. Mitt Cl .
ar oerhort viktigt for min livskvalitet och fér mitt krdvande Y - )
arbete dar jag har mycket kommunikation. Det ar en extremt ! P

stor skillnad i horselkvalitet mellan aldre och nyaste Cl-
processor. Att ha den senaste Cl-processorn ar darfor inte
en lyxig resurs, utan snarare en valdigt grundlaggande och
kostnadseffektiv resurs!”

“Cl gor att dova kan utveckla horsel, tal och ha
ett fungerande och sjalvstandigt liv. Utbildning och
egen forsorjning i ett aktivt yrkesliv istallet for sjukbidrag
och utanforskap! Langsiktigt mycket kostnadseffektivt bade
i produktivitet, minskade bidrag och gott maende
for dessa manniskor!”

"Jag jobbar som ST-lakare pa vardcentral.
Tycker att man ska satsa pa patienter
med kroniska sjukdomar eller handikapp.
Man ska inte utesluta nagon som behéver
hjalp som kan vara standigvarande.”

"Cl gor att dova kan utveckla
horsel, tal och ha ett fungerande
och sjalvstandigt liv. Utbildning
och egen forsorjning i ett aktivt

yrkesliv istallet for sjukbidrag

och utanforskap! Langsiktigt
mycket kostnadseffektivt
bade i produktivitet, minskade
bidrag och gott maende for
dessa manniskor!”

“Min son som har bilaterala
Cl ska fa méjlighet och
chans att faktiskt fa sa

bra vard och méjlighet till
fungerande horhjalpmedel
som tanken med Cl ar. Det
maste prioriteras for att inte
operation, hjalpmedel,
tid m.m. ska vara
pengar kastade i sjon.”

"Sjalvklart ska vard i olika
regioner vara jamlik och alla
har ratt till en bra horsel!”

"Genom att implanteras med Cl
ges individen mojlighet till arbete
och studier pa likvardig niva
som ovriga i samhallet. CI — att
aterskapa ett sinne!”

"For att min son har ratt till att fa

en sa bra horsel, skolgang och liv.

Allt hanger pa dessa fantastiska
Cl-apparater!”

“Min dotter har Cl och vi ar en
av de familjerna som drabbas nar
pengar saknas. Hon ar 10 ar och
har haft sina Cl i 9 ar. | skolan
okar kraven och umganget med
kompisar andrar karaktar. Mycket
sker via telefon och dator. Det ar
frustrerande att veta att tekniken
for t.ex. tradlos overforing finns
men att ens barn inte far tillgang
till det. En skam faktiskt. Nar
vi sa ja till Cl var l6ftet att man
uppgraderar vart 5:e ar.”

"Jag skriver under p.g.a.
att jag tycker att det ar
skandal att jag i Sverige som
skattebetalare ska behdva
se min dotter 23 ar gammal
som studerar och snart ska ut
i arbetslivet med ett dver tio
ar gammalt cochleaimplantat
da det finns nyare teknik
som med bestamdhet kan ge
henne battre forutsattningar
att lyckas i livet! Detta AR ) 4

INTE OK!!!" Ty

I\
&

"Den senaste tekniken ska vara en
sjalvklarhet! Vem gar med en
mobiltelefon i fickan som ar
10-15 ar gammal?”

"Jag tycker detta ar oerhort
viktigt att stodja. En val utvecklad
Cl-vard gynnar bade den
horselskadade och samhallet.”

“Sjalvklart skall alla manniskor
kunna fa hora och det ar en
skam att man bortprioriterar.”




Roger - ditt barns nya
basta kompis

Sma 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 lagga till Roger. Lds mer om vad vi kan géra for ditt barn pa www.phonak.se/barn

@
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Barn som sitter framatvanda "
i en barnvagn kan ha svart att ” \F

uppfatta vad personen bakom o |-
dem sdger, sdrskilt som de inte F, & ) *
kan se varandra. e

Att uppfatta tal fran andra sidan
rummet kan vara svart, sarskilt
i miljoer 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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Utformad for att

Med Cochlear™ Nucleus® Profile™ Plus-implantatserien blir
MR-undersdkningar vid 1,5 och 3,0 Tesla bade enklare och smairtfria,
utan att implantatmagneten behéver avlagsnas.

Ger mojlighet till MR vid 1,5 och 3,0 Tesla med magneten pa plats.”

Inget behov av bandagering eller spjdlning.
Bygger pa den odvertraffade tillforlitligheten rapporterad fér implantaten i Profile-serien."*?

Byggd pa varldens tunnaste plattform for cochleaimplantat.*
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For mer information, kontakta din klinik eller besok:
www.cochlear.com/sv fsljossps: @l ¥ 3

* Forutsatt att magnetborttagning inte ar nodvandig for att minska artefakteffekten i bilden.

Konsultera 6ronlakare eller audionom for information om olika behandlingar for hérselnedsattning. Resultaten kan variera. Din 6ronlakare eller audionom informerar dig om de faktorer
som kan paverka resultatet. Las alltid bruksanvisningen. Alla produkter &r inte tillgangliga i alla lander. Kontakta din lokala Cochlear-representant for produktinformation.
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