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 kunskapstdg

For barn med horselnedsattning 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 horselnedsattning. 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 kénner igen
namn och ord och uppfattar tonlage. Vid
normal ljudstimulans mognar hérselba-
norna och hérselbarken allt mer till fem
ars alder. Fram till tondren utvecklas fler
forbindelser med andra omraden i hjdrnan.

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

skal inte anvander sin horsel, kommer inte
attutveckla 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 forsta
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) ndr synbarksomraden kan véxa
sig stora pa bekostnad av hérselbarken
och vice versa Detta sker dd man saknar
horselstimulans eller synstimulans. Det
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= 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 fér 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 skiljer 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 ddr 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 lder.

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 Ias- och
skrivfardigheter samt en dldersadekvat
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 foraldrar
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 fér att barn efter
Cl-implantation ska optimera sina mojlig-
heter i hérsel- och talspraksutveckling samt
|lds- och skrivfardigheter.

Evidens kontra synsatt

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

Vad ar det som gor att vissa vagrar 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 nagot an-
nat dn 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 terskapat sinne
och se att de har andra behov inom inter-
vention, forskola 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 @ dova och behdver 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 horselnedsétt-
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 hérselnedsattning.

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
stdrre &n den som anvander horteknik.”

Fakta ar:

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

e Viborvaraforsiktiga med slutsatser ge-
nombegreppet “hérselskadade” utan att
narmre studera gruppen utifran grad av
hérselnedsattning 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? Arvi alla p& det klara med det?
Tveksamt. Benamningen “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?! For att detinopererade implan-
tatet ska fungera optimalt i flera decennier
maste vederbérande (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 hor 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 sjukvardens/storstadsregionernas
prioriteringslista. | Region Vastra Gotaland
(VGR) ar situationen mer &n lovligt prekar
med uppskattad tid till ndsta uppgradering
pa 15-20 ar. Pa sidan 40 i tidningen kan du
ldsa 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 déva (barn/vuxna) som hor och vill
hora till. Vi lar dterkomma till mer statistik
om cochleaimplantat och kostnadseffekti-
vitet jdmfort 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 an 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



