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2020 kommer sakert att ga till historien som det ar en
fruktansvard pandemi brét ut. Jag hoppas innerligt att
aret aven far uppmarksammas for andra handelser/be-
drifter. Nu tanker ni alla; ja vi hoppas att vaccin mot
Covid19 lanseras redan under 2020.

Lange har Barnplantorna profilerat sig som patientorganisation.
Som enda organisation inom dév/hérselomradet har vi insett
att terminologin éver hur cochleaimplantat beskrivs maste for-
andras om vi ska uppna resultat i anstrangningarna for mer
resurser till Clinom vdrden. D& duger det inte langre att beskriva
Cl som en tekniskt avancerad horapparat eller i varsta fall dyr
hérapparat. Beskrivningen dr dessutom inte korrekt.

PATIENTER MED CI PRIORITERAS | SJUKVARDEN
Besparingarna i sjukvarden har naturligtvis dven paverkat
cochleaimplantat. Barnplantorna har jobbat med denna fraga
under flera ar med djupa insikter om att det kommer att paverka
de som hor med Cl (barn saval som vuxna) negativt. Vi vet
ocksa att fa vuxna erbjuds dubbla Cl &ven om det ar rekom-
menderat for den enskilda individen av lakare.

Utifrdn detta har vi stallt oss frdgan hur de som har Cl ska
bendmnas inom varden. Vad ar sjukvardens ansvar respektive
habiliteringens ansvar? Det har blivit tydligt fér oss som organi-
sation attvibor bendmna oss foraldra- och patientorganisation.
De som hor med Cl ar patienter pa livstiden vid alla kontakter
med sjukvarden. Cochleaimplantat ar en livslang behandling,
som initieras av en operation. Behandlingen under livstiden for
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attimplantatet ska fungera optimalt innefattar processorbyten,
reimplantationer och servicebesok.

Barnplantorna har visat pa kostnadseffektiviteten med Cl
vid dialog med sjukvardspolitiker.

Detérinte ddligtatt en liten organisation, som Barnplantorna,
i samverkan med Cl-enheten vid ONH/Sahlgrenska &ntligen nér
framgang i Vastra Gotaland. Detta hoppas vi blir prejudice-
rande for andra landsting ddr ClI ar nedprioriterat.

| december 2019 lyckades Barnplantorna med stéd av en
namninsamling att astadkomma en extra tilldelning pa 5 mil-
joner till processoruppgraderingar.

I maj 2020 mitt under pandemin tillskrev anyo Barnplantorna
Vastra Gotalandsregionen och Halso- och sjukvardsnamnden
da det kom till var kdnnedom om att det fanns ett Gverskott
pa 50 miljoner i budgeten som omedelbart skulle férdelas.

Det far ses som banbrytande att medlen skulle férdelas
mellan olika behandlingar. Cl-behandlingen tilldelades 7.3
miljoner kronor. Lds mer www.barnplantorna.se/patienter-
med-cochleaimplantat-prioriteras/

SOMMARREFLEKTIONER | HANGMATTAN
Barnplantorna har inte legat pa latsidan i sommar. Férutom
ovan fruktbara och végledande kontakter med sjukvdrden i
VGR reflekterade vi i ett blogginldgg pa barnplantorna.se:
"Reflektioner frdn hangmattan”.

Jag finner det fortsatt markligt att Barnplantabladet inte
ar onskvart vid all horselvard. Det ar fortsatt markligt att Cl
debatteras och ifragasatts under forevandningen att alla maste
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ldra sig teckensprak istallet for att alla maste fa utvecklas op-
timalt; dven om det sker med ett dterskapat sinne. Sa har
skrev en forskare pa Barnplantornas Facebook-forum apropa
att Eskilstuna och Vasterviks horselhabilitering inte énskar
utskick av Barnplantabladet:

, , Behandling av horselnedsattning/ddvhet inbegriper
inte bara hdrapparat och/eller cochleaimplantat,
utan sa mycket mer.

Varje unika individ med horselnedsattning/dévhet bor
fa behandlingsinsatser direkt efter diagnos, med anpass-
ning av HA och/eller CI (utifrdn behov) och &ven tidigt
insatt familjecentrerad intervention, samt tillgang till riklig
sprakstimulans pa familjens sprak, och god ljudmilj6 i
forskola samt fortsatt individuellt stod for sprak och horsel
etc i skolan! Behandlingen slutar ju inte vid en viss alder,
men behoven andrar sig delvis Gver tid. Alla behdver dock
alltid en god ljudmiljé och stédjande omgivning.

Foraldrar och barn bor dven fa mer specifik kunskap tex
om hur barnets orsak till dévheten paverkar och kanske
kan férklara andra diagnoser eller svarigheter med t.ex.
koncentration, impulskontroll. Allt beror inte pa horsel!

Foraldrar bor dven tidigt fa veta att tvasprakighet ar
mojligt att uppna om det tex finns tva talade sprak i hem-
met, eller om hur man kan kombinera tal och teckensprak
i en familj dar resten ar hérande eller i de familjer dar
fordldrarna dr dova etc. Insatser som gors maste alltsa
dven anpassas till varje unik familjs forutsattningar.
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En nddvéndig grundforutsattning for alla som anvander Cl
och/eller HA r sjélvfallet en regelbunden uppdatering av
barnets teknik (Cl och/el HA) - och man bor aven kunna
krdva att det finns uppdaterad, och evidensbaserad kun-
skap hos de som barn och foraldrar moter i forskola/skola
ochivarden! Alltsd behdver ven personalen “uppgrade-
ras” regelbundet. Har ligger ett ansvar bade hos individen
sjalv, arbetsgivaren samt de som utbildar.

Tragiskt att lokal horselvard avbojer att fa
Barnplantabladet!

Ideologisk inriktning med censur &r definitivt inte vagen
framat.”

Tydligt och bra uttryckt!

Jag kan bara konstatera att vi fortsatt har manga fragor att
tampas med i Sverige. Om inte foraldrar far adekvat information
av professionella och myndigheter sa lar inte barnen heller fa
stod och optimala forutsattningar till ett inkluderande vuxenliv
sd smaningom.

Sommarreflektioner i hdngmattan laser du har:
www.barnplantorna.se/barnplantorna-reflektioner-fran-hang-
mattan/

ATER... HJARNANS PLASTICITET — USE IT OR LOOSE IT
Det var ett valdigt tjatande om hjarnan, horsel, larande
och intervention kanske det &r manga som anser. For 0ss i
Barnplantorna ar det emellertid uppenbart att kunskapen om
sambanden mellan hjérnan, sprak och hérsel fortfarande inte
inverkat pa horselhabiliteringens verksamheter i utvecklingen
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till modern familjeintervention. Darfor fortsatter vi att informera
om dessa omrdden.

Visste du att hjarnan ar ungefar lika stor som om du knyter dina
bada navar och haller dem mot varandra. Den vager ungefér
lika mycket som ett mj6lkpaket. Visst ar det fascinerande att
hjarnan rymmer allt du kant, upplevt och lart dig. | hjérnan
ligger allt och den dr samtidigt den mest komplexa struktur
vi kdnner till och forbrukar dessutom inte mer energi an en
glodlampa sags det.

Lange visste vi inte sa mycket om hjarnan, men idag vet vi
mycket mer och det r det fa som ifrdgasatter detta. Fragan
ar emellertid om kunskapen inom omradet horsel och sprak
anvands for att utveckla interventionsverksamheterna. Vilken
information far foréldrar till barn med horselnedsattning? Pa
vilket satt utnyttjas kunskapen om hjarnan fér pedagogiskt
utvecklingsarbete i specialskolan eller inom SPSM?

Ingen har fler kopplingar (neuroner) i hjédrnan dn en nyfédd
bebis. Efter fodseln forsvinner successivt kopplingar mellan
hjarnans celler. Nyfédda hérande barn &r alla sprakgenier och
har ddrmed optimala forutsattningar for att ara sig tala t.ex.
flytande kinesiska utan brytning férutsatt att barnet vaxer upp
i en milj6 ddr man talar kinesiska. Att ldra sig tala kinesiska
(utan brytning) i vuxen alder for en svensk t.ex. ar i princip
omdjligt for de flesta.

Det hela handlar om att det finns vissa ljud i kinesiska t.ex.
som inte finns i svenska spraket. Hjdrnan forlorar férmdgan att
hora dessa ljud redan pa smabarnsstadiet nar hjarnans kopp-
lingar, som har kapacitet for att hantera dessa ljud, sorteras

ﬂ Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

bort om barnet inte exponeras for kinesiska. Far du inte hora
tidigt for att utveckla ditt modersmal stangs dérren till dessa
neurologiska kopplingar for alltid.

Med andra ord sd vet vi att den s.k. “plasticitetsknappen” hos
nyfodda dr pa hela tiden — det ar den period som hjdrnbarken
kan utvecklas och specialiseras. Uttrycket “use it or lose it”
borde vara vagledande for hérselhabiliteringens arbete.

INTERVENTIONSVERKSAMHETERNA KAN

UTVECKLAS - VAR AR VILJAN?

Vid en internationell Cl-konferens i San Fransisco 2017 poang-

terades det av flera foreldsare at cochleaimplantat bidragit till

extremt mycket nyvunnen kunskap om hjérnans plasticitet och
foljande slutsatser drogs:

* Barn med Cl erhdller inte tillrdckligt mycket traning/stimulans
varken gallande hur ofta, hur mycket och vad galler niva/
svarighetsgrad.

 Att nyttja hjarnans plasticitetsformaga handlar om “brain
health”, ett underskattat omrade.

Visste du att uppfattningen av tal (ord och meningar) kan
prognostiseras utifran lasférmaga, framférallt ldshastigheten.
Detta innebér att lashastigheten kan dvas upp och darmed kan
taluppfattningsférmagan utvecklas for barn och vuxna med
cochleaimplantat. Har har vi tydliga samband och exempel pa
hur interventionsatgarder kan forfinas pa individbasis.

Anda tycks det i vissa regioner dgnas mer tid till att besoka
barn med Cl inkluderade med hdrande barn i férskolor for att
ldra dem teckensprak. Vid konferensen i USA 2017 beskrevs

2020-08-24 | 3



http://www.barnplantorna.se
https://www.xtrovertmedia.se

ocksa en interventionsmodell omfattande AVT i kombination
med beteendeterapi for barn med autismspektrumdiagnoser
och horselnedsattning. Detta borde utvecklas i Sverige.

KARTLAGG FORALDRARNA!

Sommar och ledighet. Ar du féralder kommer du sakerligen att
reflektera 6ver ditt foraldraskap. Naturligtvis finns det inget
som heter “att bli den basta féraldern”. Meningen dr att finna
sin egen balans i féraldraskapet och i relationen till dina barn.
Din inre lycka, passion i rollen som mamma/pappa smittar av
sig pa dina barn. Lycka och passion smittar!

Ja, men hur ska man da vara som foralder? Det ar minsann
inte sa latt, sdger du sakert. Nej du har ratt. Livets svaraste,
mest utmanande och passionerade uppgift. Latt &r det inte
men att sjalv standigt tanka Over sitt eget forhallningssatt,

o

<

P . \; "'4" '
N

BARNPLANTORNAS NYHETSBREV

Antligen! Cochleaimplantat erkind behandlingsmetod i sjukvéarden.| 24 augusti 2020

forse sig med kunskap att reflektera éver samt att vara lyhérd
sa har du kommit en lang bit pa vdgen.

Enillustration som karaktdriserar olika férdldrastilar anvands
av manga psykologer. Den ar bra, tycker jag. | stéllet for bara
en skala finns tva. Overst till hoger hamnar de foraldrar som
bade ar krdvande och stéttande. Dessa férdldrar forstar att
barn behdver bade karlek, granser och handlingsutrymme for
att uppna hela sin potential.

Frdgan ar hur mycket detta diskuteras pa foraldrautbild-
ningar inom interventionsverksamheterna. Enligt en undersok-
ning (refererat fran psykolog Larry Steinberg USA) beddmde
10000 amerikanska tondringar i en enkat sina foraldrars
beteende. Oavsett kon, etnicitet, samhallsklass eller forald-
rars forhallande fick tondringar med varma, respektfulla och
kravande foraldrar hégre betyg i skolan, var mer sjalvstandiga,

Stottande

Tillatande
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led i lagre grad av angest och depression och l6pte mindre
risk att hamna i kriminalitet. Samma monster kan ses i en rad
lander och galler varje fas av barns utveckling, enligt Steinberg.
Enligt Angela Duckworth finns det manga fordelar med att
vaxa upp omgiven av stod, respekt och hdga forvantningar.
En av fordelarna ar att med ett visst fordldraskap uppmuntrar
man barnen att ta efter féraldrarna.
Du kommer val ihdg att jag ofta refererar till Angela Duckworth
och t.ex. hennes TED talk “om “grit” (jakla anamma), lank:
www.ted.com/talks/angela lee duckworth grit the
power of passion_and_perseverance?language=so
Sa vilket stod far de barn med Cl (eller andra typer av horap-
parater) som inte har foraldrar med férmaga att ge adekvat stod
till sina barn eller som vet hur viktiga de ar som sprakgivare
till sina barn? Hur ser horselhabiliteringen pa sitt eventuella
kompensatoriska uppdrag dar féraldrarna inte av nagon anled-
ning racker till?

VILKET STOD ERBJUDS?

Den fragan kan bara horselvard sjalva svara pa! Det vi far kén-
nedom om fran féraldrar och specialpedagoger i regionerna ar
att for laga férvantningar fortsatt formedlas till féraldrar samt
att kvaliteten pa AVT som férmedlas ifrdgasatts. Dessutom
anser manga foraldrar att de far for lite information fran hor-
selhabiliteringen om hur viktigt det &r att starka barnet som
individ och for mycket om att forma dess identitet utifran hor-
selnedsattningen.
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BESTALL BOKEN GRATIS!

Sa har infor skol-/forskolstart erbjuder vi dter GRATIS boken
"GRATTIS du har blivit féralder! Barn med horselnedsattning.
En handbok i modern familjeintervention”.

Engagerade foréldrar har redan bestdllt den for att ge bas-
kunskap om horsel till personal i férskola och skola — jobbar
du i férskola eller skola bestall den du ocksa.

Kontakta oss pa info@barnplantorna.se med din bestallning.
Uppge leveransadress och antal bécker du énskar (max 10 ex).

Boken har inga sponsorer! Pa detta satt vill vi verka for
optimalt stod i forskola och skola, valinformerade foraldrar
och en interventionsverksamhet i tiden.

Mer om boken laser du har www.barnplantorna.se/mer-info/
handbok-modern-familjeintervention/
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UPPHOVSMANNEN, GRAEME CLARK FYLLDE 85 AR
For ndgra dagar sedan svammade sociala medier Gver i he-
dersbetygelser och gratulationer i anledning av Graeme Clarks
85-arsdag — upphovsmannen till det flerkanaliga cochlea-
implantatet.

Du kan fa ta del av historiska bilder pa Barnplantornas éppna
Instagramkonto.

De flesta medicinska landvinningar initieras av djurforsok;
dock inte cochleaimplantat — i egenskap av sann australien-
sare med narhet till sand och hav letade Graeme Clark snackor
pa stranden som paminde om den manskliga koklean och
undersokte hur grasstraet uppforde sig nar det stacks in i
snackan. Dessa trevande forsok skedde i bérjan av 60-talet.

Resten ar historia— vilken framgangssaga! Manga menar att
Nobelpriset i medicin borde tilldelas innovatérerna av cochlea-
implantat.
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VAD STYR UTVECKLINGEN
AV HORSELHABILITERING | SVERIGE?
Vagen fram till idag har varit lang och krokig, mycket p.g.a.
ifrdgasattande och motstand mot Cl. Idag ar Cl en val eta-
blerad behandlingsmetod inom sjukvarden. Implantaten har
utvecklats, kirurgin férfinats och anpassning och installning av
processorerna har utvecklats. Kvar star utveckling av interven-
tion for att optimera varje barns méjligheter till horsel- och tal-
utveckling. Kliniska beprévade erfarenheter finns. Longitudinell
kohortforskning typ LOCHI-studien i Australien existerar. Det
ar helt enkelt inte OK att myndigheter och diverse regioner
hanvisar till tvivelaktiga forskningsstudier utan férankring i
verkligheten!
Mer om LOCHI-studien, hor Teresa Ching beratta:
www.youtube.com/watch?v=mdyJKlh 1d0&t=3s
LOCHI-studiens hemsida: www.outcomes.nal.gov.au/about

KLINISKT BEPROVAD ERFARENHET
| egenskap av patientorganisation féljer vi naturligtvis debat-
ten om sjukvarden i kélvattnet av Coronakrisen. Vi & manga
som ser att coronakrisen synliggjort brister och toppstyrning
inom sjukvarden. Positivt konstateras att sjukvarden snabbt
mobiliserade karnverksamheterna i mars och en aterprofes-
sionalisering av sjukvadrden skedde dar verksamhetschefer tog
tag i rodret sa att sdga.

En rad debattartiklar pratar om en svéllande administrativ
sektor inom varden. Karolinska inférde den 10 juli anstallnings-
stopp for administrativ personal.
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De systemfel som ses i Sverige finns Gverallt i regioner och VISDOMSORD

landsting styrda av vitt skilda politiska ideologier Att vaga ar att forlora fotfastet en stund.
Detta diskuteras i en debattartikel skriven av en dverldkare Att inte vaga ar att forlora sig sjalv.

pa Sahlgrenska/SU, Magnus Fovaeus. Kierkegaard

www.sjukhuslakaren.se/debatt/coronakrisen-en-mojlighet-till-

framtida-lardomar/
Lds artikeln! Om sjukvarden inom cochleaimplantatomradet Augustihalsningar

ska utvecklas for barn och vuxna ar det viktigt att vi blir fler som Ann-Charlotte Gyllenram

inser behoven hos de med cochleaimplantat. Debatt huruvida
personer med Cl ska betraktas som patienter eller brukare
bor helt enkelt férpassas till det forgangna. Vid diskussioner el
med sjukvdrden representerar vi en patientgrupp — de som
hor med cochleaimplantat. Ute i samhallet &r det upp till den
enskilda individen som hér med Cl hur denne vill betraktas
eller betrakta sig sjalv.

Det dr dven dags att hérselvarden i alla regioner fragar
sig sjalva vilka markérerna ar for barns optimala nytta av sin
Cl-horsel for tal- och sprakutveckling och inkludering i vart ge-
mensamma samhélle och utformar sin verksamhet utifran det.

VAD AR VAGLEDANDE FOR

HORSELVARD RESPEKTIVE SPSM?

Det &r dags att ater hanvisa till ett blogginldgg Barnplantorna
skrev i december 2018 som tydliggér bristen pa utvecklingsar-
bete inom hérselvard och SPSM. LAS och begrunda:
www.barnplantorna.se/klinisk-beprovad-erfarenhet-och- AR
evidens-bor-styra-utvecklingsarbetet/ barnplantorna.se
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