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Nu har det dréjt ovanligt lange sedan nyhetsbrevet kom
ut, det var i slutet av augusti. Tiden gar fort. Flera av er
har mailat och undrat. Vad hander? Ar du frisk?

Manga ser vart nyhetsbrev som en frisk fldkt inom ett om-
rade (barn med dévhet/hérselnedsattning) dar faktaresistens,
tysthetskultur men ocksé utveckling rader. Aven forskningen
ar polariserad och indelad i tva “lager” (paradigm). Det som
utvecklas och ar tillforlitligt ar klinisk beprévad erfarenhet av
hur det gdr for barn tidigt anpassade med hérapparater (tva
manaders dlder) samt barn som genomgar tidig Cl-behandling.
Vilka &r framgangsfaktorerna? Ar det kontroversiellt att sam-
tala om?

Ja, for en del kan nyhetsbrevet vara en frisk flakt, men for
andra kanske en typ av kaftsmall som strider mot ett kulturellt
paradigm som alltfér [dnge har cementerat all verksamhet fran
forskola, skola till hérselhabilitering for familjer till barn med
horselnedsattning.

AR ALL FORSKNING TROVARDIG?
Debatten och kampen om déva barns ratt till teckensprak i en
varld dar déva barn genom Cl-behandling sedan 1991 i Sverige
har fatt horsel vilket m6jliggor horsel- och talspraksutveckling
fortsatter att vara kontroversiellt. Den staende fragan dr hu-
ruvida dessa barn ska fa méjligheter att vara samhallsharare
eller om de maste bli kulturbarare. Kampen tycks vara mellan
det férgangna och nutid/framtid.

Mer och mer framstar det som en kamp aven mellan olika
forskargrupper. Darfér installer sig ocksa frdgan huruvida alla
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forskningsrapporter har hog validitet? Det dr dags att alla inser
attforskning inte alltid ar en spegling av verkligheten. Forskare
véljer utifrén vilka perspektiv de ska tolka sina resultat. Aven
forskare kan naturligtvis ha fel eller drivas av en ideologisk
Overtygelse. Fallstudier med ett fatal individer ar naturligtvis
mer problematiska att dra slutsatser ifran an longitudinella
kohortstudier typ LOCHI-studien, som Barnplantorna aterkom-
mande hanvisar till.

For dig som inte hangt med pa det klicka pa lanken www.
barnplantorna.se/lochi-studien-i-australien-banar-vag-for-
utveckling.

Lyssna pa en av upphovspersonerna till studien, Teresa Ching
i " Understand the LOCHI-study in five minutes”: www.youtube.
com/watch?v=mdy/Klh |d0&t=6s

Det finns sa mycket forskning idag med hdg relevans for
att konstatera att cochleaimplantat ar en framgangssaga som
nyligen ocksa konstaterades i Lakartidningen.

Det ar naturligtvis viktigt for barns kognitiva utveckling att
de omgadende far tillgang till sprak och kommunikation. For
dova eller hérselskadade barn till hérande férdldrar har dessa
mojligheter aldrig varit storre an genom:

e tidig Cl-behandling (sex manaders alder),

e tidig horapparatanpassning.

De far darmed tillgang till majoritetsspraket. Uttalanden som
nedanstdende saknar grund:

"Forskning visar ocksa att déva och horselskadade barn
som vid tidig alder fatt tillgang till teckensprak presterar battre
i hogre studier jamfért med de som inte haft samma forut-
sattningar.”
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Genom den mest genomgripande utredning som gjorts i
Sverige i nutid inom omradet barn och unga med dévhet/horsel-
nedsattning (Slutbetankandet SAK — Samordning, ansvar och
kommunikation SOU 2016:46) anges bl.a. att maluppfyllelsen
for ndmnda malgrupp ar avsevart lagre i specialskolan jamfort
med grundskolan. Det faller pa sin egen orimlighet att de som
fatt tillgang till teckensprak darmed skulle prestera battre an
dvriga (det stora flertalet) vid hdgre studier. Det finns inte heller
nagon statistik pa hur manga unga med hérselnedsattning/
dovhet som genomgar eller har examinerats fran hogre studier.

Foliehatten tycks langt ned Gver huvudet pa de som ser
teckensprak som argument fér hogre studier.

Vi vet att graden av horselnedsattning forefaller paverka
skolresultaten saval som mojligheterna att kvalificera sig till
hogre studier och att fa en framtida anstallning (SAK SOU
2016:46 5.542).

Kan vi ocksa papeka det igen ndr det galler de vél spridda
myterna att “sprak foder sprak” och “teckensprak stoder tal-
spraksutveckling”

Barn som inte har ndgon horsel eller barn med horselned-
sattning som av olika skal inte anvander sin horsel, kommer
inte att utveckla sin horsel och kommer inte heller att utveckla
nagon mognad av horselsinnet. Hos dessa barn ar det i forsta
hand synsinnet som konkurrerar ut hérselbarkens mognad. De
barnen ar hanvisade till teckensprak. For barn med cochlea-
implantat dr optimal hérsel- och talstimulering de forsta dren
av mycket stor betydelse. Forskning visar pa samspel mellan
syn och horsel. Vi vet ocksa att det finns en kritisk period med
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stark plasticitet i hjarnan (fram till cirka tre ars dlder) ndr syn-
barksomraden kan vaxa sig stora pa bekostnad av horselbarken
och vice versa. Detta sker da man saknar hérselstimulans eller
synstimulans. Det handlar om att hjarnan omorganiserar sig
med utgangspunkt av de sinnen som finns att stimulera.

For vidare ldsning inom detta omrade hanvisas till forskare
som Teresa Ching, Anu Sharma, Shani Dettman m. fl. eller
las kort om deras stora studier pa: www.barnplantorna.se/
horselhabilitering-i-sverige-utifran-synsatt-istallet-for-evidens.

MD Karl White beskriver tydligt i TED-talk inldgget moj-
ligheterna for dova barn idag. Det borde inte ldngre vara
kontroversiellt. Lyssna pa honom i “Establishing a sound
foundation for children who are deaf", www.youtube.com/
watch?v=5yK4Z7n5Nsl. Nér inldgget publicerades for ndgra
ar sedan blev det ett ramaskri i dovvarlden pa sociala medier,
kontakter med sjukhuset dar Karl White verkar etc.

2020 — ANDRA FORUTSATTNINGAR FOR DOVA BARN
En kollega verksam inom Cl-omradet konstaterade féljande
i mail till mig:

"Det ar sa markligt att man alltid fran ‘dévvarlden’ framhaller
att man inte blir normalhérande, och dérmed implicit sager att
det bevisar att Cl ar ett misslyckande. Hur kan en méjlighet
att vara en del av majoriteten, med lika goda utbildningsmaj-
ligheter som alla andra vara ett misslyckande?”

Jag kommer ihdg nér framlidne professor Géran Bredberg
och jag stallde upp i ddvas TV tidigt 1990-tal for att debattera
cochleaimplantat hos barn. Nar filmkameran stangdes ned
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utbrét ett mindre gral dar den dova programledaren konsta-
terade:

“Men om man inte kan prata i telefon dr det da vart 300 000
att kunna héra koksflakten.”

Bdde Goran Bredberg och jag ldmnade TV-studion med
detta uttalande fast i minnet. Da liksom nu konstaterar jag att
vuxna teckensprakiga dova har inte méjligheterna att vérdera
mojligheterna med Cl ndr de inte har haft méjligheter att hora
och vaxa upp med Cl sjalva.

HORSELHABILITERING ELLER HORSELINTERVENTION
Tyvérr maste jag fortsatta och papeka (vilket férargar en del)
atthorselhabiliteringen inte ar uppdaterad utifran de forutsatt-
ningar barn med dévhet/hdrselnedsattning har idag utifran:

e Tidig hérapparatanpassning.
e Tidig Cl-behandling.

Det sa kallade Horselbarnregistret har fatt en nystart, som vi i
Barnplantorna beskrev i ett blogginlagg november 2019: www.
barnplantorna.se/horselbarnregistret-ett-led-i-utveckling-av-
interventionsverksamheterna

Nu ska vi dntligen fa svar pa hur det gar for barn med olika
grader av hérselnedsattning, vilka resultat ger olika insatser for
barnens sprakutveckling samt vilka regionala skillnader finns?
Kommer detta att vara polariserat eller kontroversiellt i de olika
regionerna? Kommer alla att havda; vi ar bast?
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Ordférande for registret dr. Elisabeth Dahlstrom papekade:

“En av malsattningarna med horselhabiliteringen ar att barn
med horapparat eller Cl ska fa ett talat sprak, sa att de kan
utvecklas i sin fulla potential. For barn utan andra funktions-
nedsdttningar ar malet att de ska fa samma talspraksutveckling
som hérande barn.”

Kanske &r det dags att horselvardscheferna vid horselhabi-
literingarna/interventionsverksamheterna eller hur de nu valjer
att benamna sig, svarar pa de fragor som vi i Barnplantorna
aldrig tycks fa svar pa:

1. Hur ser interventionsplanen ut for barn 0—18 ar? (hur ofta
kallas foraldrar och barn och vad ingdr i interventionsplanen
i de olika dldersstegen?

2. Arbetar ni med AVT och finns certifierad AVT-person i er
verksamhet

3. Eventuell utvecklingsplan/omraden?

4. Vilka familjer erbjuds teckensprak och utifran vilka evidens-
baserade premisser da?

5. Tanker ni introducera LENA-verktyget (mer info se: www.
lena.org)

6. Vid vilken &lder anpassas barn (diagnostiserade vid nyfodd-
hetsscreening) med HA hos er?

7. Vid vilken dlder remitteras barn (diagnostiserade vid nyfodd-
hetsscreening) for Cl-utredning?

8. 1-3-6 eller 1-2-3 dr internationella matt pa ju tidigare desto
battre. Var befinner sig den verksamhet du representerar?
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Svaren kan skickas till info@barnplantorna.se och redovisas i
kommande nyhetsbrev.

"THE EARS ARE JUST THE DOORWAY TO THE BRAIN"
Carole Flexer ar valkand dven i Sverige och av Barnplantornas
medlemmar efter att ha deltagit pa flera familjelager i
Barnplantornas regi. | dessa sammanhang har det alltid pa-
pekats fran fordldrar att: “Denna information har vi aldrig
fatt vid aterkommande besék pa horselhabiliteringen”.
Carole Flexer brukar beskriva intervention sa har:

“We as audiologists have a very important role in working
with the families and talking honestly about what it takes to
achieve their desired outcomes. It is very important for us to
provide information in a format that is relevant to our families,
to provide referrals, and to provide the foundation of science
that supports the necessary conditions to achieve their desi-
red outcome. The purpose of hearing aids, cochlear implants,
personal worn FMs, classroom audio distribution systems, and
auditory-based intervention is to access, grow and develop
auditory brain centers for listening, talking, reading and lear-
ning. The pediatric audiologist’s role is essential in this regard".

Har du inte hort Carole Flexer forut lyssna har www.youtube.
com/watch?v=uTaYu5R45a4

Det ar dags att horselhabiliteringen slapper de kulturella
aspekterna pa intervention for barnens skull!
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VAD HAR DET SVENSKA

FORETAGET SANDVIK MED Cl ATT GORA?

Ovan fraga stallde jag mig ocksa nar féretaget Sandvik horde
av sig och undrade om Barnplantorna kunde férmedla kontakt
med en ung Cl-hérande person for att visa pa vilken fantastisk
utveckling cochleaimplantat ar. Visste du att elektrodtraden
kommer fran Sandvik? Det visste inte jag!

Se reportaget om Jacob som hor med Cl i Sandviks infor-
mationsfilm: www.home.sandvik/en/stories/articles/2020/10/
waking-up-in-silence/

Tack Jacob Johanen for att du alltid ar s& positiv och en
sadan forebild for Barnplantornas medlemmar.

KOMMANDE BARNPLANTABLAD

Barnplantabladet anlander fran tryckeriet nar du laser detta
nyhetsbrev. Sedan dréjer det ytterligare en vecka innan den
nar alla pa sandlistan. Adressandring? Meddela gdrna oss pa
info@barnplantorna.se.

Aven i kommande nummer av tidningen far du lasa hur det
gar for barn och ungdomar. Vad krdvs for att det ska ga bra?
Barnen, ungdomarna ar alla en del i klinisk beprévad erfarenhet
hos sjukvard och hérselhabilitering/intervention som inte langre
kan fornekas. De har alla méjligheter att bli samhallsbarare.

Du kan ocksa lasa om ungas erfarenheter av att uppgraderas
till ny processorteknik. Vad innebar streaming-mojligheter for
okad livskvalitet till exempel?
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Uppdaterad Cl-statistik samt en analys av kostnaderna fér Cl-
behandling i jamfdrelse med annan behandling som kna- eller
hoftplastik. Ar Cl dyrt eller &r dven denna kommentar en myt?
Nésta vecka vet du mer!

Detta var endast ett axplock av vad Barnplantabladet bjuder
pa. Satt dig bara p& Kunskapstaget FRAMAT nar du erhaller
tidningen och bejaka barns och ungas ratt att bli aktiva sam-
héllsbarare i en tid nar det ar en mgjlig realitet.

HALLOWEEN NARMAR SIG

Vileverienkonstig tid med pandemin och det gdller att halla ut,

bita ihop och iaktta férsiktighet. Det kommer fler Halloweens.
Sjalv glader jag mig dt zoom-kontakter med professionella

inom Cl-omrddet bade i Sverige, USA och Storbritannien.

Skét om dig!
VISDOMSORD

“Livet dr antingen ett modigt dventyr eller ingenting.”
Helen Keller

Hésthalsningar
Ann-Charlotte Gyllenram
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