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Varldens minsta och lattaste ljud-
processor som bars bakom orat’

Cochlear” Nucleus® 7-ljudprocessorn &r nu
kompatibel med Nucleus 22-implantatet.
Detta innebar att &ven anvandare med de
forsta kommersiella implantaten frdn Cochlear
kan fa tillgang till de senaste funktionerna som
att stromma direkt fran en smartphone.?

Nucleus 7-ljudprocessorn ar ocksa den minsta
och lattaste' ljudprocessorn som bars bakom
orat, designad fér komfort och férbattrad
horselprestanda.*

Las mer pa www.cochlear.com
¥ o App Store
Fo6lj oss pa: MEY I’ bP

Cochlear Nucleus® Smart App
nu ocksa fér Apple Watch

Med ett diskret tryck pa handleden tar du
kontroll 6ver din lyssningsmiljo.

Med en kompatibel Apple eller Android enhet, kan
du via Cochlear” Nucleus® Smart App kontrollera och
justera installningar, se personlig horselinformation
och lokalisera en borttappad processor

Las mer pa: www.nucleussmartapp.com

GETITON

® Google Play
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ORDFORANDEN HAR ORDET

"Myndigheterna bor lyfta
pa foliehatten och se till

barns basta utifran de
omfattande kliniska

beprovade erfarenheter

och longitudinell
forskning som finns”

Myndigheter bor gora upp med
myterna om cochleaimplantat

Sedan 1991 néar det forsta minderariga
barnet fick hora med cochleaimplantat
i Sverige har det rasat en kamp mot
dova barns forandrade behov inom
intervention (habilitering), forskola
och skola.

Anda sedan dess har foraldrar och
Barnplantorna métts av myterna att dessa
barn inte kommer att klara en integrerad
skolgang i hemskolan. Med skdrpa har
under aren dovrorelsen, enskilda aktorer
och SPSM havdat att de kommer tillbaka
till dovskolan (specialskolan) nar de har
misslyckats i hemskolan. Dessa “férhopp-
ningar” har inte infriats, men myndigheter

fortsatter att agera utifran att pa alla satt
medelst statliga pengar, verka for att till
varje pris uppratthdlla fem specialskolor i
Sverige. Malgruppens forandring genom
cochleaimplantat tycks vara av ringa in-
tresse trots klinisk beprévad erfarenhet och
bred forskningsevidens om dagens déva
barn som hor. SPSM tycks vara mer intres-
serad av att sa manga som mojligt lar sig
teckensprak an att bereda méjligheter for
fler déva barn att bli aktiva samhallsbérare
utan behov av teckensprakstolkar.

Den mindre grupp déva barn som av olika
skal inte har mdjlighet till det ska naturligt-
vis ha optimala méjligheter till utveckling av
teckensprak och svenska i en teckensprakig

miljo. Tolktjansten ska utformas utifran den
gruppen och ha ringa begransningar samt
finansieras av staten inte arbetsgivarna.

Det ar dock dags att statliga pengar
omfdrdelas till att galla alla skolformer.
Majoriteten av dagens barn som hor med
cochleaimplantat eller horapparater ar in-
kluderade i hemskolan eller i kommunala
hérselklasser.

Hur sldar man hal pa
faktaresistensen inom SPSM?

Det ar naturligtvis stétande att SPSM fort-
satter att verka utifran faktaresistens och
att forskningsevidensen i deras arbete ar
sa klen; manga studier &r fallstudier eller

® ® & 6 0 0 0 0 0 0 0 & 0 0 0 O 0 0 0 0 0o o o

studier med fa deltagare. Anda hanvisas
aterkommande till dylika studier istallet
for stora internationella studier t.ex. longi-
tudinella kohortstudier. Aven det statliga
slutbetdnkandet “Samordning, Ansvar och
Kommunikation; SAK" SOU 2016:46 po-
angterade det markliga i att slutsatser dras
fran "forskning dar kontrollgruppsdata,
normdata eller data fran jamfdrelsegrup-
per saknas. | manga stycken saknas helt
enkelt evidens” (SAK slutbetankande SOU
2016:46; sid 548).

Det dr statens uppgift att pa alla satt
stddja elever med dovhet eller horselned-
sattning. Da &r det naturligtvis inte heller
rimligt att statliga medel till stor avgérande
del fortsatter att folja den statliga special-
skolan och att kommunala horselskolor ver-
kar under helt andra ekonomiska premisser
trots att malgrupperna utifran nuvarande
verklighet tycks vara lika! Utredningen SOU
2016:46 papekade att malgrupperna elever
med dovhet/horselnedsattning maste dif-
ferentieras. Detta tycks inte SPSM ha pa-
pekat for Utbildnings-departementet da det
uppenbarligen ar ett hot mot specialskolan
i dess nuvarande omfattning. SPSM fort-
satter att kampa for att rekrytera elever
in i specialskolan pa oklara mer kulturellt
ideologiska grunder.

Inte heller har SPSM velat bejaka det
som anges i SOU 2016:46 namligen att:
Den teckensprakiga specialskolan ska ha
ett specialpedagogiskt uppdrag. En sadan
kompetens kan enbart utvecklas om elev-
erna samlas pa en specialskola. Med ett
stérre antal elever skulle social och spraklig
dynamik vara gynnsam for varje elev i elev-
gruppen. Skolpersonal skulle dven kunna
bedriva ett inbdrdes kvalitativt utvecklings-
och samverkansarbete for utveckling av
specialpedagogisk spjutspetskompetens for
en idag synnerligen komplex malgrupp. Lat
det kosta pengar.

Utifrdn nuvarande malgruppskriterier,
utan nddvandig differentiering av kriteri-
erna mellan specialskola, kommunal grund-
skola och grundskola konkurrerar SPSM
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med framforallt de kommunala horselsko-
lorna om eleverna. Fast det framstar mer
som en otillborlig konkurrens da SPSM har
tillgang till statliga pengar i mycket storre
omfattning. Jag undrar om foraldrar till barn
i de kommunala hérselskolorna kanner till
att dessa skolors existens ekonomiskt ho-
tas av specialskolorna (SPSM). Statens olik-
formiga fordelning av statliga medel med
SPSM som sin férlangda styrarm framstar
som grovt diskriminerande. Det &r dags att
Regeringen tar fram SOU 2016:46 och laser
den noga (igen).

Myndigheter bor lyfta pa foliehatten och
se till barns basta utifrdn de omfattande
kliniska beprovade erfarenheter och longi-
tudinell forskning som finns inom omradet.

Cochleaimplantat

val beprévat och inte dyrt!

Myterna moter oss dagligen. Haromdagen
motte jag en pedagog som havdade att Cl
aren ny teknik. Ndr jag hdvdade att den inte
var ny utan val beprovad inom sjukvarden
da forsta minderdriga barnet opererades
med Cl 1991 fortsatte vederbdrande att
havda “ja, men ingen person har ju annu
haft Cli ett hundra ar”. Svaret och uppfatt-
ningen férvanade och chockade mig.

Ofta har jag genom dren dven mott
individer som sdger sig veta att cochle-
aimplantat ar en dyr hérapparat eller dyr
behandling. De flesta torde idag vara ense
om att cochleaimplantat inte ar en hérap-
parat utan en livslang behandling med syfte
att dterskapa ett sinne.

Nuvetvidvenattcochleaimplantat utifran
Socialstyrelsens riktmarken i sina Nationella
Riktlinjer for vad som uppfattas som en lag
respektive hog kostnad per QALY betingar
en mattlig kostnad. Kostnaden avseende
SEK per QALY (ICER) &r i niva med knaplas-
tik inom sjukvarden. Den stora skillnaden
ar bara att det utfors 15 500 knaplastik
operationer arligen i Sverige men cirka 200
Cl-operationer. Cl ar grovt underfinansierat
inom varden bade avseende det antal som
genomgar Cl-operation arligen (det finns

ett dolt mycket stérre behov) samt uppgra-
dering till ny teknik (processorer). Lds mer
i artikeln "Ar det dyrt att behandla med
cochleaimplantat?” sidan 18.

GOr upp om myterna!
Det finns fortsatt mycket kunskap om
cochleaimplantat. Det storsta hindret for
utveckling av cochleaimplantatvard, inter-
vention, forskola och skola dr dock myter
som bidrar till faktaresistens och dven en
ren ovilja att ta till sig ny kunskap i tiden.
Det dr bekvamare att vara del i en omfat-
tande tysthetskultur an att héja rosten och
gora upp med gamla dogmer.
Haromdagen kom det ett e-mail fill
Barnplantornas kansli ifran en bekymrad
individ som oroades 6ver dova barn till dva
foraldrar. Hen skrev sa har:

"Om déva foréldrar far ett dévt barn och
Onskar att barnet, forutom teckensprak,
ocksa ska utveckla talsprak, ar det otroligt
viktigt och av avgorande betydelse att bar-
net far optimal och tidig horselstimulering.

Jag tycker det ar allvarligt att svika dova
barn till déva foréldrar, dar foréldrar av miss-
riktad solidaritet med teckensprakiga vuxna
dova valjer bort Cl till deras déva barn. Jag
fruktar att dessa foréldrar felaktigt forestal-
ler sig, att det fortsatt framéver kommer
att vara ett stort antal barn som endast ar
teckensprakiga sa dessa barn kommer att
véxa upp under omstandigheter som gallde
da fordldrarna véxte upp.”

Det dr dags att géra upp om myterna pd alla
nivaer inom myndigheter, sjukvard, férskola
och skola for barnens, ungdomarnas och
vuxnas skull och ratt till att vara en del av
vart gemensamma samhélle. Alla barn har
ocksa ratt till optimala forutsattningar till
att vara samhallsbarare i sin tid — barn av
sin tid. De dger framtiden! ®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande
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- en horselnedsa

De flesta av familjerna i Barnplantornas
organisation ar fortfarande familjer till
barn som hér med cochleaimplantat.
Men ocksa familjer till barn med ben-
forankrade horapparater, EAS (kombi-
nerad Cl och hérapparat) och konven-
tionella hérapparater har upptackt att
mycket information som Barnplantorna
formedlar ar allmangiltigt for barn
med ovan horapparater ocksa.

Fredrik och Viktors mamma berattar:

— Pd Barnplantornas sommarldger har vi
fatt information som horselvard inte infor-
merat 0ss om och som har varit vardefull
for oss som foraldrar till Fredrik och Viktor.

Jag ar pa besék hemma hos Eva och
hennes man Inge (Viktors och Fredriks
pappa) i Lund tillsammans med leg. psy-
kolog Jan Andersén fran Sahlgrenska/SU:s
Cl-verksamhet i G6teborg. Vi har alla traf-
fats forut, bl.a. vid Barnplantornas familje-
kurs/ldger pa Sundsgardens Folkhdgskola
utanfor Helsingborg.

Fredrik och Viktor ar ocksd hemma; eller
Viktor och Fredrik. Jag fragar om de flesta
har svart att se skillnad pa dem. Sakert en
klassisk fraga och nar jag fragat sa undrar
jag for mig sjalv hur mdnga ganger de har
hort denna fraga forut. De svarar bada
emellertid artigt och talmodigt:

— Ja, visst det ar ratt sd vanligt att folk
inte ser skillnad pa oss.

Tvillingar — bada har
en mattlig hérselnedsattning
Eva berdttar att de bada diagnostiserades
sent med sina respektive horselnedsatt-
ningar; namligen vid fem drs alder. De var
sena med att prata sa visst borjade bade
Eva och Inge redan nar pojkarna var tva ar
att misstanka att nagot inte stod ratt till. Pa
logopedmottagningen i Lund fann de inget
anmarkningsvart dd. Eva berdttar vidare:

Vid den tiden, nar de var tva ar hade
de redan utvecklat en inbérdes kommu-
nikation med gester och tecken; som ett
eget "hemligt” sprak. Vid tre och ett halvt
ars alder pratade de men uttalet var daligt
och ordférradet var skralt. Vi fick tips hos
logopeden.

Fredrik fick hérapparater redan i forsko-
lan och Viktor i forskoleklass.
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Medlemskap i Barnplantorna

ledde till sommarlagret

| vantrummet pd audionommottag-
ningen fann de ett nummer av tidningen
Barnplantabladet, som de intresserat bor-
jade lasa.

—Vifann mycket “matnyttig” information
i tidningen och blev medlemmar, berattar
Eva och Inge.

Det ledde ocksa till att de bestamde sig
for att delta pa Barnplantornas sommarla-
ger. Kursprogrammet verkade intressant.
Eva berattar vidare:

— Det var mycket information pa lagret;
uppdaterad information och inte bara “sa
har har vi alltid gjort”. Det gavs méjligheter
till pratstunder i pauserna med foreldsarna
(bade svenska och amerikanska). Andra
fordldrar stallde fragor under féreldsning-
arna och vi upptackte att vi hade samma
fragor fast de andra fordldrarna hade barn
med Cl. Vi pratade med andra foraldrar pa
kvallarna och delade erfarenheter. Vi knot
viktig kontakt med Jan Andersén fran Cl-
teamet i Goteborg.

Skola pa hemorten

och bra stdéd fran kommunen

Eva och Inge bestdmde sig for att Fredrik
och Viktor skulle ga i skola pa hemorten i
Lund. De fick bra stéd fran den kommunala
horselpedagogen Anita Richmond. Fram till
arskurs fem fungerade kommunikationen

med skolan bra. De motte andra foraldrar,
medlemmar i Barnplantorna, som talade
om att det fanns bra mikrofonsystem som
skulle underlatta for Viktor och Fredrik i
skolan.

Barnplantorna hade tidigare banat
vag for en flicka med hérselnedsattning i
Kavlinge tillsammans med starka foraldrar
och hérselpedagog i att erhdlla mikrofon-
system. Eva och Inge motte pappan till
den flickan. De delade erfarenheter. Sedan
erholl Fredrik och Viktor ocksa mikrofon-
system i skolan. Det var till storsta delen
horselpedagogens fortjanst.

— Det dr en jobbig insikt trots allt, kon-
staterar Eva och Inge, att sa mycket hanger
pa oss fordldrar, men det galler att samla
kunskap och kavla upp drmarna.

— Det kan vara jobbigt med nya rekto-
rer och att alltid behéva dra samma infor-
mation. En engagerad horselpedagog ar
viktigt, podngterar de bada samstammigt.

Skolbyte till Silviaskolan i arskurs 6
I slutet pa drskurs 6 skulle Eva och Inge ha
ett nytt mote med rektor och upptackte nu
att skolan inte langre var sd instdlld pa att
gora anpassningar i drskurs 7. Det kandes
tufft, men sa bestamde de sig for att aka
till Silviaskolan i Hassleholm. Silviaskolan ar
en s.k. kommunal horselskola med mindre
undervisningsgrupper och horselteknik i
alla klassrum.
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II=SKOLAN

— Vi hade val inte sa stora férhoppningar
eftersom vi trodde att Silviaskolan var en
“teckenskola”, mer dovinriktad. Det visade
sig att vi hade sa fel. Efter att ha tittat
runt och ha haft ett langt samtal med
Silviaskolans rektor Christian Orn kandes
det som om pusselbitarna foll pa plats. Vi
tankte om och insdg att Silviaskolan skulle
vara en bra skola for Fredrik och Viktor,
berattar Eva.

De akte hem och berdttade om
Silviaskolan for Fredrik och Viktor, som
initialt inte var sa entusiastiska. De var
ocksd noga med att sdga till sénerna att
inga beslut skulle fattas om eventuellt skol-
byte forran Fredrik och Viktor sjélva varit
pa Silviaskolan. Efter en provvecka stod
det klart att bade Fredrik och Viktor ville
borja pa Silviaskolan, sa andra terminen
i arskurs 7 bar det av till Silviaskolan for
fortsatt skolgang. De dr mycket néjda med
den fortsatta skolgangen pa Silviaskolan.

Gymnasievalet praglat av intresse
Gymnasievalet har inte varit sa dramatiskt.
De ar bada 16 ar och intresserade av last-
bilar, byggmaskiner m.m.

De har precis borjat pa Svalofs gymna-
sium en bit fran Lund och verkar trivas.
For forsta gangen ska de inte g i samma
klass eftersom de har valt olika inriktningar.
Fredrik har valt transport eftersom han vill
bli lastbilschauffor och Viktor har valt bygg
och anldggning med plan att bli maskinfé-
rare. Ingen av dem verkar bekymrade Gver
attde inte langre ska gai sammaklass utan
konstaterar samstammigt:

— Vi gdr pd samma gymnasieskola.

Fredrik och Viktor ar trygga i sig sjalva.
Horseln har varit ganska stabil men forsam-
rats nagot pa Viktors ena ora. Det kdnns
tryggt att de f6ljs minst en gang per ar
hos audionom. Eva berattar ocksa vilket
jattelyft det var fér dem bada for tva ar
sedan med nya hérapparater med blue-

tooth-mojligheter. Det har betytt mycket
for deras mojligheter att lyssna pa musik
och underlattat telefonanvandandet.

Genom skolan far de ocksa méjligheter
att ta korkort. Det tycker de bdda kanns
spannande. De har bada klara malsattning-
ar; jobba och tjana pengar. Fredrik vill kéra
lastbil i Sverige och senare ocksd i Europa.
Viktor vill manévrera stora maskiner.

De har bada manga kompisar bade nor-
malhérande och kompisar med horselned-
sattning och konstaterar:

— Med Internet, Facetime och sociala
medier finns inga avstand langre. ®

Lycka till Fredrik och Viktor! Tack hela fa-
miljen for att ni delar viktiga erfarenheter

med Barnplantabladets ldsare.

Ann-Charlotte Gyllenram
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Ingenting ar omajligt!

Emil aker som
volontar till Sydamerika

Ett okande antal ungdomar som fatt
cochleaimplantat som barn och dar-
med mdjligheter att utveckla horsel
och talsprak visar nu vagen for vad som
ar moéjligt om man ar dév men hér med
Cl. Vi vet vilka markérerna ar for att
som Emil kunna dka pa volontarresa
ensam till Sydamerika med Cl som enda
hjadlpmedel. Det handlar om engage-
rade foraldrar som visar pa mojligheter,
integrerad forskola och skola samt eget
driv, grit eller jakla anamma.

— | flera ar har jag dromt om att aka ut pa
egen hand i varlden, helt sjalv och obero-
ende av nagon annan. Jag ville fa en méjlig-
het att anvanda min kunskap i spanska men
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ocksa uppleva djur- och naturliv och garna
volontérarbeta da jag varit scout i hela mitt
liv. Dérfor fastnade jag for Ecuador i nord-
vastra Sydamerika och efter manader med
forberedelser och research var det éntligen
dags for mig i bérjan avjanuari att dka ivdg
pa mitt livs aventyr.

Studenten, sabbatsar och resa

—Nar jag tog studenten fran Sigrid
Rudebecks i Goteborg 2018 var det sjalv-
klart for mig att ta ett sabbatsar innan fort-
satta studier i Industriell Ekonomi pa Lunds
Universitet. Jag extrajobbade sa mycket jag
bara kunde i kassan pa en mataffar hemma
i Lerum for att fa ihop pengar till nagon
form av resa.

Men det var inte forran forra dret i september
jag slutligen bestamde mig fér Ecuador. Mina
fordldrars reaktion till att jag skulle resa ivdg
till andra sidan jordklotet helt ensam och
dessutom i Sydamerika var val inte 6verentu-
siastisk. Dels pd grund av den sjalvklara oron
for sitt barn utifran ett sakerhetsperspektiv
da manga lander i Sydamerika har problem
med kriminalitet och korruption. Det handlar
ocksa om att jag ar dév och hér med hjalp
av cochleaimplantat. Vad hander om de gar
sonder och jag ar helt ensam? Eller om na-
gon skulle fa for sig att rana mig pa dem? Det
var manga tankar som gick runt i deras hu-
vuden. Inte kandes det battre for dem, nar
jag berattade att jag skulle volontararbeta
ute i djungeln i Amazonas pa ett djurcenter

i 3 veckor, helt avskuren fran varlden och
utan elektricitet eller fungerande sjukvard!

Mina CI ger mig

mojligheter inte begransningar
—Jag har rest mycket tidigare och aven
mycket pa egen hand med kompisar, sa jag
har aldrig sett mina Cl som en begransning.
Saklart; det finns mycket mer att tanka pa
rent praktiskt men jag har alltid varit val for-
beredd. En trygghet ar bland annat att hyra
extraprocessorer om ordinarie slutar fung-
era och alltid ha med extra tillbehdr och en
sakerhetslina vid fartfyllda aktiviteter. Det
ar valdigt viktigt att alltid ha med sig den
elektriska avfuktaren eller fuktkapslar for
att minimera att processorerna kranglar.
Men mitt basta tips ar en keps eftersom
den haller dem pa plats, skyddar mot vat-
tenstank och skyddar huvudet mot sol.
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Antligen bar det ivig

— En tidig morgon i borjan av januari var
det antligen dags for avfard och efter
ett tarfyllt farval pa Landvetter flygplats
(Géteborg) satte jag mig pa flygplanet till
Amsterdam och vidare till Quito, huvudsta-
den i Ecuador. Nar jag val landade kande
jag genast av hojdskillnaden da Quito ar
varldens andra hégst beldgna huvudstad
och ligger pa 2850 meter dver havet. Nar
jag passerade igenom sakerhetskontrollen
och tullverksamheten och markte attingen
kunde prata engelska sa fick jag friska upp
min kunskap i spanska fran gymnasiet.
Jag hade bokat ett program som hette
Travelling Classroom vilket innebar span-
skalektioner i tre veckor fordelade pa tre
olika stader i Ecuador. Pa flygplatsen métte
jag andra ungdomar som ocksa skulle lasa
spanska i Quito.

Forsta veckan: lektioner

i spanska samt sightseeing

— Forsta veckan spenderades med sight-
seeing och fullspackat schema varvat med
spanskalektioner pa eftermiddagarna. Jag
hade aldrig varit i Sydamerika tidigare och
darfor var det mycket nya intryck med en
helt ny kultur pa alla satt och vis. Alla kande
vi direkt att man sticker ut som vasterlan-
ning och vi holl alltid ett extra 6ga pa vara
vardesaker. Men vi gick pd spannande
marknader och fick préva himmelskt goda
farska frukter, dkte till utsiktsplatser och
var allmant nyfikna pa allt vad Ecuador
hade att erbjuda. En ldrdagmorgon klatt-
rade vi upp for vulkanen Cotopaxi och kom
till glacidrgransen pa 5100 meters hojd.
Den ldga syrehalten i luften och varje steg
kandes som en mil men det var en otroligt
haftig upplevelse nar man val var uppe.
Var chauffér meddelade oss innan att det
ar 60% risk for att vulkanen far utbrott
och att man da har tio minuter pa sig fran
forsta varningsljudet att ta sig ner till bus-
sen, annars aker den utan en!

Mountainbiking, ziplining..
— Fran Quito dkte jag ensam med buss till
Bafios, en aventyrsstad langre in i landet.
Sjalva bussresan var minst sagt intressant.
Begreppet busstationer verkade inte vara
ett allmant koncept i Ecuador och bussen
stannade pa motorvagar, farleder och mitt
i stader for att hamta upp manniskor som
vinkade till sig bussen. Hela tiden kom det
ombord férsaljare av olika slag som férsok-
te salja diverse produkter. Visserligen bra
nar man var sugen pa lite chips och frukt!

Hur som helst, Bafios &r en typisk dven-
tyrsstad med mangder av olika aktiviteter
for den vaghalsiga. Jag provade bland an-
nat mountainbiking 21 kilometer langs vat-
tenfall och dar Anderna méter Amazonas
samt ziplining. Fordelen nar man reser sjalv
ar att man alltid traffar nya manniskor och
dven om man dr sjalvstandig sa ar man
sallan ensam. | borjan kan det vara lite ner-
vost men jag som alltid varit pratglad kom
snabbt dver nervositeten och larde kanna
madnniskor fran hela vérlden.

Darefter tog jag mig med nattbuss till

Montafita pa Stilla Havskusten, som &r =

"
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—p ett litet samhalle for surfare med valdigt

avslappnad stamning. Fran ett regnigt och
kallt Bafios méttes jag av 35 graders var-
me och UV-faktor 14. Spanskalektionerna
pagick pa formiddagen och pa eftermid-
dagarna anordnade skolan grillkvallar pa
stranden, yoga och restaurangbesok. Pa
vilodagen tog jag och ndgra andra en buss
och hoppade av ute i bushen eftersom det
ryktades att Ecuadors basta strander skulle
finnas efter lite vandring. Ryktet stamde
mer &n val. Vi kom fram till strander som
var helt tomma pa manniskor och med
klarblatt vatten.

Vidare ut i regnskogen

—Men nu var det antligen dags for att
bege mig ut till Sacha Yacu Animal Rescue
Center, som ligger en timme uti Amazonas
frdn narmsta by. Efter en heldags resande
med bussar och taxi kom jag fram till ett
regnigt Amazonas. Det hela kandes sa
overkligt till en bérjan, ungefar som regn-
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skogen pa Universeum i Goteborg. Runt
om huset var det regnskog och det fanns
bade apor och papegojor.

Djurcentret drivs helt ideellt av en familj
som tillhor ursprungsfolket i omradet och
gar runt finansiellt genom donationer och
att volontarer fran hela varlden kommer
dit och arbetar. Djurcentret ar nastintill
sjalvforsérjande pd mat och tar hand om
flera olika arter av apor, faglar, skoldpad-
dor, kattdjur och vildsvin. Orsakerna till
att djuren hamnar dar dr manga, det kan
handla om fére detta husdjur som farit illa
pa gatan eller djur som rakat ut for tjuvjakt.
Malet for alla djur ar att de forr eller senare
kan atervanda till det vilda.

Volontararbete pa

ett djurcentra i Amazonas

—Dagarna gick till pa foljande vis. Klockan
08.00 skulle man vara redo och klar.
Volontdrerna delades da in i grupper, dar
varje grupp pa formiddagen hade ett fo-

kusomrade: férberedelser av mat till djuren
eller stadning av huset, for att sedan ga
och mata djuren som var utspridda pa ett
stort omrade i djungeln. Aven matlagning
och reparation av gamla burar och stigar
samt nya projekt stod pa dagsschemat. Det
fanns olika “rundor” med ett par djurburar
pa varje och varje runda tog minst en och
en halv timme pa grund av stora avstand
och svartillganglig vag dar man skulle béra
bade hinkar med mat och vatten.

Sedan var det dags for lunch och pa
eftermiddagen var det gemensamt arbete
med reparation av gamla burar och sti-
gar, samt nya projekt som att bygga en ny
stig eller trappa. Trots allt var det djungel,
sa reparation av en gammal bur innebar
ocksa giftspindlar, skorpioner och andra
insekter.

Spannande som Indiana Jones-film
— Ibland tog familjen med oss ut pa upp-
tacksfard ut i djungeln, ungefdr som pa
Indiana Jones-filmerna. Vi hégg fram en
vag med hjalp av en machete, tittade pa
farska djurspar och familjen kunde klattra
over 20 meter upp i ett trad for att ge oss
lite exotisk frukt. Sallan har man smakat
sa god frukt, det fanns bade bananer och
papaya i mangder, men ocksa ananas,
drakfrukt eller andra exotiska frukter som
inte ens har ett svenskt namn.

Mina processorer

klarade utmaningarna

— Det som jag var mest orolig éver var att
mina processorer inte skulle klara av den
héga luftfuktigheten och varmen, detta
eftersom det inte fanns ndgon elektricitet
vilket gjorde att jag inte kunde anvanda den
elektriska avfuktaren. Men processorerna
kranglade faktiskt inte en enda gang un-
der hela Ecuadorvistelsen, vilket forvanade
mig eftersom de ibland lagt av efter ett
traningspass hemma i Sverige.

Mina tre veckor som jag spenderade pa
Sacha Yacu gick otroligt snabbt och till slut
var det tyvarr dags att lamna djungeln. Det
var ett tarfyllt adjo och jag fick med mig er-

farenheter jag aldrig kommer att glémma.
Det jag inte saknar var fagelspindlarna pa
rummet och att man alltid var tvungen att
kolla efter skorpioner i sangen innan man
skulle 1dgga sig.

Vidare till

Ecuadors enda barnsjukhus

— Efter djungeln var det dags att volon-
tararbeta pa Ecuadors enda barnsjukhus
som ligger i huvudstaden Quito, dar barn
fran hela landet kommer fér att fa vard.
Nastintill alla kommer fran fattiga forhal-
landen och har inte rad med privat sjuk-
vard. Det kunde vara allt fran barn som
fatt infektioner fran fororenat vatten, men
ocksa barn som farit illa i hemmet eller
rakat ut for skjutskador fran kriminalitet.
Det var tufft men framforallt larorikt, och
det kdndes bra att kunna forgylla barnens
tillvaro pa sjukhuset.

Barndomsdrommen — Galapagos-
6arna

— Sista veckan pa min resa ar en av de
basta veckorna i mitt liv eftersom jag da
uppfyllde min barndomsdrém och akte till
Galapagos6arna, en 6grupp ute i Stilla
Havet som é&r framférallt kant fran att
Charles Darwin och hans evolutionsteori.
Jag akte dit pa en gruppresa med 15 andra
ungdomar och en guide.

Redan nar man landade pa flygplatsen
pa 6n San Cristobal kande man av att detta
var nagot extra. Raka motsatsenttill alla an-
dra flygplatser, det kdndes som en helt an-
nan varld. Efter ndgra minuters bussresa till
hotellet hade vi redan sett fiskar, sjélejon,
ett flertal olika arter faglar och leguaner.

Vi akte ut med bat till Kicker Rock, en
klippformation ute i havet, for att snork-
la bland fiskar och hajar. Det var forsta
gangen jag snorklade och jag var lite orolig
nar jag inte hor ndgot nar jag tar av min
processorerna men jag informerade grup-
pen sa alla var medvetna om det och det
kandes mycket battre. Vi anvande oss av
allmant teckensprak och gester man an-
vander vid snorkling for olika rorelser for
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olika djur och situationer. Det hela gick
jattefint och var otroligt haftigt ndr man
var bara nagra meter ifran Hitta Nemo-
fiskar och hajar.

Vi besokte totalt fem olika 6ar och
man tog en “speedboat” mellan 6arna
och pa en av resorna sag vi bland annat
en Bride Whale. Vi akte till kritvita Pirates
of Caribbiean-strander och jag har aldrig
kommit s nara djur- och naturlivet som pa
Galapagos. Tursamt nog ar det harda res-
triktioner pa turism och man betalar hdga
avgifter for att komma in i nationalparken
(hela dgruppen ér en nationalpark) och nar
man aker mellan olika dar kollar de ens
bagage och man ar tvungen att tvatta sina
skor for att man inte ska ta med organismer
fran en 6 till en annan.

- krdnglade faktiskt inte
.~ enenda gang under

elaEcuadorvistelsen”

"Folj dina drommar”

—Till sistvar detdags att dka hem till Sverige.
Lyckligtvis landade jag den nionde mars,
bara ndgra dagar innan Coronapandemin
stangde ner all vérldens flygtrafik.

Men sammanfattningsvis vill jag bara
sdga att I3t aldrig din horselnedsattning
eller Cl begransa dina mojligheter, snarare
berika eftersom manniskor &r alltid forsta-
ende och nyfikna. Det &r jobbigt och segt
nar de krdnglar, men sd lange du har re-
servdelar och har kollat upp Cl-kliniker i
landet finns det inte sa mycket mer du kan
gora. Nar jag var i djungeln var jag installd
pa att om de kranglar sa far jag vara dov i
tre veckor och det skulle fortfarande vara
vart det. Battre det an att inte félja sina
drémmar. ®

Emil Sundestrand
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Sverige har valt att uppratthdlla 5 regio-
nala dévskolor — statliga specialskolor (re-
gionskolor) for barn med dévhet och hér-
selnedsattning (med eller utan ytterligare
funktionsnedsattningar) och antalet elever
ar 2020 uppges vara totalt 406 elever.
Dessutom finns det fem nationella rikssko-
lor med ytterligare 293 elever (2020) med
diagnoser som sprakstorning, grav horsel-
nedsattning, dévblindhet etc. Danmarks
har, som jamforelse, tre regionala dévskolor
med cirka 40 elever som alla, forutom varie-
rande grad av hérselnedsattningar, ocksa
har andra funktionsnedsattningar.
Utvecklingen i bada landerna under de
senaste decennierna har kannetecknats av
att dova barn med cochleaimplantat (Cl)
och barn med hérapparater utvecklat talat
sprak under de forsta sex dren av livetiniva
med normalhérande kamrater, sa att de
kan inkluderas i grundskola pa hemorten.
Darmed dr de i ndra kontakt med sin egen
sociala milj6 av familj, vanner och kamrater.
Det férvanar mig att det ar sa stor skill-
nad mellan Sverige och Danmark i hur stor
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andel av eleverna som bedéms ha behov av
specialskolors omfattande erbjudande om
specialundervisning utéver det som erbjuds
i grundskolor.

Sverige har dubbelt sa manga invanare
som Danmark, s& antalet dova svenska
barn i en segregerad skolmiljé borde inte
overstiga 80 elever om forhdllandena skulle
motsvara de 40 danska barnen som dr i
segregerad utbildning. 406 svenska barn
med dovhet respektive horselnedsatt-
ning i segregerade skolor/klasser ar sale-
des ungefér fem ganger sa manga som i
Danmark. Darmed saknar jag svar pa flera
fragor, som:

e Varfor tycks undervisningsplanen sa an-
norlunda i Sverige och Danmark?

e Vilka ar skillnaderna i barnens fordelar i
de tva landernas olika skolerbjudanden?

Erfarenheter av

tvasprakig undervisning

Personligen har jag erfarenhet av forsok
att utveckla tvasprakig dovutbildning pa
1980-talet vid dovskolan i Kdpenhamn,
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ett decennium innan Cl blev ett alternativ.
Projektet dgde rum pa begdran av en grupp
fordldrar som tillsammans med nagra déva
drare trodde att om skolan for déva och
foraldrarna tillsammans kunde skapa tva-
sprakiga miljoer i skolan och hemmet skulle
det leda till att eleverna blev tvasprakiga.

Projektet dokumenteras i en serie rap-
porter som visar att déva barn som hade
foraldrar som behéarskade teckensprak pa
modersmalsniva till viss del lyckades. Dessa
barn med teckensprakiga foraldrar férvar-
vade ett danskt skriftsprak pa en hogre niva
an barn fran hérande familjer.

For barn som vaxte upp i hem dar danska
var fordldrarnas framsta kommunikations-
form, men som ocksa forsokte ldra sig och
anvanda teckensprak, uppfyllde resultaten
tyvarr inte férvantningarna. Det gick inte att
skapa en fungerande teckenspraksmiljé ens
for de mest valmenande, idealistiska och
resursstarka hérande foraldrarna. Dessa
barns fardigheter i det danska skriftspraket
motsvarade inte alls horande barns, och
endast ett av barnen som hade horselrester

som nyttjades (och dova foraldrar) utveck-
lades som tvasprakig med talat sprak och
teckensprak. Alla fick vissa fardigheteri att
lasa och uttala danska, men ingen annan
i gruppen behdrskade verkligen danska.

Riktlinjer for undervisning

skiljer landerna emellan

| Sverige ar det skolmyndigheterna som sat-
ter mal och ramar for undervisningen. Detta
arformellt ocksa fallet i Danmark, men hér
har Sundhedsmyndighederne och sarskilt
de tva centren for cochleaimplantation varit
aktivtinvolverade. Deras rekommendation
till féraldrar och skolmyndigheter har haft
sin grund i riktlinjer fran Alexander Graham
Bells Association i Washington, DC, USA
avseende Auditory Verbal Training — or
Practice.

AVT-metodiken rekommenderar att for-
aldrar och larare undviker teckensprak och
endast anvander talat sprak for dova barn
med horapparater eller Cl i hérande famil-
jer. Detta har inneburit att mer &n 90 pro-
cent av de danska barnen med Cl har fatt
sin utbildning i vanliga grundskolor i klasser
med barn i samma dlder fran det lokala
bostadsomradet. Tankar om tvasprakighet
har inte varit relevant i AVT-metodiken for
horande familjer.

I Sverige lamnas
valen till foraldrarna
De svenska skolmyndigheternas rapporter
(SPSM — Specialpedagogiska Skolmyndig-
heten m.fl.) menar, att inkludering uppen-
barligen ar ett alternativom kommunen och
fordldrarna vill ha det. Dock fastslar myndig-
heterna att en skolgang med andra kamrater
med horselnedsattning ar elevernas mojlig-
het till tvasprakighet och en social identitet
som kan sammanlanka dem med kamrater
eller vuxna teckensprakiga anvandare. Vilka
instanser har rekommenderat svenska skol-
myndigheter att bevara skolorna for dova?
Jag vetinte.

Det hade varit onskvart att utvecklingen
utifran malgruppens férandring, hade fatt
ske enligt kriterier som bestams av objektiv
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kunskap och statistik avseende studenter-
nas akademiska, personliga och sociala
fordelar i olika skolformer. Tyvarr finns det
inga forskningsdesignade, giltiga studier
av elevernas fordelar med olika undervis-
nings- och skolalternativ under hela grund-
skoleprocessen. | Skandinavien, Europa och
andra lander finns det endast mycket fa
studier under begransade tidsférlopp.

Begransat stod till familjer har fatt
konsekvenser

| Danmark har foraldraféreningen Decibel
inrdttat en forskningsavdelning som i vissa
avseenden har kunnat ge evidensbaserade
slutsatser fran en ettarig kurs i AVT-metodik
for familjer. Enligt Decibel har Cl gett majo-
riteten av dovfédda barn i Danmark tillgang
till talat sprak i en utstrackning som gor det
mdjligt for dem att fd en uppvaxt och ut-
veckling som ligger nara den som horande
barn har. Foraldrarna i Barnplantorna har
samma upplevelser. Vissa barn med Cl kan
till och med utveckla tal som kanneteck-
nas av den lokala dialekten i deras region,
och manga déva med Cl studerar nu pa
universitetet.

Men Lone Percy-Schmidts danska dok-
torsexamen fran 2016, Borne deaf — gro-
wing up hearing, fastslar dock utifran
barnens utveckling under de forsta lev-
nadsaren: “Den forste generation af bern
i Danmark havde ikke samme udbytte i for-

Palle Vestberg

e lararutbildning 1960

hold til niveau af talesprog, som beskrevet
i litteraturen.” (s. 7).
Detta ar naturligtvis en besvikelse och kan
enligt Percy-Smith bero pa att de férsta
generationerna barn med Cl och deras
foraldrar bara fick ett ars stéd med AVT.
Resultaten av forskningen motsvarar
saledes inte dessa fordldrars och larares
allmanna intryck av barns talade sprak.
Decibel drar slutsatsen utifran Percy-
Schmidts avhandling att ett ar med AVT
inte rdckte och har ansokt om finansiering
for en tredrig utbildning med AVT, som nu
har inletts.

Vilka barn gar i specialskolan?

Farre an 10 procent av alla barn med Cl
eller hérapparater far specialundervisning
i en segregerad milj6 i Danmark och dessa
elever dr uppdelad i tva skolor. Elevernai de
tva specialskolorna ar barn med mycket oli-
ka bakgrunder och mgjligheter till larande
och utveckling. Detta medfor stor variation
i elevernas férutsattningar och deras behov
av olika hjalp- och stédfunktioner i sam-
band med kommunikation. En verklig teck-
ensprakig milj6, dar alla anvénder danskt
teckensprak for déva, finns inte langre i den
danska skolvarlden. | Képenhamn placeras
de segregerade barnen med horselproblem
fysiskt i sma grupper pa en vanlig grund-
skola. Det ar tveksamt vilken gemenskap

de har med normalt horande och normalt =9

o larare for elever med grav horselnedsattning 1961-1965

 cand.psyc, Kbh.Universitet 1965

* Skolpsykolog vid tva skolor for dova och gravt horselskadade i

Képenhamn 1965-1970

* Forestandare for dovskolan Kastelsvej, Kbpenhamn 1970-1985

* Gastforskare vid Gallaudet University 1987/88

* Psykolog vid Center for Dave 1988-1998

» Selvstendig psykologpraksis 1995-2015.

e Mer information om bocker Palle Vestberg forfattat eller 6versatt se

www.psykologservice.dk
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fungerande barn, men det &r ocksa tvek-
samt vilken social nytta dessa barn med
mycket olika behov och férutsattningar har
av varandra.

Verkligheten och
forskningen inte alltid i fas
Jag har inte tillgang till direkt upplevelse
fran barnens vardag och forskningsrappor-
ter ar inte alltid lika informativa, men jag
forsoker andd komma narmare tankemas-
sigt till en forstaelse for varfor det ar sa stor
skillnad i synsatt mellan vara tva lander.
Jag har varit i kontakt med kollegor i
England, Australien och USA, lander som
borde vara jamférbara med skandinaviska
ldnder. Enligt dem finns det inte ndgon
forskning som belyser betydelsen av var
och en av de manga olika faktorer som
tillsammans utgor paverkan, resurser och
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mojligheter som barnens levnads- och un-
dervisningsmiljoer innehaller.

Det ar mojligt att fa information om
andelen barn med horselnedsattning som
ingdr i klasser med normalt hérande barn,
andelen inkluderade barn med hérselned-
sattning anges i Australien till 83 procent
och i USA till 64 procent. Siffrorna dverallt
visar stora lokala skillnader, men inte lika
stora som skillnaden som kan registreras
mellan Danmarks 90 procent inkluderade
barn med hérselnedsattning och Sverige.
Gallande Sverige kunde jag tyvarr inte finna
information som visar procentandelen in-
kluderade barn med hérselnedsattning.

Detkan troligen vara internationella erfa-
renheter (i begynnelsen av Cl-utvecklingen)
om att det finns en kvarvarande grupp dar
Cl inte ger tillracklig nytta for utveckling
av ett dldersadekvat talat sprak, som gér

"En del svenska beslut»sfattare tycks fortsatt ti®
att tecke!nsprak ar englésning pd dovasiproblem,
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ett sprék som geripm 10]] kan garantera aIIa

att Sverige uppratthdller ett segregerat
specialskolekoncept.

Tva ofdrenliga synsatt pa
teckensprdk i Danmark och Sverige
Ju mer jag har studerat de stora skillnader-
na i synsatt i Danmark och Sverige, desto
mer framtradande blir tva oférenliga upp-
fattningar om teckensprdk. Bada landerna
foresprakar tidig bilateral implantering av
Cl och erkanner att det ger majoriteten av
d6va barn en nast intill normal talutveck-
ling. Synsattet pa teckensprak och dess
betydelse skiljer sig at mellan landerna.

En del svenska beslutsfattare tycks fort-
satt tro att teckensprak ar en ldsning pa
ddvas problem, ett sprak som genom tolk
kan garantera alla dova méjligheten att bli
en del av vart gemensamma samhalle.
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Det verkar vara en grundldggande install-
ning hos de svenska skolmyndigheterna
(SPSM mfl.) och en relativt stor andel
svenska foraldrar att detta galler en stor
grupp déva barn. De tror att regionala spe-
cialskolor fér déva ar ett skyddsnat som
erbjuder mojligheter att tillgodose alla déva
med optimala mojligheter. Enligt dessa be-
slutsfattare hindrar inte teckensprak en att
ocksa forvarva talat sprak som andrasprak.

Vissa danska beslutsfattare anser att
teckensprak dr ett hinder fér dévas moj-
ligheter att vara i direktkontakt med alla i
ett horande samhalle. De menar att teck-
ensprak inte samtidigt gér det mojligt att
fokusera fullt ut pa talat sprak, vilket ar
nddvandigt om man ska optimera de mj-
ligheter Cl medfér for individen. Talat sprak
utgér inget hinder fran att senare tillagnar
sig teckensprak.

| motsats till svenska skolmyndigheter
ar det en grundlaggande installning hos
de danska skolmyndigheterna och ndstan
alla danska foraldrar, att spendera tid med
horande barn under skoltiden &r en av de
nddvandiga forutsattningarna for barn
med Cl att utveckla talat sprdk pa niva
med hérande barn.

Tvasprakighet ar mojligt for

barn med Cl om foraldrarna ar déva
Min personliga erfarenhet frdn manga déva
familjer dr att tvasprakighet, talat sprak och
teckensprak, for déva familjer ar en verklig
mojlighet med Cl. Jag kanner ett tecken-
sprakigt dovt fordldrapar som beslutade
sig for att deras dove son skulle opereras
med cochleaimplantat for att ge honom
mojligheter att utveckla ett talsprak. Sonen
beharskar idag danskt talsprak i niva med
hérande barn. Han gar nu i drskurs 3 till-
sammans med hérande barn pa en vanlig
kommunal skola, dar han samspelar tal-
sprakligt med de andra barnen och far
adekvat stdd i skolan utifran sina behov.
Hemma fungerar han som manga hérande
barn i déva familjer som tvasprakig och
ibland som en bro fran ddva till horande

BARNPLANTABLADET OKTOBER 2020

da han beharskar bada spraken. Denna
mojlighet att vaxa upp med teckensprak
som modersmal finns inte och det kan inte
skapas i en hérande familj i ett dovt barns
livinnan det ndr skoldldern.

Min personliga uppfattning ar att Cl har
gjort det mojligt for inkludering i en tal-
spraklig miljo for de flesta tidigt implante-
rade d6va barn fran horande familjer. Déva
barn med andra funktionsnedsattningar
behdver ocksa detta alternativ.

Innan cochleaimplantation blev verklig-
het var teckensprak ett absolut "maste"
for alla déva barn. Sa ar det inte langre.
Att rekommendera och uppmuntra oroliga
horande foraldrar att spendera tid och an-
strangning att forsoka lara sig och anvanda
teckensprak redan under barnets forsta
levnadsar, tror jag innebar en allvarlig risk
att belasta osakra féraldrar med hoga krav
och risker att gora utmaningarna onddigt
komplicerade.

Foraldrar mdste naturligtvis informeras
om en mer an 200-arig diskussion om vad
som bast framjar dévas liv och méjligheter.
Jag tror att du forst och framst hjalper dem
genom att rekommendation att utga fran
den kommunikation som de lyckas skapa
med sitt barn — sitt modersmal.

L

Kommer teckenspraket att d6 ut?
Jag forstar helt och héllet att vuxna déva
anser att Cl kan utgora en risk for att teck-
ensprak, som traditionellt har gett dem
sociala mojligheter bade lokalt och inter-
nationellt, kommer att hotas av nedgang.
Det finns en sannolik risk for det, men det
forandrar inte det faktum att den hérande
familjen framst 6nskar att deras déva barn
ska bli talspraklig. ClI forandrar inte heller
det faktum att det endast i undantagsfall &r
mojligt att fa teckensprak att fungera som
modersmdl fér horande fordldrar.Vuxna
teckensprakiga déva har inte heller moj-
ligheter att vardera majligheterna med Cl
nar de inte har haft mojlighet att vaxa upp
med Cl sjalva.

Hérande foraldrar har i allmanhet inte
forutsattningar att ge sina barn en uppvaxt
med teckensprak som modersmal, dven om
vissa kanske vill. De maste satsa pa att Cl
kommer att vara vdgen till ett talat sprak.
For dova som blir foraldrar till ett dovt barn
innebar Cl att dessa barn har méjlighet att
vaxa upp som tvasprakiga och behdrska
bade teckensprak och talat sprak. ®

Palle Vestberg (Augusti 2020)
Oversattning Barnplantorna
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STIEN COC

Under flera decennier har behandling med
cochleaimplantat varit behéftade med in-
stallningen att Cl ar dyrt. Ingen grund har
presenterat for dessa pastaenden utan
jamforelser har gjorts med horapparater.
Sa felaktigt det kan bli. Cochleaimplantat
bestdr av yttre och inopererade delar och
behandlingen vid Cl-behandlande sjukhus
initieras av en operation (impantation).

Vid diskussioner om priset pa en be-
handling med cochleaimplantat bér jam-
forelser goras med andra behandlingar dvs
en jamforelse mellan olika patientgrup-
per och inte priser pa hérapparater och
cochleaimplantat.

SpendtoSave-rapporten visade

pa horselteknik som besparing
Forettpararsedanlanserade Barnplantorna
den europeiska rapporten “SpendtoSave”
(The Ear Foundation/UK) i Sverige, som vi-
sade att horselnedsattning ar ett av Europas
mest utmanande halso/sjukvardsproblem
med langtgaende sociala konsekvenser.
Rapporten belyser bristen pa insikter i
konsekvenserna av horselnedsattning.

18

Personer med grav hérselnedsattning l6per
fem ganger storre risk att utveckla demens-
sjukdomar an personer med normal horsel
(Lin 2012). Social isolering paverkar halsan
(Cohen 1995) och hos é&ldre personer finns
en stark korrelation mellan hérselnedsatt-
ning och kognitiv oférmaga (Lin 2013),
psykisk ohélsa, demens (Lin 2011) och att
do i fortid (Friburg 2014, Contrera 2015).
Det &r aven val kant att i gruppen per-
soner med horselnedsattning aterfinns ho-
gre arbetsloshet och undersysselsattning
jamfort med normalhdrande (Kochin 2015).
Las rapporten i sin helhet: www.
barnplantorna.se/wp-content/uplo-
ads/2017/09/SPEND-to-SAVE-web.pdf

Kostnaderna for Cl vetenskapligt
jamforbar med andra diagnoser
Lange har alla verksamma inom cochlea-
implantat velat se jamférelser mellan kost-
naderna i sjukvarden med kostnaderna for
andra sjukdomar (diagnoser).

“Global Burden of Disease” (GBD) -studien
ar en systematisk vetenskaplig ansats for
att kunna jamfora sjukdomsbdrda mellan
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olika sjukdomar, skador, och riskfaktorer
over hela varlden. Forskningen gallande
sjukdomsbérda innehaller bade forekom-
sten av en viss sjukdom eller riskfaktor och
den relativa skada den orsakar.

Svensk studie

kostnadseffektivitet av unilateral Cl
Macquarie University — Centre for the
Health Economy har genomfort en kost-
nadseffektivitetsanalys gallande CI for
vuxna. Studien baseras pa svenska forhal-
landen, det vill sdga svensk vardprocess
samt svenska kostnadsdata. | studien ingar
vuxna 6ver 18 ar med grav hérselnedsatt-
ning och studien utgdr ifrdn ett livstidsper-
spektiv och tar hansyn till handelser och re-
laterade kostnader som kan ske relaterat till
Cl, fran det att patienten far Cl, vid i genom-
snitt 61 ars alder, och livet ut. Deltagande
sjukhus ar Karolinska Universitetssjukhuset
(Stockholm) samt Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset (Goteborg). | undersékningen
framkom att tidsintervallen fér anpassning/
uppgradering till ny yttre Cl-teknik (proces-
sor) ar 8,8 ar.

Nyckelbegrepp QALY och ICER
jamfor olika diagnosbehandlingar
Fran Statens beredning fér medicinsk
och social utvarderingars, SBUs, rapport:
"Halsoekonomiska utvarderingar” anges

QALY som ar ett halsorelaterat effekt-
matt som visar livskvalitet 6ver tid och an-
vands vid jamforelser mellan olika typer av
medicinska insatser

Enligt SBU mater QALY bade tid (6ver-
levnad) och livskvalitet, det vill sdga bade
livslangd och halsostatus inklusive effekter
av eventuella biverkningar.

Livskvalitet mats pa en skala mellan
0 och 1 dar O=avliden och 1=full hélsa.
Exempelvis ger 5 ar med en livskvalitet pa
0,7 sammanlagt 3,5 QALY (5 x 0,7). QALY
kan i princip anvandas fér jamforelser mel-
lan helt olika behandlingsomraden.

Nar det galler resultatet fran en halso-
ekonomisk analys presenteras det ofta som
en inkrementell kostnadseffektivitetskvot
(incremental cost-effectiveness ratio, ICER).

ICER ar kvoten mellan kostnadsskillnad
och effektskillnad som visar pa det ekono-
miska vardet av en insats i jdmforelse med ett
alternativ. Alltsa anger ICER, kostnaden fér
attuppna ytterligare en effektenhet ndr man
byter fran den ena metoden till den andra.

Vad anses kostnadseffektivt i
Sverige enligt Socialstyrelsen?

| Sverige har Socialstyrelsen definierat olika
nivaer avseende kostnadseffektivitet

Horapparat'

Unilateralt cochleaimplantat

Skillnad
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Bakgrund

* Den forsta GBD-studien publicerades 1990 och uppdatera-

des av WHO 2002.

¢ IHME, The Institute for Health Metrics and Evaluation, ar
ett oberoende globalt halsoforskningscenter vid University
of Washington. IHME finansieras av Bill och Melinda Gates
Foundation. IHME och andra akademiska partners samarbe-
tade for att fa fram en ny GBD-studie 2010, som uppdatera-

des igen 2013.

* Det totala underlaget vid GBD 2010-studien bestod av 30
230 respondenter och ytterligare 30 660 fran den nya euro-
peiska undersokningen (som genomfordes i Ungern, Italien,
Nederlanderna och Sverige) i GBD 2013.

* | GBD-studierna har forfattarna definierat grad av funk-
tionsnedsattning, s.k. "Disability weight” mellan 0 (ingen
funktionsnedséattning) och 1 (avliden).

ICER (Kostnad/QALY (SEK))

* 4g kostnad <100000

 Mattlig kostnad 100 000—499 999
* Hog kostnad >500000

* Mycket hog kostnad > 1000000

Vidnarmre studie av Socialstyrelsens riktlinjer
kan detvara vart att notera atti England och
Wales anvander sig NICE (Brittiska National
Institute for Health and Care Excellence) av
ett troskelvarde pd 20 000—-30 000 brittiska
pund (cirka 225000-335000 svenska kro-
nor) for att bestdmma huruvida en metod
anses kostnadseffektiv.

Livstidskostnad.
vard- och QALY
hjalpmedelskostnader
7776 5.74
442923 8,72
435147 2,98

| Sverige har det inte satts en exakt grans
for hur mycket en QALY far kosta for att
uppfattas som kostnadseffektiv. Dock har
Socialstyrelsen presenterat riktmarken i
sina Nationella Riktlinjer for vad som upp-
fattas som en 13g respektive hdg kostnad
per QALY (enligt ovan).

Uppgradering fran hérapparat till
cochleaimplantat

Utifrdn ovan méatinstrument kan jamforelser
goras mellan unilateral cochleaimplantat
och horapparater. Analysen avser patienter

som anvande hérapparater fore behandling =

ICER
(SEK per QALY)

SEK 145967

1. Patienter som anvande hérapparat fore cochleaimplantatet och som hade viss nytta av horapparaten. ICER = Incremental cost effectiveness ratio. QALY= Quality adjusted life years.
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med cochleaimplantat och hade viss nytta
av horapparaten.

ICER beraknas genom att dela kostnads-
skillnad med effektskillnad.

Utrdkningen visar att ICER ar 145967
SEK vid uppgradering av behandling av
horselnedsattning fran horapparat till
cochleaimplantat. Detta resultat uppnas
genom att inkludera fler decimaler dn vad
som uppges avseende QALY. | utrakningen
ovan ar QALY avrundat till tvd decimaler,
dadrav 8,72 och 5,74.

Enligt Socialstyrelsens kriterier
visar ICER att unilateral cochlea-
implantat betingar en mattlig kost-
nad i sjukvarden.

Kostnadseffektivitet Cl kontra
andra kirurgiska behandlingar

For att ytterligare placera Cl-behandling i
ett ekonomiskt sammanhang i sjukvarden
har jamforelser gjorts i kostnadseffektivitet
mellan olika kirurgiska behandlingar

Cl kontra primar

knaplastik och hoftplastik

Annu tydligare blir det hur underfinansierad
behandlingen med cochleaimplantat ar i
Sverige om vi jamfér Cl-behandlingen med
knaplastikbehandlingen.

Cl-behandlingen har ett ICER vérde pa
145967 SEK/QALY. Medeldldern vid CI-
operation ar 61 ar och antalet operationer
arligen ar 200.

Avseende knaplastik ar ICER vardet
150454 SEK/QALY Medeldldern &r 68,8
ar men antalet knaplastik operationer som
utfors arligen ar 15500.

Bada behandlingarna (CI kontra kna-
plastik) betecknar enligt Socialstyrelsens
kriterier mattliga kostnader for sjukvarden
men det utférs 15300 fler knaplastik-ope-
rationer arligen i Sverige.

Nar det galler hoftplastik ar ICER vérdet
337083 SEK/QALY. Medeldldern vid opera-
tion for man ar 67,6 ar och kvinnor 70,1 ar.
Det utférs 18600 hoftplastik-operationer
arligen.

Ar detda s&fasom har nyttaav unilateralt
cochleaimplantat? Knappast. Det finns fler
an 25000 vuxna med mattlig till grav hor-
selnedsattning i Sverige. Uppskattningsvis
15000 av dessa torde uppfylla de medi-
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Kirurgisk behandling

Shuntkirurgi normaltryckshydrocefalus
Unilateral cochleaimplantat

Primar knaplastik

Primar hoftplastik

Transfemoral amputation

cinska kriterierna fér Cl-behandling. 200
vuxna erhéll CI 2018. Ungefar 3 000 vuxna
har Cl. Det torde inte finnas nagra tveksam-
heter dver att det ar ett stort gap mellan
behov och genomférande; behandlingen
ar kraftigt underfinansierad.

Svenskar har samst tillgang

till modern teknologi i Europa!
Intervallet for uppgradering/anpassning till
ny yttre Cl-teknik (Cl-processor) ar 8,8 ar
vilket motsvarar 145967 SEK/QALY. Skulle
intervallet for uppgradering sankas till 5 ar
skulle det visa pa ett ICER-vérde av 169 548
SEK/QALY. Med andra ord skulle ett byte av
processor for Cl-patienter (vuxna och barn)
vart femte ar fortfarande vara kostnadsef-
fektivt utifran ett sjukvardsperspektiv.

For den enskilde skulle de tekniska for-
delarna med streamingfunktion och méjlig-
heter med senaste teknik till vard pa distans
innebara ofantligt mycket.

Vid en narmre studie av uppgraderings-
intervallen till ny yttre Cl-teknik i Europa
tycks Sverige fortsatt vara samst.

Land Antal ar

Sverige 7-15 ar (beroende pa
region. Nationellt
beslut saknas.)

Storbritannien  vart femte ar

Tyskland 5-6 ar
Frankrike 5-6 ar
Belgien 3-5ar
Nederlanderna 5 ar

Norge 6 ar

Danmark 6-8ar
Island 2-4ar

Ar det dyrt att behandla

med cochleaimplantat?

Det ar inte langre ratt att havda att be-
handling med cochleaimplantat &r dyrt. Cl
ar kostnadseffektivt i jamférelse med andra
kirurgiska behandlingar, men framstar som

ICER (SEK/OALY) Kostnadseffektivt
80600 ldg kostnad
145 967 mattlig kostnad
150 454 mattlig kostnad
337083 mattlig kostnad
868 479 hog kostnad

kraftigt underfinansierat i sjukvarden och
darmed underfinansierat. Det &r ett mycket
svart funktionshinder att ha en grav hor-
selnedsattning.

Jamlik och tillganglig sjukvard med hég-
sta kvalitet maste bli en realitet dven for
barn och vuxna i behov av cochleaimplan-
tat och de med Cl bér garanteras livslang
behandling utifran uppdaterad teknik.®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande BARNPLANTORNA
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Astrid, Sigge och Lisa ar syskon

Tva hor med ClI

I Barnplantorna erévrar vi mycket
kunskap genom att dver lang tid folja
familjer till barn med horselnedsatt-
ning (Cl, hérapparat eller benférankrad
hérapparat).

N&r barnen blir tondringar och s& smaning-
om unga vuxna och sjalva ska kunskap om
sin horsel och forutsattningar for att héra
optimalt brukar de sjalva ta kontakt med
0ss i Barnplantorna. Manga ganger har vi
formedlat vardefulla kontakter for dem eller
varit involverade i att de blivit aktuella for
uppgradering till nyare teknik.

Astrid, Sigges och Lisas foraldrar ar i
borjan av en 1ang horselresa dar besok pa
sjukhuset i Lund har blivit rutin for att Astrid
och Lisa ska héra alltid och optimalt.

Men hur var det allt bérjade?

22

Vi hade hdga

forvantningar fran borjan

Fia och Fredrik blev medlemmar i Barn-
plantorna redan innan Astrid hade Cl-
opererats efter det att hennes dovhet diag-
nostiserades. Orsaken till dovheten visade
sig vara Connexin 26. Fia berattade da:

— Vi kénner inte till ndgot om detta i
slakten, men anlagen maste finnas hos
bade mig och Fredrik.

2016 uppfattades det som tidigt att Astrid
opererades redan vid nio manaders alder
och pa Barnplantornas familjeldger det aret
var redan Astrid heltidsanvandare. Fia och
Fredrik har varit kunskapstorstande redan
fran borjan och deltagit pa Barnplantornas
sommarlager, kurser och Nordisk Konferens.
| majnumret av Barnplantabladet kan du
lasa mer om Astrid och nar Barnplantorna

besokte henne pa forskolan, ett foraldra-
kooperativ i Malmo.

— Vi visste att Astrid hade goda férut-
sattningar for bra resultat med Cl pga tidig
upptdckts, tidig operation och dévhet pa
grund av Connexin 26, berattade Fia.

Familjen har utékats
med ytterligare tva barn
Hosten 2020, mitt i pandemin, har vi bo-
kat ett nytt besék hos familjen. Denna
gang tillsammans med Jan Andersén,
leg. psykolog vid Sahlgrenskas/SU:s Cl-
avdelning i Goteborg. Det blir inga hals-
ningskramar utan férsiktigt avstand under
pratstunden.

Astrid dr nu dtta ar och som vilken at-
tadring som helst. Nu har hon dessutom tva
syskon, Sigge som ar fem ar och normal-

hérande samt Lisa ett dr och Cl-hdrande
sedan knappt sex manaders alder.

Fia och Fredrik ar precis tillbaka fran det
arliga kontrollbesoket vid Cl-kliniken i Lund
med Astrid. De ar bade glada och stolta
Over Astrid.

Testet TROG 21 visade att Astrid i sin
sprakforstaelse ligger klart Gver genomsnit-
tet, berattar familjen.

Utifran erfarenheter fran andra tidigt
implanterade barn vet vi i Barnplantorna
attdetfinns tre tydliga framgangsfaktorer;
engagerade foraldrar, tydligt talsprakligt
fokus som stéttas av AVT-handledning.

Fran att ha varit mycket oroliga nar
Astrids dovhet diagnostiserades mots jag
av en familj med en sann forvissning av att
kunna stédja alla sina tre barn under deras
uppvaxt for att de alla tre s& smaningom
ska kunna ta plats i vart gemensamma
samhalle. En horselmatning visar en “Cl-
horselkurva” med en hortroskel pa cirka
20dB

Taluppfattningen visade pa 98 procent
for hoger sida och 96 procent pa vanster.

Slutsatsen &r att det faktiskt inte kan
fungera sa mycket battre och att detta ar
inget unikt fér barn med Cl idag utan sna-
rare en ny norm.

BARNPLANTABLADET OKTOBER 2020

"Vi ar sa nojda”
Det bubblar ur Fia och Fredrik.

— Jag dlskar att dka till Lund, konstaterar
Fia glatt.

Relationerna med Cl-teamet vid sjukhu-
seti Lund &r mycket bra.

Vad finns det da fér andra fragor att
kommentera som brukar vara aktuella? Det
kan handla om hur det fungerar i badet;
hora eller inte hora. Fredrik berattar att
dagens processorer ar hyfsat vattentata,
men att Astrid badar med vattenskyddet
pa och ddrmed kan hon héra och samtala
aven vid bad.

Flyttade fran

Malmo foér barnens skull

| Malmo, dar familjen tidigare bodde i
innerstan, fungerade det bra med for-
skolan (se Barnplantabladet maj 2016).
Situationen i en storstad som Malmé och
med valdigt stora skolor gjorde att Fia och
Fredrik borjade fundera dver uppvaxtmiljé
for sina barn. Da hamnade inte Malmo
hdgst upp pa listan i prioritet. De ville bo
pa en mindre ort, nara naturen, med sma
skolor och med en tryggare uppvaxtmiljo
for Astrid och hennes syskon. De flyttade
till idylliska Torna Hallestad utanfor Lund.

Connexin 26

Connexin 26 ar den vanligaste
genetiska orsaken till
horselnedsattning och ar lika
vanlig som t .ex. cystisk fibros.
Innebord ar att genen for
bildning av connexin 26, ett
protein i stodjecellerna runt
harcellerna, saknas fran bade
mor och far. Connexin 26 svarar
for ndarmare 30 procent av svar
medfédd hoérselnedsattning.

Under férskoletiden hade Fia och Fredrik
kontakt med Horselenheten i Lund, men
sedan Astrid borjade i forskoleklass och nu
i arskurs 2 sa har den kommunala hérsel-
pedagogen Anita Richmond i Lund varit ett
stort stéd. Hon har regelbundna informa-
tionssamtal med skolan, larare och rektor
och gér uppfdljningar tre ganger per ar.

— Hon ar verkligen proaktiv, konstaterar
Fredrik.

| forskolan fungerade det bra utan hjalp-
medel, men i skolan har det installerats ett
judutjamningssystem (Front Row) samt
klassrumsmikrofoner kopplade till Front
Row (inte till processorerna). Astrid sager
sjalv att hon hor battre nar mikrofonerna
anvands.

Astrid gdr i dk 2-3 med 20 elever i
arskurs 2 och 10 elever i arskurs 3. Totalt
finns det 60 elever pa den lilla byskolan
intill lanthandeln. Astrids klass (2—3) har
tva larare och tva fritidspedagoger. Fran
arskurs 4 byter Astrid skola till en skola i
narliggande Dalby strax utanfor Lund, dar
bade Fia och Fredrik arbetar. Fia och Fredrik
har en plan 6ver sina barns skolgang. De
har kontroll dver familjens situation, vilket
ar sa viktigt.

Vilka ar rdden till andra familjer?

Det dr normalt att kanna sig lite villradig
som foralder, dven om du har normalho-
rande barn. Nar du far barn som har del-
vis andra behov och dar det kanske stalls
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andra krav pa dig som forélder galler det
att fokusera pa méjligheter och méjligheter
dven utifran eventuella begransningar. Sa
har beskriver Fia det:

— Jag tror att det ar viktigt att vi utma-
nar vara barn och inte krattar manegen
for mycket och dven vi foraldrar beho-
ver utmanas. Vi har haft héga forvant-
ningar fran borjan och efter det forsta
“Barnplantalagret” som vi bevistade for-
stod vi att det skulle ga bra for Astrid. Vi
|aser rapporter och Barnplantabladet. Vi
engagerar oss i fotboll, gympa, ja allt for
vara barn. Det hdr kanns bra.

Barnplantornas familjeldger betyder
mycket for framgang hos barnen. Att se
sa manga andra barn med Cl under en hel
vecka ar en aha-upplevelse for manga bade
vuxna och barn. Det ar glddjande att ett
antal far- och morforaldrar ocksa bevistat
ldgren genom aren.

Fredrik inflikar rad till andra foraldrar:

— Det ar viktigt att fa till en bra start,
hitta en bra férskola och férvissa dig om
att de dr intresserade och att de i sin tur
far ett bra stdd i sitt arbete.

Lisa visade sig ocksa vara dov

Nar Astrids dovhet diagnostiserades och
visade sig bero pa Connexin 26, sa visste
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ocksa Fia och Fredrik riskerna for ytterligare
barn med dévhet nar de bestamde sig for
att skaffa fler barn.

Sigge 5 '4 ér fédd som normalhdrande. De
bestamde sig for ett tredje barn.

— Vid tredje graviditeten kande jag en
storre 6dmjukhet infér vad som kan handa.
Redan i magen visste jag att barnet inte
horde. Nar jag var i vecka 30 horde jag
plotsligt ett mycket hégt ljud men i ma-
gen hoppade inte bebisen till; da visste jag,
sager Fia.

Bade Fia och Fredrik kande att de visste
nar Lisa foddes att hon var dov, men det var
anda jobbigt under tiden fram till operation.
Nar Lisa grat sa Astrid plétsligt:

— Mamma var néra Lisa sa hon kanner
din andedrakt ndr du pratar.

Barn ar kloka.

Cl-operation

Vid Cl-kliniken i Lund visade de pa stor kun-
skap om Cl-behandling dvs klinisk bepro-
vad erfarenhet sedan operationer av barn
redan 1991. Forsta minderariga barnet i
Sverige Cl-opererades i Lund.

Det gjordes en hdrselmatning, ingen
anpassning av horapparat gjordes innan
Cl-operation. MR gjordes och sedan opere-
rades Lisa vid 5 manaders alder. Hon vagde
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da 9 kg. Bilaterala implantat opererades in
samtidigt, berattar Fia.
Det ar verkligen ett snabbare férfarande
idag nér Cl ar betraktat som en rutinbe-
handling. Inkoppling utférdes redan tva
veckor efter operationen och Lisa reage-
rade pa ljud omedelbart vid inkopplingen.
Hon blev heltidsanvandare omgaende!
Fia och Fredrik har stor kunskap om Cl
och med tva barn som nu har CI kommer
de under resans gang att samla pa sig yt-
terligare viktiga erfarenheter. Kriterierna for
framgang hos barn med Cl ar tydliga: Kloka
och kunskapstorstande foraldrar, valj ratt
forskola och skola, se till sd att du far upp-
daterat stod av horselvard och kommun,
ha en aktiv dialog med alla involverade i
stéd och larande for ditt barn. Allt detta
kan endast astadkommas om du sjalv ar
uppdaterad med kunskap. Fia och Fredrik
har kontroll dver sina barns utveckling. De
ar pa Kunskapstaget framat. Astrid, Sigge
och Lisa har tur. ®

Tack for besék hos er i Torna Héllestad

Ann-Charlotte Gyllenram

Elias foraldrar bestamde sig

Flytt fran Ostersund
till Hassleholm

Annu ett spiannande besék, denna
gang hos Elias familj i Hassleholm.
Bada foraldrarna ar larare och fann att
stodet for Elias i skola i Ostersund inte
skulle motsvara det som de 6nskade
for Elias for att han skall fa alla majlig-
heter nu och i framtiden. Dessutom var
det langt till Cl-behandlande sjukhus,
Karolinska i Huddinge/Stockholm.

Vi flyttar! Men vi tar det fran borjan.

Elias foddes med normal horsel

Elias foddes som tredje barn och pojke i
familien 2009. Horselscreening visade
inte pa nagra avvikelser och graviditeten
var normal, berattar Elias mamma Cecilia.
Han féddes med kejsarsnitt, men det hand-
lade mer om att tidigare barn varit stora.
Broderna Samuel foddes 2004 och Noel
2006 och de dr bada normalhérande.

Indikationer pa att ndgot var fel
Det blev en 1ang process fram till att Elias
diagnostiserades.

— Nar Elias var 14 ar och satt pa golvet
sa ramlade han helt pltsligt at sidan och
jag och Morgan (barnens pappa) blev na-
turligtvis oroliga och sékte hjalp i varden.
Efter ett halvt &r hande det igen och vi
akte till sjukhuset for nya undersokningar.
berattar Cecilia.

Det dréjde tills Elias var 1% ar innan
han borjade ga och det var sent i jamférelse
med broderna Samuel och Noel, men som
Cecilia konstaterar:

— Det forstod vi inte da. Jo, vi forstod
och var oroliga men varden sa att det var
normalt.

P& sjukhuset i Ostersund gjordes flera
undersokningar av 6gon, MR (magnet-
rontgen), koll for att utesluta epilepsi m.m.

}OMMY:.
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Dock gjordes ingen ytterligare kontroll av
horseln. Cecilia och Morgan tror att hérseln
redan i det ldget borjade att fluktuera. Nar
sedan Elias var sen med talet blev de natur-
ligtvis bade oroliga och undrande.

— Jag var mer orolig an Morgan, sager
Cecilia.

Vipratar om krishantering och att mam-
mor och pappor ofta hanterar kriser pa
olika satt, nagot som ocksa ar uppenbart
for oss i Barnplantorna vid alla kontakter
med foraldrar. Det viktiga ar att foraldrar
kommunicerar och har inbérdes forstaelse
for varandras olikheter i krissituationer. Har
har aven interventionsteamen (horselvard)
en stor uppgift.

Diagnos: dovhet
Nér Elias var 3 dr och 8 manader ramlade
han pa kvallen och slog i munnen.
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— Elias vaknade pa natten med ett skrik
och kraktes. Vi trodde forst han fatt mag-
sjuka men marker efter ett tag att han ar
yr berattar Morgan.

Fard till akuten och pa sjukhuset gjordes
ater undersokningar. Cecilia och Morgan
hade vid det har laget konstaterat att Elias
inte ldngre reagerade pa musik efter att ha
alskat musik. Cecilia sa till Iakaren:

—Han hor inte!

Till sist fick de remiss till ONH (6ron- n3s-
och halskliniken) och hjérnstamsaudiometri
(ABR) gjordes under narkos och det be-
kraftades att Elias verkligen var helt dév.
Ldkarna visste inte varfor och ringde dr.
Eva Karltorp vid Cl-kliniken pa Karolinska
i Stockholm, som genast ringde upp dem.
Eva Karltorp var ett stort stdd och hon ordi-
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nerade cortison, ett halmstra vért att préva
for att se om horseln kom tillbaka igen,
konstaterade Eva Karltorp.

Familjen levde verkligen i en “sorge-
bubbla” som de uttryckte det.

Horseln kom tillbaka
Som ett mirakel bérjade emellertid Elias att
hora igen.

— Elias satt i mitt knd och utan att han
sag mitt ansikte sa jag att mamma alskar
dig. Elias svarade da “...och pappa”, berat-
tar Cecilia.

Undersokningar visade och bekraftade
att horseln successivt kom tillbaka. Trots
detta remitterades familjen till Cl-kliniken
pa Karolinska. Karltorp konstaterade att
det handlade om hérselnedsattning och att

initialt skulle Elias anpassas med hérappa-
rater men att det sannolikt skulle bli aktu-
ellt med cochleaimplantat s& smaningom.

Elias hade horapparater mellan 4-5 ars
dlder och det fanns flera tillfallen under
denna tid som hérseln férsvann och kom
tillbaka igen.

Sorg och hopp
Cecilia och Morgan konstaterar att det
alltid kommer att finnas en sorg Gver att
ha férlorat en bit av sitt barn fran nar Elias
var horande. Det dr exakt sa det ar for for-
aldrar vars barn blivit déva efter en hjarn-
hinneinflammation. Har delar vi manga
erfarenheter.

Samtidigt konstaterar Cecilia och
Morgan:

— Vi kdnde o0ss sa trygga med den stora
kunskap som fanns pa Cl-kliniken pa
Karolinska. Redan efter forsta besoket nar
vi fick méta Eva Karltorp kénde vi HOPP.

Ingen tvekan infér cochleaimplantat
Nar Elias var 4 ar och 11 manader hjalpte
inte horapparaterna langre och han ge-
nomgick en Cl-operation.

— Vifick veta att kirurgen Anders Frejd
hade 1dng erfarenhet s& vi kandes oss
trygga med det dven om vi naturligtvis var
oroliga. Pa Elias femarsdag skedde inkopp-
lingen av Cl-horseln. Elias har i dagslaget
Cl och hérapparat pa motsatt ora, sdger
Cecilia.

Efter inkopplingen tog talutvecklingen
fartigen.

Gentest

Pa Karolinska/Stockholm gjordes en gen-

undersékning, som visade pa forandringar

i den s.k. Pendredgenen bade hos mamma

och pappa. Aven morfar bér p& denna gen.
Mer om Pendred kan du ldsa har www.

barnplantorna.se/lva-pendred-syndrom/

Stort steg att flytta till Skane

Det drojde inte lange innan Cecilia och
Morgan, som bada ar larare, konstate-
rade att inga av skolorna i Ostersund ver-
kade passa for de behov som Elias nu har
i en skolsituation. De fick information om
en kommunal horselskola i Hassleholm,
Silviaskolan, med undervisning i mindre
grupper.

— Vi dr bada larare och var stora oro var
maluppfyllelse. Elias ska ha samma mdjlig-
heter som sina broder och malet ar vanligt
gymnasium, sager Cecilia.

De tyckte att det var bra med alla
tekniska hjdlpmedel i undervisningen pa
Silviaskolan. Rektor Christian Orn ingav
stort fortroende. De berattar bada att det
fanns en stor oro att kompisunderlaget
skulle vara for litet pa Silviaskolan, men
som Cecilia sager:

— Det kan vi kompensera for hemma
med ett rikt foreningsliv. Vi har lamnat
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Jamtland och tanker stanna i Skane. Det var
ett stort steg att [dmna familj, slaktingar,
vanner och att salja huset men...

Elias klarar skolan utan problem. Alla
trivs i familjen med ndrhet till hav och
badstrander och Jamtland finns ju kvar nér
langtan efter skiddkning t.ex. blir stor. Allt
kanns ratt och har blivit sa bra.

— Silviaskolan &r en talande skola.
Teckenspraksundervisning sker en gang
per vecka, men Elias tycks mattligt intres-
serad och hemma pratar vi bara, konsta-
terar Cecilia.

Sikta mot stjarnorna
Ett speciellt synsatt genomsyrar familjen
och Cecilia och Morgan sager samstam-
migt:

— Sikta mot stjarnorna sa far man se hur
ldangt man nar. Vi aremot alla typer av curling.

Elias och hans broder &r alla tre aktiva och
spelar innebandy, fotboll, cyklar, springer
och spelar tennis. Elias spelar ocksa instru-
ment; bade piano och gitarr.

Mormor och morfar ar pa besok fran
Jamtland under en vecka och visst berdttar
de att de var ledsna nar familjen flyttade
anda ner till Skane, men mormor konsta-
terar:

— Vi ar hdr manga ganger per ar och vi
ser ju hur ratt detta blev for hela familjen.

Ja, flytten blev dver forvantan, sager alla
runt kaffebordet. ®

Tack till hela familjen for att ni sa generdst
har delat med er av erfarenheter.

Ann-Charlotte Gyllenram
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Behandling med cochleaimplantat

Vinst for individer och samhalle

Under alltfér manga ar har behand-
lingen med cochleaimplantat i sjuk-
varden varit tyngd av sa mycket ne-
gativa kanslor och faktaresistens att
det hdammat utvecklingen av interven-
tion dvs adekvat habilitering for en ny
malgrupp déva — de som HOR.

Lange har vi i Barnplantorna pldderat for
att cochleaimplantat ska beskrivas utifran
en annan terminologi inom sjukvarden
och habiliteringen. Det duger inte langre
att beskriva Cl som en tekniskt avancerad
hérapparat eller i vérsta fall dyr horapparat.
Beskrivningen ar inte korrekt.

Besparingar i sjukvarden paverkar
aven Cl-varden
Terminologin Gver hur cochleaimplantat
ska beskrivas ar viktig. Det handlar dven
om hur Cl varderas inom sjukvard, ha-
bilitering och i samhallet. Det finns idag
omfattande kunskap baserade pa kliniska
beprovade erfarenheter och evidens om
cochleaimplantat som behandling. De som
HOR med cochleaimplantat &r patienter pa
livstiden vid alla kontakter med sjukvarden.
Cochleaimplantat &r bade kostnadseffek-
tivt for samhallet men ocksa otroligt livs-
kvalitethdjande for barn savdl som vuxna.
| Region Vastra Gétaland (liksom i flera
andra regioner) har lange Cl-behandlingen
varit kraftigt underfinansierad. | december
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2019 nadde Barnplantorna som patient-
organisation i kontakten med Halso- och
sjukvdrdsndmnderna och 5 miljoner extra
fordelades till Sahlgrenska/SU och Cl-
verksamheten. Pengar som skulle avsattas
till uppgradering for att fler barn och vuxna
skall fa mojligheter till nyare Cl-teknik.
Det stora erkannandet av cochleaimpan-
tat som behandling kom emellertid i juni
2020 efter skrivelse fran Barnplantorna i
maj 2020. Halso- och sjukvardsnamnden
i Goteborg formedlade ett dverskott i sin
budget for 2020 pa 50 miljoner kronor.
Medlen férdelas pa foljande behandlingar:

e (ancergenetisk mottagning:
6 miljoner kr

e Stralbehandling, utbildning:
3,5 miljoner kr

* Glukosmatare och insulinpump:
23 miljoner kr

» Cochlea, implantat och utbytesproces-
sorer: 7,3 miljoner kr

* Halsofrdmjande funktion inom psykos-
varden: 1,5 miljoner kr

» Kopt somatisk specialistsjukvard:
8,2 miljoner kr

Antligen! Detta far ses som vagledande for
andra sjukhusregioner. Cochleaimplantat
betraktas darmed som en val kliniskt be-
prévad behandlingsmetod. Vid resursfordel-
ning jamférs cochleaimplantat med andra
behandlingar i sjukvarden. Kanske kan detta
bana vag for forandrade synsattinom habili-
teringen ocks3, till interventionsverksamhe-
ter med val utvecklade interventionsplaner
under kontinuerlig utveckling for att méta
forandrade behov hos en patientgrupp barn
med familjer och vuxna.

Barnplantornas statistik
Barnplantorna bildades 1995. Lénge var
Barnplantornas statistik dnda kallan i

Sverige till hur manga Cl-implantationer
som utférdes per ar! Sedan mer dn tio ar
tillbaka har kliniken for cochleaimplantat
vid KUS/Karolinska i Stockholm pa upp-
drag av Socialstyrelsen samlat in nationell
statistik.

Eftersom Barnplantornas insamling skil-
jer sig fran Socialstyrelsens statistik kom-
pletterar de varandra. Om Barnplantorna
skulle utdka sin statistikinsamling vore det
onskvart att registrera hur manga av de
unilaterala Cl-anvandarna (barn, vuxna)
som har stimulans via hérapparat pa mot-
satt sida. Tyvarr ar det alltfor resurskra-
vande for en liten patientorganisation som
Barnplantorna, att bredda omfattningen av
den statistikblankett som arligen skickas ut
till Cl-behandlande sjukhus.

P& Barnplantornas webbsida kan du
folja dokumentationen drligen av Barn-
plantornas statistik: barnplantorna.se/
horselteknik/statistik/

Senaste statistiken anger:

BARN

Fram till den 1 januari 2020 har
567 erhdllit unilateralt Cl

768 erhdllit bilaterala Cl

96 har genomgatt en reimplantation
Under 2019 erholl

15 barn unilateralt Cl

59 barn bilaterala Cl

3 barn genomgick en reimplantation

VUXNA

Fram till den 1 januari 2020 har

2 979 erhallit unilateralt Cl

248 erhdllit bilaterala Cl

87 har genomgatt en reimplantation
Under 2019 erholl

189 unilateralt Cl

20 bilaterala Cl

2 personer genomgick en reimplantation
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Konklusion utifran statistiken

Barn i behov av dubbla cochleaimplantat
erhaller det. Vi har fortsatt som patient-
organisation ingen kannedom huruvida
nagon férdlder tackar nej till cochlea-
implantat for sitt barn. En gissning ar att
det kanske handlar om déva féraldrar och

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

da troligen utifran desinformation om nyt-
tan av Cl.

Detta ar i sa fall ytterst beklagligt da
dova barn till dova foraldrar, som erhaller
Cl och adekvat horselhabilitering, ar de
enda barn som torde utveckla fullstandig
tvasprakighet (tal, teckensprak).

En annan slutsats ar att behandling med
cochleaimplantat ar sakert. Endast tre barn
genomgick under 2019 en reimplantation.
Siffran for vuxna var tva. @

Barnplantorna
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Uppgradering av Cl-teknik:

Hur mycket

betyder det | vardagen?

Barnplantorna har antligen lyckats
implementera ett nytt sjalvklart syn-
sattisjukvarden; namligen att cochle-
aimplantat ar en livslang behandling.
I tidigare artikel har i tidningen fram-
star det med all 6nskvard tydlighet
att cochleaimplantat behandlingen
ar kostnadseffektiv. (se sid 16)

Men vad sdger anvandarna da? De som
hor med cochleaimplantat. Under 2018-
2019 var ett antal unga vuxna 0ss syn-
nerligen behjdlpliga i att fa sjukvdrden i
Region Vastra Gétaland och Sahlgrenska/
SU att forsta varfor att héra nagot battre
ar ett storre lyft for den som redan har
en horselnedsattning. Det kan ingalunda
jamforas med de som har normal horsel.
Darfér fragade vi ndgra unga vuxna som
blivit uppgraderade fran Nukleus 5 proces-
sorn till Nukleus 7.

Tre individer som fick fdrmanen att uppgra-
deras till Nukleus 7 processorerna i Region
Vastra Gotaland nar Barnplantorna i sam-
verkan med Sahlgrenska/ONH drev igenom
extrapengar till uppgraderingar. For dem
ar det entydigt varfor uppgraderingar vart
femte dr bor vara regel och en viktig del
i den livslanga behandlingen for att hora
och hora till.

Se mer information reportaget "Ar det
dyrt att behandla med cochleaimplantat”
sid 18. ®

Barnplantorna
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— Jag ar forstas supertacksam Gver att
ha fatt mojligheten att uppgradera fran
N5 till N7 i varas. Jag markte direkt av
klara forbattringar, exemplen &rmanga,
men hade nog varit annu fler om inte
det vore for rekommendationerna att
undvika storre sociala sammanhang i
och med corona. Forsta dagen med
N7, till exempel, blev jag sa himla paff
Over att jag faktiskt kunde héra vad
min sambo sa till mig, samtidigt som
dammsugaren var igang. Vidare har jag
|attare att hora och delta socialt, och
jag forundras 6ver hur mycket jag har
missat tidigare med N5 utan att riktigt
ha forstdtt det. Det har blivit lattare
att fora samtal med andra manniskor i
ett rum dar det befinner sig fler mann-
iskor och ljud i bakgrunden, sdsom pa
apoteket dar jag brukar extrajobba, i
lunchrum eller pa slaktkalas. Jag kan-
ner att jag kan umgas och delta aktivt
pd ett helt annat satt, och inte bara
sitta i bakgrunden och aldrig riktigt
hora eller hanga med.

Batteritiden dr mycket battre.
Batterierna haller nu fran att jag vak-
nar pa morgonen till jag gar och lagger
mig pa kvallen, medan de innan var ett
orosmoment da de kunde ta slut efter
7-8 timmar. Sarskilt problematiskt var
det ndr jag jobbade hela dagar, och
batteriet pl6tsligt kunde ta slut, och jag

var alltid tvungen att bara med mig ett
extra par uppladdade batterier.

Det dr otroligt smidigt att kunna styra
over processorerna via Nucleus Smart-
appen pa telefonen. Jag kan justera
volym och kanslighet, och byta mellan
olika program for att optimera min horsel
i olika situationer, samt halla koll pa bat-
terinivan. Dessutom kan jag nu strdomma
ljud direkt fran telefonen till processorer-
na, vilket har underlattat valdigt mycket.
Jag hor mycket battre i telefonsamtal och
videor, och det dr dessutom sarskilt prak-
tiskt da jag inte ldngre behdver krdngla
med de hérlurar jag behévde innan. Jag
ar mycket bekvamare med att lyssna och
kommunicera med ljud via telefonen, da
jag annars brukar foredra att kommuni-
cera skriftligt.

Jag anvander dven MiniMikrofon
och TV-streamer. Mikrofonen ar liten
och otroligt smidig att bara med sig
och anvdnda i vardagen, och &r ett bra
komplement till N7. Det &r dven denna
jag anvander for att stromma med da-
torn, vilket har varit valdigt anvandbart
dd jag hade en hel del distansundervis-
ning i varas. TV-streamern har ocksa
fungerat valdigt bra, sarskilt nar vi tittar
pa livesanda program dar textningen
ar dalig.

Jag ar alltsd helndjd med att ha
N7 — livet har blivit mer tillgangligt fér
mig, och jag njuter dver att fa hora och
hora till.

Pojke 19 ar som
precis har paborjat en
universitetsutbildning i Lund
—Ja, jag hor battre i bullriga miljéer
och mycket bakgrundsljud sorteras
bort. Hor inte alls exempelvis ljud
fran flakt eller liknande. Fick testa en
gang med mina gamla installningar
och hade helt och hallet glémt av hur
flakten later.

Det gick valdigt fort att vanja sig,
bara nagon vecka eller sa. Det var
storre skillnad nar jag uppgraderas

Ung man 36 ar, socionom

—Jag anvander streamingfunktio-
nerna dagligen ndr jag talar i telefon
privat och i arbetet, nar jag tittar pa
TV i hemmet och ndr jag anvander
mikrofonen pa moten eller i andra
sammanhang. Jag skulle ha valdigt
svart for att aterga till den ursprung-
liga utan dessa funktioner bade pa
jobbet och fritiden.

Jag &r mycket glad 6ver uppgrade-
ringen och beslutsfattarna borde se
det som en investering for 0ss anvan-
dare. Det kostar samhallet lite (raknat
per manad) samtidigt som det ger 0ss
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till N5 fran tidigare processor. Men det
var storande i borjan nar man ar van att
hora allting och helt plétsligt sorteras
vissa ljud bort.

Den absolut frémsta fordelen ar strea-
mingfunktionerna och att man kan kon-
trollera allt via mobilen. Processorn vager
aven mindre och tar mindre plats bakom
orat. Det ar positivt.

Jag anvander streamingfunktioner
valdigt mycket. Gillar att lyssna pa musik
och har alltid tyckt att t-ldget brukar ge
storningar i stadsmiljo men nu streamar

anvandare storre mojligheter och mindre
begransningar.
Jag hade mdjligheten att 1ana N6 (jag
hade Nukleus 5, N5) innan jag fick N7
men utan detta Ian skulle jag sannolikt
inte klarat av att ha det arbete jag har
idag. Ett kvalificerat och viktigt arbete
som har en stor och viktig samhallsnytta.
Nar beslutsfattare gor dessa kalkyler
sa bér man ocksa beakta vilken skillnad
det gor for oss anvandare i vardagen. Hur
manga vill idag ga runt med en 10 ar gam-
mal smartphone? Det sker en enorm och
snabb utveckling pa alla tekniska omraden.
Tank da hur det &r med ett Cl som ersatter

man direkt frdn mobil till processor
utan storningar. Fungerar valdigt bra
att prata i telefon, hor allting valdigt
tydligt. Upplever att jag hér musik
battre och slipper att komma ihdg
att ta med mig t-slinga eller liknande.
Anvénder PhoneClip att streama lju-
det fran dator till processorn nar jag
har distansundervisning pa universi-
tet. Det fungerar valdigt bra!

ett sinne. Vem av oss vill ga runt och
forsoka hoéra med en 10 dr gammal
processor nar det finns en eller i vissa
fall tva uppgraderingar fram i tid som
innebar avsevdrda skillnader. Samhallet
sparar pengar pa lang sikt genom att
satsa pa oss som hér med Cl.
Uppgraderingar bor ske som i flera
andra landsting och som i 6vriga varl-
den, ungefar var femte ar. Om det inte
ska ske for hela malgruppen (alla med
Cl) sa bor man satsa pa de som nytt-
jar tekniken alltid och i synnerhet de
som ar yrkesverksamma nar det galler
vuxna. Sjalvklart att satsa pa barn.
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Meningokockfonden:

Dodlig sjukdom kan
drabba barn och ungdomar

Meningokocker dr bakterier som orsakar
meningit (hjarnhinneinflammation) och
sepsis (blodférgiftning) . Det &r en syn-
nerligen allvarlig sjukdom som orsakar
flera dodsfall varje ar i Sverige. Globalt
smittas 5 miljoner manniskor arligen och
meningokocker orsakar 300 000 dodsfall.
Trots det dr kunskapsnivan om sjukdomen
ldg i Sverige i jamforelse med manga andra
lander.

Barn och unga mest utsatta

Sjukdomsférloppet ar hastigt och kan vara
kortare an 24 timmar och resultera i allvar-
liga hjarnskador, amputationer men ocksa
dodsfall. Darfér maste kunskapsnivan om
meningokocker 6ka hos allmanheten, i
samhallet sdval som i sjukvarden. Det ar
en relativt ovanlig sjukdom som drab-
bar mellan 50 och 100 personer varje ar
i Sverige men dédligheten ar 10 procent och
20 procent Gverlever men med allvarliga
biverkningar. Det snabba sjukdomsfdrlop-
pet och symptom som latt férvaxlas med
andra mindre allvarliga sjukdomstillstand,

gor det dessutom svart for vardpersonal
att snabbt diagnostisera och pabdrja be-
handling. Eftersom sjukdomsforloppet ar
hastigt ar tiden till diagnos och behandling
avgorande for 6verlevnad.

Extra hjartskarande ar att spadbarn,
barn under 5 drs alder, tondringar mellan
15-19 dr samt unga vuxna mellan 20-29
ar, ar dverrepresenterade bland de insjuk-
nande i meningokockmeningit. Vem som
helst kan drabbas!

Andra lander tar sjukdomen pa
storre allvar

Det finns tva typer av vaccin tillgangliga pa
marknaden, en for bakterietyp A, C, W och
Y och en for typ B. I Sverige ar dock ingen av
dessa vacciner del av det allmanna vaccina-
tions-programmet eller subventionerat pa
annat satt. | andra lander, som vart grann-
land Norge, i Storbritannien, Spanien och
USA ar kunskapsnivan om meningokocker
hdgre och vaccination erbjuds riskgrup-
perna i viss utstrackning. | Norge erbjuder
vissa kommuner sina studenter vaccin, och

Sa kanner du igen symptomen:

o

Utslag Tomt uttryck Krakningar
1?2
@ ///ﬁ)‘
Trott Kalla hénder/ Forvirrad

fotter

@

Kramper/anfall Ogillar Kraftig
starkt ljus huvudvark
Feber Ledvark Smaérta/vark
i nacken

32

utlandska studenter behdver vaccinera sig
mot meningokocker for att fa studera pa
manga highschool och universitet i USA.

Ditt stod kan radda liv

For ett ar sen gick min son Mathias
bort i meningokockmeningit. P& grund
av okunskap om denna sjukdom och
dess ofta hastiga forlopp startade jag, i
samband med Mathias déd, stiftelsen
Meningokockfonden fér att 6ka kannedo-
men om sjukdomen.

Meningokockfonden vill bidra till 6kad
bred kunskap till allmanheten saval som till
forskolor och skolor samt sjukvarden om
sjukdomen. Vi vill uppmdrksamma pd det
synnerligen snabba sjukdomsforloppet .

Moajligheten till prevention mot mening-
okocker genom vaccination kan endast bli
en realitet om kunskap finns att tillga om
meningokocker och dess fasansfulla foljder.

For att fler inte ska behdva do, stod vart
arbete fér en varld fri frdn meningokocker -
ditt bidrag gor skillnad! ®

b Y
Christine Bennborn,
mamma och grundare av
Meningokockfonden
Swish: 1230702720
Bankgiro: 5477-8014

Smart har aldrig varit enklare

Cochlear” Nucleus® Kanso® 2-ljudprocessorn
ar den minsta och lattaste laddningsbara

ljudprocessorn i varlden som inte bérs @
bakom 6rat.’ miljder.

Processorn finns i olika fargalternativ for att
passa olika stilar. Den ar designad for att
vara sa diskret och bekvam att man knappt
marker att man har den pa sig.?

© © ©®

Koppla upp dig till det du alskar

Beprévad horselteknik?5for att hjalpa till att
uppleva tydligare ljud, dven i utmanande

Stromma samtal och underhéllning direkt fran
kompatibla Apple- eller Android” -enheter.

Kompatibel med Nucleus Smart App*,
med mdjlighet att kontrollera instéllningar,
funktioner och fa information direkt.

Enkel® och hallbar® allt-i-ett-design, med
ett inbyggt uppladdningsbart batteri utformat

for att kunna lyssna hela dagen’.

Las mer pa www.cochlear.com
Folj oss pé:m fyD
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antingen varumarken eller registrerade varumarken som 4gs av Cochlear Limited. Cochlear, #1FIH, 34 L7, 22201, Hear now. And always, Nucleus,
Kanso, Advance Off-Stylet, AutoNRT, Contour Advance, Custom Sound, Freedom, Hugfit, Hybrid, NRT, SmartSound, True Wireless, den ellipsformade
Cochlearlogotypen och varumérken som bér en ® eller ™-symbol, &r antingen varumérken eller registrerade varuméarken som dgs av Cochlear Limited (om
inget annat noterats). © Cochlear Limited 2020. 2020-10 Swedish Translation of D1777162 V12020-09
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Till minne av Professor Goran Bredberg

Pionjar inom

ur tiden

Professor emeritus Géran Bredberg, en
av de stora pionjarerna avseende ini-
tieringen och utvecklingen av cochle-
aimplantat, som dterskapar horselsin-
net, har avlidit 83 ar gammal.

Goran Bredbergs medicinska bana bérja-
de pa lakarlinjen pa Karolinska Institutet/
KI 1957. Efter avslutad utbildning vid KI
flyttade han till Goteborg for vidareutbild-
ning inom 6ron- nds- och halssjukdomar
samt forskning, som inriktade sig pa hor-
selsndckans anatomi, histopatologi och
aldrandeprocesser. Detta ledde fram till
en doktorsavhandling 1968 och vidare fill
ett s.k. postdoc ar i USA vid University of
lllinois.

Vid aterkomsten till Sverige blev det
Uppsala och Akademiska Sjukhuset och ut-
veckling av dronkirurgiska fardigheter samt
fortsatt forskning. 1979 gick farden vidare
till Stockholm dar han blev éverlakare vid
ONH-kliniken pa Sodersjukhuset och chef
1984. Det var for dvrigt samma ar som
han utférde den forsta cochleaimplantat-
operationen pa vuxna i Sverige.

Pionjar, visionar med mod

Cochleaimplantat 13g i sin linda initialt.
Motstandet mot att dterskapa ett sinne var
stort och Goran Bredbergs arbete mottes
av bade misstro och motstand. Att vara
visiondr hanger samman med att se det
forgangna, ha stor kannedom om nutid
samt en nyfikenhet och vetgirighet om
framtiden. Dessa egenskaper innehade
Goran Bredberg samt dartill mod och ett
otroligt engagemang. Han och ndgra andra
entusiastiska lakare (bl.a. overlakare Sten
Harris i Lund) blev banbrytare for cochle-
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aimplantat. Med forbattrad Cl-teknik och
utveckling av Cl-kirurgin forbdttrades re-
sultaten for patienterna successivt.

Goran Bredberg utvecklade dven tillsam-
mans med MED-EL en sérskild elektrod att
anvandas for patienter dar snackan blivit
forbenad efter meningit (hjarnhinneinflam-
mation)

Initierade Cl-operationer pa barn
Goran Bredberg utforde bredvid Sten
Harris (Stockholm, Lund) de forsta Cl-
operationerna pa barn 1991. Motstandet
frdn dovrérelsen var massivt. Géran
Bredberg och Sten Harris banade vdg
for utveckling och implementering av Cl-
behandling hos barn. Genom stor interna-
tionell kunskapssamverkan knét han ihop
kirurgi och dvrig medicinsk behandling av-
seende cochleaimplantat, men insdg ocksa
vidden av samverkan med hérselhabilite-
ringen for att utveckla intervention utifran
att optimera nyttan av Cl hos barn for att
utveckla hérsel och talsprak.

Hans engagemang strackte sig ocksa till
insikten av att en foraldrar- och patientor-
ganisation var nddvandig fér denna nya
patientgrupp — barn som hér med ett ater-
skapat sinne.

Barnplantorna — Riksférbundet for
Barn med Cochleaimplantat bildades.
Goran Bredberg entusiasmerade de for-
sta foraldrarna, som med sina barn var
en stor del i banbrytande arbete i utveck-
lingen av cochleaimplantat. Ann-Charlotte
Gyllenram, ordférande i Barnplantorna
konstaterar:

— Hans glodande engagemang spred
han till mig. Han gav mig modet att vara
sprakror for cochleaimplantat pa barn i

Cl-behandling

Géran Bredberg

en tid nar motstandet var stort. Generdst
delade han med sig av internationella
kontakter, vilket snabbt bidrog till att
Barnplantorna vaxte som organisation.

Cl-kliniken etablerades i Stockholm
1999 utnamndes Goran Bredberg till pro-
fessor i Audiologi vid Karolinska Institutet.
Samtidigt flyttade cochlea-
implantat-verksamheten fran Soder-
sjukhuset till egna lokaler pa Huddinge
Sjukhus, Karolinska universitetssjukhuset.
Sveriges forsta Cl-klinik etablerades.

Goran Bredberg och Sten Harris
blev de férsta hedersmedlemmarna i
Barnplantorna.

Vilken livsresa och livsgarning — att
forandra dova barns och vuxnas liv.
Cochleaimplantat &r en av de stérsta
medicintekniska landvinningarna i modern
tid att dterskapa ett sinne — horselsinnet.
Goran Bredbergs garning inom omradet
kan inte nog poangteras eller beskrivas. ®

BARNPLANTORNA

Den fiargstarka reklambyran
som gor er extroverta!

Vi jobbar med passion och entusiasm med malet att du ska synas,
lyckas samt gora fortjanst i din verksamhet. Kontakten med oss
racker — vi loser alla typer av profileringsuppdrag!

(X) Xtrovert Media www.xtrovertmedia.se

Vastergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se
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GRATTIS DU HAR
BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok
i modern familjeintervention

Boken ger vardefull horselkunskap till fordldrar, verksamma inom forskola, skola
och horselvard. Den senaste malgruppen kopare ar audionomstudenter.
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Det kan vara svart att hitta, sovra och ta till sig kun-

skap via till exempel Internet. Boken fyller ett tomrum i
att forse lasaren med baskunskap i tiden.

Forfattarna Radi Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram: “ldsarna av boken inser att
det aldrig tidigare har funnits storre mdjligheter att forbéttra och optimera forut-
sattningarna for barn med hérselnedséttning. Lat boken inspirera dig. Ta del av nya
behandlingsmetoder, teknologiska landvinningar och specialpedagogiska modeller.”

80 sidor av “empowerment” som du aldrig mott forut! 0
Kop boken via www.barnplantorna.s



