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ORDFORANDEN HAR ORDET

Ar vi ndjda?

Utveckling ar for oss i Barnplantorna
ett honnérsord. Det ar fortsatt be-
klagligt att verksamheter/myndighe-
ter tycks skilja pa ett medicinskt och
pedagogiskt perspektiv nar horselned-
sattning/dovhet hos barn och ungdo-
mar diskuteras, ventileras och stdts och
bldts in absurdum och da oftast utifran
synsatt.

Medicinskt perspektiv —
pedagogiskt perspektiv
Nar perspektiven diskuteras och kanslorna
|att svallar dver i en vurm for att alltid vilja
behdlla verksamheter intakta s som det

alltid har varit, fortrangs fakta. Aldrig har
jag slutat forundras Gver hur verksamhets-
ansvariga kan fortranga, att en medicinsk
behandling (cochleaimplantat) ger en ut-
vecklingsbar hérselfunktion som i allra
hogsta grad paverkar den pedagogiska
larmiljon. Det torde inte vara okant att las-
inldrning ar en auditiv process och att barn
som HOR dérmed har helt andra férutsatt-
ningar att ldra sig att lasa och darmed ta
in kunskap an ddva barn eller barn med
dovhet/horselnedsattning dar horseln inte
nyttjas eller utvecklas i skolan.

Darmed instéller sig osokt fragan var-
for barn med cochleaimplantat slutar an-

"Vi ar skyldiga barnen
och deras familjer sa
mycket mer i en tid
nar cochleaimplantat
och sofistikerade
hérapparater banar
vag for fler barn att bli
samhallsbarare. Vi far
inte svika barnen!”

vanda sina Cl-apparater i specialskolan?
Hur mdnga barn handlar det om? Varfér
samverkar inte specialskolorna med Cl-
verksamheterna? Ar det sa att perspek-
tiven krockar? Det finns idag omfattande
klinisk beprévad erfarenhet om mdjlighe-
terna for dova barn nar de genomgatt en
Cl-behandling. Mélgruppen ddva barn har
forandrats.

Cl-narrativen har

ingen inverkan pa synsatten?
Barnplantorna och Cl-verksamheterna
trodde nog initialt (tidigt 1990-tal) att an-
talet barn med Cl, bilaterala Cl, tidig Cl-

operation skulle bana vég fér férandring
och en utveckling av verksamheters arbets-
satt utifran en ny malgrupp barn med andra
behov &n gdrdagens déva barn.

Visst skulle alla berattelser om barn,
ungdomar och vuxna med Cl vara en del i
denna forandring? Nu senast publicerade
Sahlgrenska/ONH-kliniken en beréttelse pé
Instagram om en ung kvinna, mamma till
fyra barn med en medfédd hérselnedsatt-
ning, sina prévningar nar hérseln férsamra-
des. Det blev svart i sociala sammanhang,
foraldraméten, situationer med barnen och
vid utbildningen till barnmorska.

—Jag kunde ju inte langre héra vad som
sades och hjalpa barnen l6sa konflikter, be-
rattade hon.

Som manga andra med en horselnedséatt-
ning isolerade hon sig, men hon gav aldrig
upp. Hon hade det som vi i Barnplantorna
bendmner “grit” (jakla anamma).

Hon sékte hjalp och fick remiss till utred-
ning om behandling med cochleaimplantat.
Manga unga vuxna med Cl, som jag kan-
ner har igenkdnnande last inldgget pa
Instagram. Inkopplingen var forstas bade
spannande och lite skrammande kanske.
Vad ska man férvanta sig?

— | borjan ville jag inte sténga av den ens
pa natten. Jag ville héra allt, berattar Miia
Sousoulas i reportaget.

Hon bejakade sin hérselutveckling och
forstod att lyssnande och traning skulle ge
resultat. | december blev hon fardig barn-
morska.

— Det hade aldrig gatt utan cochlea-
implantat. Jag har fatt tillbaka mitt gamla
jag, sager Mia. Samtidigt skickar hon en
med en uppmaning till alla med liknande
problem. Det finns hjdlp att fa. Det finns
hjalpmedel. Sok hjalp.

Tank, alla berattelser som finns om barn,
ungdomar och unga vuxna som hor med
Cl och tar plats i vart gemensamma sam-
halle. Vad positivt. Berattelserna saknas
inte. Klinisk beprévad erfarenhet saknas
inte men danda férhindras en utveckling av

foraldrade synsatt inom ett antal verksam-
heter!

Alla projekt och

utredningar — utvarderade?

Under decennier alltsedan cochleaimplantat
behandlingens begynnelse ar vimanga som
deltagit i orakneliga referensgruppmoten,
organisationer har skrivit remissvar, men
vad hande?

Malva-projektet, hur mycket pengar
spenderades det pa denna utredning som
i vart fall SPSM och specialskolorna var
entusiastiska infor. Nu skulle Manillaskolan
(statlig specialskola) slas samman med den
kommunala hérselskolan Alvik. Alltfor att
inte elevantalet skulle hota Manillaskolans
framtid. Barnplantorna var inte entusiastis-
ka. Barn med hérselnedsattning och dovhet
skulle isoleras tillsammans. Vad skulle det
innebara for barn med horselnedsattning
eller for barn med en utvecklingsbar hérsel
genom CI? Som val var realiserades inte
dessa tokigheter!

Den basta och mest genomgripande
utredning som har gjorts i en kartlaggning
av dév/horselomradet inklusive sprakstor-
ning och skola utfordes av statlig utredare
Jan Sydhoff och utmynnade i SOU 2016:46,
Slutbetankandet av utredningen om kvalitet
i utbildningen fér elever med vissa funktions-
nedsattningar. Det ar manga inom skola och
en rad andra organisationer som fortsatt
beklagar att utredningen verkade hamna i
byraladan pa Utbildningsdepartementet. Av
vilka skal da? | vart fall gjorde SPSM sitt yt-
tersta i sitt ndstan 30 sidor Idnga remissvar
att forpassa slutbetankandet till byraladan.

“For att na malet om dkad malupp-
fyllelse och 6kad valfrihet ar det enligt
Specialpedagogiska skolmyndighetens upp-
fattning av vikt att man ser till hela popula-
tionen och hittar en balans mellan dnskemal
om dkad likvardighet och de valfardsinsat-
ser som samhallet erbjuder. Av det skalet
ar det anmdrkningsvart att utredningen sa
tydligt i vissa delar betraktar stod till en liten
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grupp utifran ett medicinskt synsatt och inte
utifran ett pedagogiskt perspektiv” (SPSM:s
remissvar SOU 2016:46).

SOU 2016:46 torde vara den forsta stat-
liga utredningen som hade en férankring i
verkligheten och ocksa féreslog férandring-
ar utifrdn en ny malgrupps behov, hanvisade
till behov av specificering av specialskolans
malgrupp medelst en ny utformning av skol-
lagens bestammelser om specialskolan och
redogjorde for ekonomiska konsekvenser
av férslagen i slutbetdnkandet. Dessutom
gjordes en internationell utblick inom
namnda omrade samt en forsknings- och
kunskapssammanstallning. Det sistnamnda
angavs ha brister och alltfor manga studier
ar fallstudier, vilket gor att evidens saknas.
Allt detta har Barnplantorna ocksa papekat.

Men SPSM:s remissvar verkade besta i
ett fornekande av malgruppens férandring,
men som var ett masterverk i byrakratisk
retorik utan verklighetsférankring. En ideo-
logisk bakatvolt tillbaka i tiden ndr déva
barn var dova. Punkt slut!

Hoérselhabilitering — intervention

i tiden?

Varken Barnplantorna, Cl-verksamheterna,
andra verksamheter eller engagerade fram-
attankande professionella kan tydligen
paverka synsatten i specialskolan. Aven
tidigt Cl-opererade barn Iéper risk att bli
icke-anvandare av sina Cl och €] utveckla
hérselfunktion om de inte stimuleras i hor-
sel- och talsprak i forskola och skola. Det
ar sorgligt.

Naval, Barnplantorna bestamde sig for
att ta tempen pa interventionsverksamhe-
terna. Vi far manga rapporter fran bade
foraldrar och professionella, men med en
enkat skulle vi kunna fa mer uttémmande
resultat 6ver horselhabilitering/intervention
och var ndgonstans de befinner sig i sitt
utvecklingsarbete.

Vi vet att det i Sverige pagar intressant
utvecklingsarbete i form av utveckling av

ONH-registret och Horselbarnregistret. En =
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grupp undersoker ven framtagandet av na-
tionella riktlinjer med ett valdokumenterat
vardforlopp och hur det ska kunna tas fram
oberoende av var familjer till barn med hor-
selnedsattning bor. Sa positivt. Detta har
Barnplantorna efterlyst och efterfragat un-
der manga dr. Det vill vi verkligen bidra till.

Utifran det tog Barnplantorna fram en
enkat som riktar sig till hérselhabilitering
barn och ungdom i alla Sveriges regioner,
faktagranskad av lakare och forskare. Da
var det bara att skicka ut den, eller? Plotsligt
stotte vi pa patrull. Ingen tycktes ha ett re-
gister dver alla ndmnda verksamheter i alla
regioner. Organisationen for Sveriges Horsel-
vardschefer hade inget kontaktregister. SKR
(Sveriges Kommuner och Regioner) svarade
inte pa forfragan. IVO (Inspektionen for Vard
och Omsorg) hade inget uppdaterat register
och uttryckte bekymmer éver detta. De bad
halsa att det vore Onskvart att regionerna
hérde av sig till dem med kontaktuppgif-
ter. Ansvarig lakare for ONH-registret hade
vissa uppgifter. Utifran denna djupdykning
i fundamentala svarigheter att utforma na-
tionella riktlinjer tog Barnplantorna kontakt
med alla Sveriges regioner.

Nu har vi ett register och enkaten ar ut-
skickad och vi invantar svar fran alla verk-
samheterna inom barn- och ungdoms-
hérselhabilitering. Spannande! Syftet ar
att svaren ska utmynna i en rapport fran
Barnplantorna.

Samverkan nédvandigt

Det dr nédvandigt med nationella riktlinjer

grundade pa den omfattande kliniska be-

provade erfarenhet som existerar idag och
utifran bred forskningsevidens.

| detta nummer av Barnplantabladet
presenteras darfor en rad intressanta
doktorsavhandlingar. Jag deltog pa Anna

Perssons disputation via zoom pa Karolinska

Institutet i slutet av 2020. Utifran betygs-

kommitténs fragor framkom:

e Tidig horapparatanpassning och tidig
pabdrjan av intervention racker inte for
horsel- och talutveckling.

* Det kravs heltidsanvandning av hérap-
parater dven om barnet har en latt eller
mattlig horselnedsattning.

e Det krdvs exponering for horsel och tal-
sprak i horsel- och talsprakutvecklande
miljoer.

Iy
-,

* Madnga kriterier ska uppfyllas och dven
multidisciplindra team ar viktiga for att
folja barn, anpassa intervention och
stodja foraldrar.

e Fordldrar maste fa regelbunden informa-
tion om mojligheter och konsekvenser
av olika beslut.

Efter disputationen konstaterar vi (anyo)
att det fortsatt brister i hérselhabilitering
(intervention) i Sverige da flera matmetoder
i Anna Perssons studier annu inte finns i
interventionsverksamheterna utan har bara
anvants i hennes studie!

Mer fran Anna Perssons avhandling
och flera andra nordiska avhandlingar
ldser du langre fram i detta nummer av
Barnplantabladet, men svaret pa fragan
om vii Barnplantorna ar ndjda maste anda
bli — nej! Vi ar skyldiga barnen och deras
familjer sa mycket mer i en tid nar cochlea-
implantat och sofistikerade horapparater
banar vdg fér fler barn att bli samhallsha-
rare. Vi far inte svika barnen! ®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

g,
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Vad vill alla lasa om...?

Pandemin omdjliggér for oss i Barn-
plantorna att gora reportage un-
der 2021 om familjer till barn med
cochleaimplantat eller andra typer av
horhjalpmedel. Vi i Barnplantorna vet
attreportagen ar populdra och viktiga
for att visa pa utveckling; inte bara
hos barn och unga, men ocksa visa pa
vilket stod familjerna far, vilket stod
barn och unga far samt synliggéra
vilka kriterierna ar for att barns och
ungas utveckling ska optimeras.

| Barnplantabladet 2020 hann vi precis
innan pandemin besoka Hilda och Axel och
deras foraldrar i Vadstena. De dr i tondren
och deras tillvaro ar inte sd olik andra ton-
aringars. Axel idrottar mycket; Hilda gillar
tjejkvallar. De skulle aldrig, aldrig vilja vara
utan sina Cl.

Fabian 20 ar konstaterade att han inte funde-
rar sa mycket pa att han har Cl. Vid besok pa
Barnplantornas kansli i Goteborg berattade
han att han var pa vég sjalv till Skottland via
Landvetter flygplats for att halsa pa en kusin.

Emil (till héger)

Nar vi trodde att pandemin var dver i borjan
av sommaren 2020 besokte vi Fredrik och
Viktor i Lund. De &r tvillingar och har bada
en horselnedsattning. Deras stora intresse
ar bilar.

Astrid, Sigge och Lisa bor utanfor Lund
med mamma och pappa. Bade Astrid och
Lisa hér med Cl. De tillhor den nya genera-
tionen dova barn som tidigt fatt mojligheter
att héra med Cl.

Emil dr fodd dév och har hért med Cl, hela
sitt liv tycker han nog. Innan han pabdrjar
universitetsstudier i Lund bestamde han sig
att ensam uppfylla sin drom, ndmligen att
aka som volontar till Sydamerika. Laste du
han vadliga berattelse i Barnplantabladet?
Utan Cl-hérseln hade den inte varit mojlig
utan andra hjalpmedel &n ClI.

2022 18r du méta fler familjer och ung-
domar som vill beratta sin historia om att
hora i en ny tid dar den horselteknologiska
utvecklingen erbjuder fler méjligheter an
begransningar. ®

Fabian

b %

Sigge, Lisa och Astrid

WSOy
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Fredrik och Viktor
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World Hearing Day 2021 - Hearing Care for ALL
Screening - Intervention - Kommunikation

World Hearing Day firades dter den 3
mars over hela varlden. WHO (World
Health Organisation) uppskattar att
6ver 500 miljoner barn och vuxna (6ver
40 miljoner barn) globalt lever med
horselnedsattning. Odiagnostiserad
horselnedsattning uppskattas kosta
mer an 750 miljarder USD (ameri-
kanska dollar) arligen och paverkar
dessutom individens majligheter till
kommunikation och goda hélsovillkor.
Det ar positivt att medvetandet om be-
hovet av 6kade interventionsinsatser
successivt fortydligas. Andd himmas
utvecklingen av interventionsinsatser
aven i lander som Sverige i hur vi ser
pa horselnedsattning.

WHO manar till handling!

Under parollen “Screena — rehabilitera —

kommunicera” manade WHO den 3 mars

2021 till global handling och visade pa en

ldng rad budskap som bor lyftas i alla lan-

der. Det handlar om:

* Antalet personer som lever med odiag-
nostiserad horselnedsattning ar oac-
ceptabel.

* Regelbundna undersokningar av hérseln
ar nodvandig for att forhindra och upp-
tacka horselnedsattning under livscykeln.

» Samhallets investeringar i kostnadseffek-
tivintervention ger 6kad livskvalitet och
ar en ekonomisk besparing fér samhallet.

* Horselvard bor integreras med natio-
nella planer fér vard och hélsa.

| Sverige kravs en

uppdatering i synsatt!
Folkhalsomyndigheten, SKR (Sveriges
Kommuner och Regioner), Socialstyrelsen
och ned till sjukvarden i regionerna bor
flytta diagnostisering och behandling av
horselnedsattning/dovhet langre upp pa
diagnos-agendan i prioritering.

Det ar idag odiskutabelt att stora sam-
héllsvinster ar méjliga om ansvariga for
sjukvarden uppdaterar synsatten pa hor-
selnedsattning fran en kostnad till att se
att god hérsel och halsa ar intimt forknip-
pade med varandra. Cochleaimplantat-
behandling betingar en kostnad i niva med
en knéplastikoperation. Andd utférs 15000
stycken knaplastikoperationer arligen mot

cirka 200 cochleaimplantatoperationer! Ar
det sd god horsel varderas bland politiska
makthavare inom sjukvarden?

Entydig forskning och klinisk beprévad
erfarenhet visar att alla vara sinnen dr vikti-
ga och férlust av sinnesfunktioner ar forlust
i hjdrnaktivitet (neurologiska funktioner).

Det behévs i Sverige och manga andra
lander halso- och policystrategier for att
optimal hélsa ska vara en mojlighet for alla
under hela sin levnad.

Kostnaden for utanforskap

ar hogt for barn och vuxna

Barn med dévhet/horselnedsattning mas-
te garanteras en optimal kontinuerlig vard
och interventionsatgarder i tiden under
hela sin levnad, for att erbjudas mojligheter
att utveckla horsel, tal, sprak och kognitiva
formagor. Utifran ett folkhalsoperspektiv
ar priset for utanforskap gigantiskt for
samhallet.

Sjukvdrden/hdrselvarden maste utveckla
och uppdatera interventionsinsatser for att
horselscreening— diagnos —anpassning av
hérapparat/behandling med Cl— pabdrjan
av intervention — intervention utifran ett
livsperspektiv sker enligt nationella riktlin-
jer i ett val utvecklat vardférlopp i tiden.

| Sverige saknas nationella riktlinjer for
barn med horselnedsattning/dovhet!

For vuxna kravs halso- och policystrate-
gier i tiden for att alla ska kunna bibehalla
god halsa under aldrandet. Optimering
av alla sinnesfunktioner ar viktigt. Cirka
35 procent av demensfallen skulle kunna
mildras genom att manniskor slutar roka,
Okar den fysiska aktiviteten, minskar social
isolering och vardar sin mentala halsa. 2017
publicerade ansedda The Lancet en rapport
dar all publicerad data om riskfaktorer for
demens hade belysts. Rapporten visade att
den enskilt storsta orsaken till demens ar
horselnedsattning — nio procent.

| Sverige saknas nationella riktlinjer for
vuxna med horselnedsattning/dovhet!

Det finns behov hos Folkhélsomyndig-
heten att bedriva upplysning avseende kor-
relationen Horsel-Halsa.

Kostnaden av att

inte behandla hoérselnedsattning...
Folkhdlsomyndigheten anger att “Livs-
villkoren och vara levnadsvanor paverkar
var halsa. Det ar den grundlaggande ut-
gangspunkten for allt folkhalsoarbete”.
Ansvariga inom sjukvard/regioner maste
snarast prioritera adekvata resurser till hor-
selprevention (vaccinering, hérselscreening
av nyfodda saval som aldre éver 65 ar) och
hérselframjande/bevarande behandling for
okad livskvalitet. Folkhdlsomyndigheten
bor snarast verka for att tydliggéra den
ekonomiska besparing for samhdllet som
behandling av horselnedsattning ar.

Barn och vuxna med cochleaimplantat/
hérselimplantat eller andra typer av hérap-
parater maste kunna lita pa att sjukvarden
prioriterar dem som patientgrupp utifran
ett livsperspektiv. Konsekvenserna av att
inte héra ar gigantiska bade for individen
och fér samhdllet.

Det ar dags att beslutsfattare forstar
konsekvenserna och kostnaderna av att
inte behandla horselnedsattning!

Skifte i synsatt pa
horselnedsattning angelaget
| en intressant artikel i NY Times, Can
Hearing Aids Help Prevent Dementia (www.
nytimes.com/2020/02/20/magazine/
hearing-loss-dementia-alzheimers.html),
beskrivs behoven av att bade fordjupa vara
synsatt pa horselnedsattning men ocksa
andra fokus for att utveckla interven-
tion i tiden samt adekvat samhallsin-
formation om hérselnedsattning.

| artikeln konstaterar ONH-lakaren,
Justin Golub vid Columbia University
Medical Center: “changing how
we think about the relationship
between hearing and health might
inspire peaple to take precautions
to prevent hearing loss and to
treat it sooner.”

| artikeln l3ser vi: “We
always frame it as a disa-
bility,” he says. “But | like
the idea of hearing fitness. -

* -

)¢
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Better hearing is better for you and better
for your mind. If you tell a college student,
‘Don’t blast your ears with loud noise be-
cause when you're 70 and you have a lot of
hearing loss, you're at an increased risk of
dementia,” they re not going to care about
that. But if you say, ‘Hey, hearing is good
for your brain, the more hearing you have
s better," that has immediate implications.”

Horsel & "Hearing fitness”, d.v.s. att ta
hand om sin hérsel, ar bra for din hjdrna
och framjar “fitness”. Med denna termi-
nologi skulle kanske manga, som utsatter
sig for hoga ljud antingen i arbetet utan
horselskydd eller via lyssnande pa musik
onddigt hogt i horlurar éka sitt medve-
tande om “Hearing & Hearing fitness".

Ta hand om din horsel: Det &r bra for din
hjérna och halsa utifran ett livsperspektiv.
Borja nu oberoende av hur gammal du
ar — det handlar om din halsa!

Den 3 mars firades #WorldHearingDay
globalt under parollen Hearing Care for
ALL. Screen — Rehabilitate - Commu-
nicate. Viblir fler och fler som ar organise-
rade och kommer att driva och medvetan-
degora fragor om Horsel & Hélsa nationellt
saval som internationellt. ®

Barnplantorna
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Norsk doktorsavhandling:

Livskvalitet hos barn med
cochleaimplantat — en summering

Att vara fodd med en hérelnedsattning/
dovhet paverkar barn och vuxna pa en
rad omraden under livet. Ett flertal studier
visar att barn och unga med hérselnedsatt-
ning har en samre livskvalitet jgmfort med
jamndriga som inte har en hérselnedsatt-
ning (se t.ex. Fellinger, Holzinger, Sattel,
& Laucht, 2008; Huber, 2005; Nimensivu,
Roine, Sintonen, & Kentala, 2018; Roland
et al., 2016), aven om inte alla studier fin-
ner detta (se dven Loy, Warner-Czyz, Tong,
Tobey, & Roland, 2010; Meserole et al.,
2014; Perez-Mora et al., 2012).
Orsakerna till 1agre livskvalitet i denna
grupp ar komplex, men spraksvarigheter ser
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ut att ha stor betydelse avseende svarigheter
med social interaktion samt dven psykiska
svarigheter. (Dammeyer, 2009; Stevenson et
al., 2010: Theunissen et al., 2014). Aven om
horapparater (HA) och cochleaimplantat (Cl)
ar hjalpmedel som kan ge tillgang till ljud sa
arinte horseln i nivd med hérseln hos andra
jamndriga. Manga barn med hérselnedsatt-
ning fran tidig barnaalder kdmpar med tal-
spraket, men ju tidigare barn diagnostiseras
med hdrselnedsattning och anpassas med
HA eller Cl tidigt desto battre kommer deras
talsprak att bli (Ching et al., 2013; Cupples et
al., 2018; Dettman et al., 2016; Karltorp et
al., 2019). Den férbattrade tillgang till hérsel
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och talsprak som horseltekniska hjalpmedel
ger, har medfdrt att en majoritet av de barn
som har en hérselnedsattning i Norge ar
elever i skola pa hemorten. Det sammanta-
get gor att det ar nédvandigt med ytterligare
kunskap om hur dessa barns vardag ser ut.

Doktorsavhandling

undersodkte livskvaliteten

| doktorsavhandlingen Quality of life in
children with hearing loss (Haukedal,
2020) undersokte jag barnens vardag ge-
nom tre artiklar, tva artiklar om barn som
anvander Cl som ar publiserade i interna-
tionella tidskrifter (Haukedal, Lyxell, & Wie,
2020; Haukedal, Torkildsen, Lyxell, & Wie,
2018) och en artikel som handlar om barn
som anvander hérapparater som for nar-
varande ar under utvardering (Haukedal et
al., til fagfellevurdering).

Darfér kommer denna summeringen av
avhandlingen endast avse de tva artiklar som
handlar om barn som anvander CI. Data som
denna doktorsavhandling bygger pa ar en
del av ett storre forskningsprojekt: Sprak,
hersel og livskvalitet hos personer
som fikk Cl som barn mellom 1988 og
2015. Projektet utfordes pa uppdrag av Hel-
sediktoratet och genomfdrdes pa Rikshospi-
talet i samverkan med Universitetet i Oslo.
Syftet med detta projekt var att undersoka
hur det gick fér alla de personer som hade
fatt Cl som barn (under 18 ar) i Norge. Flera
av deltagarna i det projektet som helhet var
vuxna, ndgra var i fyrtiodrsaldern och det
handlade om hur de horde, hur de kommu-
nicerade och hur de hade det i sin vardag. |
Norge utférs alla Cl-operationer pa barn vid
RikshospitaletiOslo. Darmed var det méjligt
att invitera alla som hade fatt Cl under den
aktuella perioden ftill att delta i projektet i

anslutning till det arliga kontrollbesoket vid =

Hassleholms
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Cl-enheten i Oslo. Detta resulterade i att
hela 80 procent av populationen av personer
som hade fatt Cl som barn i det bestémda
tidsintervallet deltog under projektperioden.
Denna strackte sig éver flera ar och i denna
period inkluderades ocksa tva andra grupper
med barn och féraldrar. En grupp bestod
av barn som anvander hérapparater och en
grupp barn med typisk horsel.

Barn mellan fem till tolv ars alder

| alla tre artiklar i avhandlingen var bar-
nen mellan fem och tolv ar gamla och de
hade inga kanda funktionsnedsattningar
som kunde paverka sprak eller livskvalitet
utéver deras horselnedsattning. De hade
en icke-verbal férmaga i normalomradet
och minst en fordlder som hade norska
som modersmal. Genomsnittlig alder vid
implantation var 34 manader for hela grup-
pen och 20 manader for de barn som var
fodda dova. Majoriteten av barnen hade
erhallit cochleaimplantat fore fyllda tre ar
(90 procent).

Barnens livskvalitet

Medelst frdgeformuldret Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL)
(Varni, Seid, & Kurtin, 2001) mattes bar-
nens livskvalitet. Frdgeformuldret ar dver-
satt till norska och mater livskvaliteten som
en kombination av fysisk halsa, emotionell
och social funktion samt hur barnen fung-
erar i skolan. Definitionen baserar sig pa
Varldshalsoorganisationens vardering av
livskvalitet som en flerdimensionellt be-
grepp (Saxena & Orley, 1997; The WHOQOL
Group, 1995). Barnens sprak blir testat
med Clinical Evaluation of Language
Fundamentals - 4 (CELF-4), som ar Gver-
satt och standardiserat for norska (Semel,
Wiig, & Secord, 2003).

Jamforelser barn

med Cl och hérande barn

| den férsta artikeln jamfor vi féraldrarap-
porter om livskvaliteten hos barn med Cl
med jdmnariga med normal horsel. Urvalet
bestod av 106 barn med Cl och 80 barn
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med normal hérsel. Vifann inga skillnader
mellan barn med Cl och jamnariga barn
med normal horsel i livskvalitetsomraden
som fysisk halsa och emotionell funktion.
Det var dock skillnader mellan grupperna
totalt sett och pa livskvalitetsomradena so-
cial funktion och hur de fungerar i skolan
(jdmfoért med hérande barn i samma alder).
Har ligger barn med Cl lagre genomsnittligt
an barn med normal hérsel. Denna skill-
nad var signifikant sakerstalld, men den
var dock icke sd stor.

Nar vi studerade hur manga i var grupp
som hade oroande lag livskvalitet fann vi
att ett flertal av dessa barn med Cl rappor-
terades ha liknande nivder av Iag livskvali-
tet som jamnariga utan horselnedsattning.
Nar vi studerade vad som hangde ihop med
foraldrars rapporter om hogre livskvalitet
fann vi att det hangde ihop med battre
horsel i vardagssituationer. Battre talsprak
var ocksd associerat med hogre livskvalitet.

Livskvalitet ett subjektivt begrepp
Livskvalitet raknas emellertid forst och
framst som ett subjektivt begrepp, och vi
Onskar darfér att undersoka hur barnen i
den forsta artikeln rapporterade om sin
egen livskvalitet.

| artikel tva jdmforde vi darfor sjalvrap-
porterad livskvalitet hos barn som hade Cl
med jdmndriga normalhdrande barn.

Nagra av barnen fran artikel ett var for
unga for att kunna rapportera sjalva om
sin egen livskvalitet. Darfor var det farre
barn med Cl i denna artikel, 84 stycken,
som jamfordes med 84 barn med normal
horsel som var individuellt matchade av-
seende dlder och kon. Inte heller i denna
artikel fann vi nagra skillnader mellan de
tva grupperna avseende fysisk halsa och
emotionell funktion.

Det fanns dock skillnader mellan grup-
perna totalt sett och dven avseende social
funktion och hur de fungerar i skolan. Dock
var inte skillnaderna har sa stora och flerta-
let av barnen rapporterade om livskvalitet
jamforbar och i niva med den som ses hos
jamndriga horande barn.

Det var fler barn &n foraldrar som rappor-
terade om jamforbara nivaer pa livskvali-
tet (med hérande barn), tre av fyra barn,
medan det hos foraldrar var lite fler an half-
ten. Nar vi jamforde barnens rapportering
med férdldrarnas fann vi emellertid ingen
skillnad pa gruppniva. Men nar vi tittade
pa Gverensstammelsen mellan barnens och
fordldrars svar sag vi att den var dg. Detta
innebar att foraldrar och barn endast i li-
ten grad var eniga om hur barnen hade
det. Detta &r inte ovanligt och kan handla
om att fordldrar och barn uppfattar situa-
tionen olika. Béttre talsprak hos barn, att
vara aldre vid testtillfallet och att vara pojk
hangde samman med en hégre sjalvrap-
porterad livskvalitet.

Resultaten ar lovande

Samlat &r resultaten fran de tva artiklarna
lovande. Flera fordldrar och barn som an-
vander Cl upplever livskvalitet jamférbar
med jamnariga utan horselnedsattning.
Samtidigt galler detta dock inte alla omra-
den. P& omraden som social funktion och
skola sa verkar barn med Cl fa anstranga
sig mer.

Da vifann en lank mellan battre talsprak
och livskvalitet borde detta utnyttjas mer
i den potential som finns i tidig diagnos-
tisering och tidig talspraklig intervention.
Detta skulle kunna bidra till att starka
barns livskvalitet. Det kraver emellertid
mer kunskap ocksa om hur barn och unga
kan fa basta méjliga stod, anpassning och
uppféljning. Detta galler inte bara under
lektioner i skolan, men ocksa pa den s.k.
sociala arenan som barn ingdr i som fritids,
fritidsaktiviteter och lek.

Mer kunskap och battre anpassningar
ar viktiga for att tillférsakra att barn och
unga som har en horselnedsattning erbjuds
samma mojligheter till trivsel och inklude-
ring som andra barn. ®

Christiane Haukedal,
PhD

(Oversattning: Barnplantorna)
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Rapport fran Norge:

Debatten om teckensprak
och cochleaimplantat tar aldrig slut?

Nér operationsaldern fér behandling med
cochleaimplantat sjunker ner mot sex ma-
naders alder tycks frenesin hos tecken-
sprakslobbyen oka i sin vurm for tecken-
sprak till ALLA. Argumenten handlar allt
som oftast om att kunna vaxla sprak nar
horseln inte racker till.

Tyvarr tycks personer som argumen-
terar for detta valja att bortse ifran att
av Sveriges 6ver 10 miljoner invanare ar
det mellan 10000-30000 individer som
beharskar teckensprak. Siffran varierar.
Antalet individer dar teckensprak ar mo-
dersmal sedan barndomen pa grund av

dovhet/grav hérselnedsattning torde vara
en brabit under 10000 individer. Cochlea-
implantat ger barn stora mojligheter att
leva, interagera, ga forskola/skola och
delta i fritidsaktiviteter bland hérande
barn samt som vuxna ha avsevart strre
mojligheter till arbete an om de inte hade
fatt tillgang till cochleaimplantat som barn.
Det ar tveklost!

De som inte behandlas med cochlea-
implantat eller av olika skal inte nyttjar
cochleaimplantat fullt ut ska naturligtvis
erbjudas en teckensprakig specialskola samt
omfattande tolktjanst i vuxenlivet. For dvri-

Kommentar till Hilde Haualand och kollegor
till artikeln i Nordisk Tidskrift for Logopedi juni 2020

Den ursprungliga artikeln “Barn med
cochleaimplantater” (juni 2020) avser
en rapport fran min egen, mer an 23 ar
langa erfarenhet som logoped med tal-
spraklig habilitering av barn med cochlea-
implantat. Till grund for artikeln ligger
flera hundra dagsobservationer med ef-
terf6ljande méten och radgivning till pro-
fessionella i 18 férskolor och skolor i hela
Norge under tva decennier. Till detta ska
adderas habiliteringsméten med fokus pa
talsprak for barn med Cl sedan 1997. Jag
sammanfattar ocksd de senaste norska
forskningsresultaten pa omradet och drar
slutsatser utifran allt detta samt formedlar
mina tips avseende spraktraning.

Jag vill garna kommentera ndgra av de
pastaende som aterfinns i svaret till min
forsta artikel (lank sist i artikeln) samt
kommentera det som ser ut att vara en
missuppfattning.
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Mitt dmne ar inte teckensprak. Mitt bud-
skap ar att en behandling med cochlea-
implantat bor féljas upp med ett struk-
turerat habiliteringspaket finansierat av
staten som ansvarar att alla barn var och
en far basta mojliga nytta av sina cochlea-
implantat sa att de kan delta i majoritets-
samhdlllet med alla de fordelar detta inne-
bér i och under en livstid.

Habilitering efter en hdrselsimplantation
innebar per definition fokus pa utveckling
av horsel, lyssnande och talsprak. Om for-
aldrarna beslutar sig for att barnet dessut-
om skall lara sig teckensprak ar det utanfér
dessa ramar.

Pastaendet i svaret fran Hilde Haualand
m.fl. om att jag saknar kunskap om sprak
och att jag férstor barns utveckling anser
jag inte ar i Gverensstammelse med upp-
fattningen hos foraldrarna till mina klienter
(barn). De insisterar pa att fortsatta beso-

ga ar teckensprak en icke-fraga! Det handlar
om olika behov inte for eller emot ett sprak.
Aven i Norge debatteras fortsatt ocksa
fragan. | Norsk Tidskrift for logopedi
2/2020 skrev Ingebjorg Skaug en artikel
“Barn med cochleaimplantater”, som genast
vackte debattlusten och besvarades med ar-
tikeln “Nar fagfolks manglende kunnskap om
sprak hindrer harselhemmede barns utvik-
lingsmuligheter — et tillsvar til Skaug (2020)
Nordisk Tidskrift for logopedi 3/2020".
Svarartikeln tillsammans med Skaugs
replik och ursprungsartikel “Barn med
cochleaimplantater” finner du har.

ken hos mig valdigt lange, i upp till 14 ar.
Bland barnen som har varit langst hos mig
for taltraning dr det ocksa barn som har
norskt teckensprak som modersmal.

Respondenterna Haualand m.fl. kommer
med ett kraftigt missvisande pastdende
nar de pastar att “cochleaimplantatet kan
gi flere personer noe bedre horsel enn et
hereapparat klarer.” Om ett dovt barn en-
dast kommer attfd “noe bedre harsel”med
Cl, kommer det inte att erbjudas cochlea-
implantat, men heller fa radet att fortsatta
med horapparater och komma tillbaka till
Cl-kliniken om hérseln skulle bli samre. For
de allra flesta dovfodda barn innebar en
tidig cochleaimplantation att via Cl-horseln
fd tillgang till alla sprakljuden och darmed
mojligheten till att utveckla talsprak.

Cochleaimplantat ar tveklost en revo-
lution inom det medicinska audiologiska
omradet.

Barn och vuxna - olika
forutsattningar
For vuxna som erhaller cochleaimplantat
varierar utbytet av Cl, bland annat for att
nyttan av implantatet blir sémre ju mindre
man har hort pa sitt basta ora tidigare i
livet samt durationen av horselbortfallet.
Ett dovfott barn lar sig att héra for
forsta gangen. Barns neurologiska forut-
sattningar att utveckla horseln ar mycket
storre an vuxnas da hjdrnans plasticitet ar
mycket stor hos barn. En person som far
cochleaimplantat som vuxen kan darfor
inte nédvandigtvis dra slutsatser fran sin
egen Cl-hérsel hur god hdrselfunktion ar
hos tidigt Cl-opererade barn.
| svaret fran Haualand m.fl. & man vél-
digt upptagen av de faktorer jag beskriver
som gor att barn med Cl inte kan karakta-
riseras som normalhorande. De uppfattar
detta som ett bevis pa pastadda misslyck-
ande i skola fér horande. Jag uppfattar det
som att de menar att bara perfektion ar gott
nog; d.v.s. att uppna normal hérselfunktion.
Jag har poangterat dessa begransande
faktorer med Cl-hérseln darfér att en stor
del av barnen med Cl faktiskt klarar sig sa
bra i skolan att omgivningen ofta glommer
bort att de inte &r normalhérande och darfor
inte gor nédvdndiga anpassningar for dem.
Det kan darmed vara ett “problem” att det
gar for bra for dessa barnen. Forskningen
visar (se Christiane Haukedals avhandling
Barnplantabladet sidan 10)att de allra flesta
barn med Cl trivs i hemskolan tillsammans
med sina normalthdrande kamrater. De ut-
vecklar talsprak i samspel med jamnariga
och de flesta pratar dialekt utifran var de bor.
Dock har de dnda sina “osynliga” horsel-
massiga behov som det ar viktigt att barnens
forskola/skola kompenserar for sa de inte
halkar efter de andra barnen vid inldrning av
nya ord och uttryck i de olika skoldmnena.
Med ratt stdd ska barnet med hérsel-
nedsattningen till slut kénna sig sa trygg
atthen sager ifran sjalv. Det har aldrig varit
nagon nackdel fér barn att léra sig att ta
hansyn till andra med speciella behov.

Nar ett barn med en horselnedsattning i
skolan har sarskilda behov handlar det ofta
om att det som ar bra for den eleven oftast
aren fordel for hela klassen. Det kan handla
om hansynstagande, klarhet och tydlighet
samt att prata en i taget. FOr dvrigt &r mina
erfarenheter att det som regel finns andra
barn pa skolan/i klassen med storre behov
av sarskilt stdd och anpassningar.

Talsprak — teckensprak

Jag ar van vid att hora fran dessa artikel-
forfattarnas lager att det &r viktigt att barn
med hdrselnedsattning blir integrerade i
samhallet med de forutsattningar de har.
Ska inte detta ocksa galla for talsprak-
liga barn med horselnedsattning? Enligt
Haualand m.fl. i kommentaren i Norsk
Tidskrift for Logopedi &r det osannolikt
att barn med horselnedsattning inte moter
talsprak da talsprak ar sa dominerande i det
norska samhallet. Tyvarr kanjag beratta att
motsatsen dr fallet. Det dr mdjligt att vaxa
upp i Norge, sarskilt i Oslo, som tidigt Cl-
opererat barn och inte behdva férhalla sig
aktivt til talspraket alls, bortsatt fran i text,
vilket inte behdver vara sarskildt aktivt.

BARNPLANTABLADET MAJ 2021

Jag har i min yrkesutévning métt barn med
normala sprakfardigheter, som blivit tidigt
implanterade, men som icke har utveck-
lat ett fungerande talsprak! Detta har sin
grund i att de aldrig har behdvt anvanda
sitt talsprak varken hemma, i forskolan eller
i skolan. Jag har upplevt att flera barn med
foraldrar med annat modersmal an norska
utvecklar forst ett talsprak nar de flyttar
fran Oslo. | huvudstaden blir de hanvisade
till teckensprakiga pedagogiska miljder.
Den utlandsfodda foraldern far radet att
|ara sig teckensprak och att anvanda teck-
ensprak i kommunikation med sitt barn.

Ringa majligheter for barn med ClI
om foraldrar har annat modersmal
Problemet med att barn med Cl till utlands-
fodda foraldrar eller dova foraldrar inte far
nagra mojligheter eller anledningar till att
na sin potential i norskt talsprak har pa-
gattimanga ar (7 Sverige ocksa, Gyllenrams
kommentar). De tidigt Cl-opererade barnen
som fran start har de sdmsta forutsattning-
arna i att fa norsk talspraklig stimulering
hemma, hanvisas alltsa inte till en instans
(férskola/skola) som kan kompensera for =9
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bristerna hemma. Manga foraldrar har inte
tillrdckliga kunskaper i norska for att pro-
testera. De forstar inte heller de norska so-
ciala och kommunikationsmassiga koderna
som anvands. De kan dven vara radda for
att bli uppfattade som att de inte bryr sig
om sitt barn eller verkar otacksamma. De
far ju sa otroligt mycket helt gratis av den
norska valfardsstaten.

Om jag sjalv var dév och stod infér valet
om att dta implantera mitt dovfodda barn,
skulle jag nog dvervaga detta noga. Det
handlar om att fa garantier fér hérsel- och
talspraksstimulans efter Cl-operationen
eftersom ddva fordldrar inte kan ge sina
barn den mojligheten.

Foraldrar onskar horsel-

och taltraning for barnen

| Stiftelsen Cochlettens lokaler i Oslo har
vi under manga ar utfort habiliteringsin-
satser for barn med CI med syfte att ut-
veckla deras horsel och talsprak. Manga av
barnen har kommit fran Vetland skola och
resurscenter. Barnens foraldrar har kant be-
hov av att komma till Stiftelsen Cochletten
for att barnen skulle tranas i hérsel- och
talspraksutveckling. Féraldrarnas énskemal
om detta har varit tydliga.

Haualand m.fl. i kritiken mot min artikel
tycks mena att det ar helt tokigt att for-
vanta sig att barnen med Cl ska behdva
jobba mer for att tilldgna sig ett talsprak
an vad normalhérande tvingas géra. Man
far intryck av att kritikerna menar att talet
borde komma av sig sjalv annars kan det
kvitta. Efter en Cl-operation maste emel-
lertid horsel och talsprak stimuleras for att
utvecklas och for att barnet ska fa optimal
nytta av sitt Cl. Till detta krdvs bade hor-
sel- och talspraksstimulering i vardagen,
habiliteringsinsatser med fokus pa hérsel
och tal samt vagledning av foraldrar. Jag
har aldrig métt nogra foraldrar som inte
varit fullt installda pa detta.

Dessutom havdar Haualand m.fl. i sitt
svar att det ar negativt att jag i barnens
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spraktraning ser hur vasentligt det ar att
samtala. De menar att det hindrar barn fran
att ldra sig att samtala med andra barn.
Jag menar, tvdrt om, att samtal med en
vuxen framjar en god kommunikation med
jamnariga.

For samhallet ar det naturligtvis vasent-
ligt att de dyra implantatens potential ut-
nyttjas optimalt och att barn med Cl kan
vaxa upp med tillgang till all information i
samhallet, men till det krévs talsprak och
ordférrdd i niva med andra.

AVT i Danmark

finansieras av staten!

| Danmark sker AVT-traning efter déva barns
cochleaimplantation. Detta ingar i habilite-
ringen och har statligt stéd. Genom AVT
vagleds foraldrarna i hur de ska stimulera
sitt barns horsel- och talspraksutveckling.

Det &r hég tid att motsvarande infors i
Norge enligt lag. Statliga medel bér ocksa
folja barnen med cochleaimplantat for att
tacka kostnader fér anpassningar och stéd
genom hela grundskolan. Assistenter och
specialpedagoger bor erbjudas kurser och
forslag till hur de ska bedriva sitt konkreta
sprakstarkande arbete med barnen med Cl.

Till min férvaning havdar Haualand mf.l.,
atjag har dokumenterat att horsel- och tal-
baserat habilitering inte fungerar for barn
med Cl och att barnen darfor maste fa
uppleva att kommunicera pa teckensprak.
Vilken missuppfattning.

Jag har tvartom dokumenterat att de
flesta barn med Cl klarar sig bra talsprak-
ligt om de hérselméssiga begransningarna
beaktas. Problemet i Norge ar att inte alla

Lankar

barn och deras féraldrar far tillgang till ha-
biliteringsinsatser utifran de behov de har
och som ocksa stéds av den omfattande
forskning som finns pa omradet idag om
dagens barn med cochleaimplantat.

Behov av statliga finansierade
insatser for likvardighet
Avslutningsvis menar jag att fokus bor vara
att fa tillstand statligt finansierade habi-
literingsinsatser med ndra anknytning till
barnens deltagande i talsprakliga forskolor
och skolor dar uppféljning av barnen syftar
till att barnen ar i niva med sina jamnariga
kamrater bade kunskapsmassigt och so-
cialt.

Foraldrar till barn med Cl maste garante-
ras att detta kommer att fungera utan att
behdva kampa for det pga brist pa kunskap
och ekonomi i skolorna. Det kan inte vara
sd att det bara ar norsktalande foraldrar i
rika kommuner som lyckas i kampen att
tillse att barnen far nédvandigt stod for
att barnet ska kunna fa optimal nytta av
cochleaimplantaten till adekvat horsel- och
talspraksutveckling.

Ar detta n&got som Haualand mfl. i sin
kommentar har ndgot emot dvs att barn
erbjuds reella mojligheter till habiliterings-
insatser for att som vuxna kunna delta i
majoritetssamhallet? ®

Ingebjerg Skaug
Logoped MNLL

Oversattning:
Barnplantorna

e https://norsklogopedlag.no/Userfiles/Upload/files/2-20_Barn%20med%20

cochleaimplantater.pdf

e https://www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2021/03/Skaug-tilsvar-0g-
kommentar-til-tilsvar-Norsk-tidsskrift-for-logopedi-03-2020. pdf
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n Barnplantorna

Barnplantorna utvecklar nya arbetsformer

Zoom-kurser for foraldrar

Mitt i de sarskilda omstandigheter
som vi alla lever under med en paga-
ende pandemi finns det anledningar
for Barnplantorna att utveckla nya
arbetsformer. Sedan bdrjan av 2021
har foraldrar i Barnplantorna kunnat
ta del av bade forelasningar och dis-
kussionsgrupper via zoom.

Allt du som foralder behéver gora ar att

registrera dig i Facebook-gruppen Barnplantorna Riks.

Redan nu har féraldrar lyssnat pa psykolog Jan Andersén, PhD Ulrika Lofkvist samt
foraldrar till bade forskole- och skolbarn. Mer finns i planeringen! Till hdsten kommer
du att fa lyssna pa ungdomar och unga vuxna som berdttar. Du kommer att mota
leverantérerna samt mojligheter till ett da capo pa varens férelasningar finns fér dig
som missade de tillfallena.

Har du fragor om zoom-kurserna?
Stdll den i FB Barnplantorna Riks eller till info@barnplantorna.se annars vi ses!
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Graeme Clark:

Ivar publiceras Graeme Clarks biografi,
I want to fix ears — Inside the cochlear
implant story. Redan i julas fick jag ta
del av ett ramanus till boken da jag till-
sammans med andra blev ombedd att
skriva nagra korta meningar i boken.

Redan for cirka femton ar sedan larde jag
kanna Graeme Clark narmre da dr. Eva
Karltorp och jag var i Australien for att
besoka skolor, interventionscentra och
Cochlears huvudkontor.

| forordet till boken skrev ocksa John
Howard f.d. premidrminister i Australien:

“Graeme Clark is a giant of medical
science, who deserves our admiration. As
someone whose own hearing impairment
has been alleviated over decades by sur-
gery and hearing aids, | can only begin to
imagine what a cochlear implant means to
those who have received one.”

Hur sammanfattar man Graeme Clarks
stora vetenskapliga garning? De storsta be-
visen aterfinns dagligen i sociala medier

-

nt SLOTY

nside the. cochlear impla

[want tofixears

e Milboumme Clark

Grae:

Boken "I Want to Fix Ears”
finns att bestélla pa bl.a.
Bokus och AdLibris.
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av vad hérsel betyder i ett livsperspektiv
for barn och unga med horselnedséattning,
foraldrar till barn med Cl och vuxna som har
fatthoraigen. ViiBarnplantorna publicerar
ofta berdttelser om barn, familjer och unga
vuxna har i Barnplantabladet.

[ tidningen The Sydney Morning Herald pu-
blicerades i mars artikeln A story to make
you smile on International Day som vi i
Barnplantorna garna refererar till.

Redan i barndomen konfronterades
Graeme Clark med konsekvenserna av grav
horselnedsattning/dovhet nar hans far, som
var apotekare, kampade med den paverkan
som dévheten hade med hans formaga att
kommunicera med andra.

Manga ganger har Graeme Clark berat-
tat i internationella sammanhang hur han
satt pa en strand i Kiama (Australien) och
tankte pa sin fars kampande val medveten
om svarigheterna att fa pengar for forsk-
ning. Graeme ville bota dovhet och letade
efter turbinsndckor i sanden som paminde
om den manskliga koklean (snackan). Han
provade att tra grasstra in i snackorna for
att med dessa forsta praktiska forsok forsta
vilken typ av grasstra som lattast kunde
inforas i sndckorna. Samma historia berat-
tade Graeme Clark 6dmjukt och engage-
rat for mig och Eva Karltorp pa besok i
Graemes och Margrets hem i Melbourne
2005.

| Sydney Morning Herald berattar Riley
Wilson om sina samtal med Graeme infor
reportaget. Det kanns val igen nar hon be-
skriver hans vision, hans livs passion och
hans banbrytande uppfinning. Bilden pa
framsidan av biografin “I want to fix ears”

visar Graeme Clark utifran den person han
ar. Den lagmalde mannen med glaségon
och ett varmt ddmjukt leende. | hans be-
rattelse framkommer alla fallgroparna fram
mot malet cochleaimplantat att dterskapa
ett sinne.

Han métte de som inte trodde att det var
mojligt att dterskapa ett sinne och som inte
tvekade att papeka detta och sdg pa honom
som en smatt lustig figur. Graeme sdger:

— About 95 percent of people were op-
posed to what | was doing.

Graeme Clark hade dock en sann 6ver-
tygelse och trots sarande kommentarer och
kontinuerlig kritik fortsatte han sina an-
strangningar med en malmedveten envis-
het. Han var fast 6vertygad om att driva sin
forskning framat for att aterskapa horseln.

Tank att flera hundratusen personer idag
hér med cochleaimplantat i 1dngt 6ver 180
lander. Vilken livsgarning under ett helt
liv. Nar Graeme Clark 1967 pabdrjade sin
forskning inom omradet trodde inte ens
kollegorna, ONH-lékare, att det skulle vara
mojligt att aterskapa ett sinne. Det betydde
att mojligheterna till pengar for att finan-
siera forskningen var nastintill obefintliga.
Generdsa donationer gjorde anda forsk-
ningen mojlig.

1978 kom genombrottet nar Clark och
hans team opererade den forsta patienten
som kunde uppfatta tal. Vilken framgang.
Nu blev Graeme Clark drivande i att fa aus-
traliensiska staten att finansiera anstrang-
ningarna for en industriell utveckling av
cochleaimplantatet.




BARNPLANTABLADET MAJ 2021

For att astadkomma detta organiserade
Graeme Clark tre varldskongresser, talade
pa atskilliga internationella konferenser och
moten samt arrangerade workshops for att
utbilda andra kirurger.

Kan déva barn

hoéra och utveckla tal?

Den ultimata drdmmen som Graeme Clark
ville uppna var att ge dova barn mojlighe-
ten till att hora och utveckla talat sprak
for storre mojligheter till delaktighet i var
gemensamma varld. Var det méjligt? Ett
omfattande arbete tog vid.

1990 godkande FDA (US Food and Drug
Administration) cochleaimplantat som sa-
ker behandling fér dova barn dver tva drs
alder. Flera milstolpar i utvecklingen av
cochleaimplantat har foljt. Det handlar
om teknisk utveckling, mindre processorer
samt vidgade kriterier for cochleaimplantat,
ldgre operationsalder for barn (nu ner under
sex manaders alder) samt cochleaimplantat
och horsel pa bada dronen.

Cl en framgangssaga, men...
Cochleaimplantat ar en framgangssaga
men fortfarande &r behandlingen inte
tillganglig for alla globalt. Interventions-
verksamheterna ar ej i niva med teknisk
utveckling.

Motstandet mot cochleaimplantat och
da framforallt pa déva barn till déva férald-
rar ar fortsatt stort, vilket hindrar utveck-
lingen av tvasprakighet hos den gruppen
barn. En grupp barn som verkligen skulle
kunna riva barridrer och 6ka forstaelse
mellan grupper om de verkligen gavs moj-
ligheterna.

Professor GraemeClarks:

“Ge inte upp!”

Vad kdnnetecknar denna enastaende man.
Det ligger i tiden att tala om att man har
behov av “grit” (jdkla anamma) for att
astadkomma nagot. Pa ndgot vis kanns
det som en otillracklig beskrivning av vem
Graeme Clark ar. Snarare epiteten ddmjuk-
het, passion, nyfikenhet, intresse, mod, ut-
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hallighet, envishet och ja sa mycket mer.
Detta menar Graeme sjalv vara den grund
som alla livsforandrande idéer byggs pa
och det kanns ansvarsfullt nar han sager:

— We stand on the shoulders of others,
S0 Wwe can see ahead, and we have the
responsibility to let the next generation
stand on our shoulders and see ahead. If
we have been able and fortunate to do
something that's been worthwhile then we
should encourage others coming along and
share that excitement.

Fler maste fa mojligheten

Det dar inte bara motstandet mot cochlea-
implantat som maste bekédmpas for att fler
(barn, vuxna) ska fa mojligheter att héra
och ta plats i vart gemensamma samhdlle
och varld. Evidens kontra synsatt.

P& besok i Thailand med familjen
for femton ar sedan besokte vi ett sjuk-
hus. For mycket snorklande resulterade
i roninflammation hos en av déttrarna.
Nar ldkaren sdg att dldsta dottern hade
cochleaimplantat blev hon nyfiken. Hon
hade hért talas om tekniken men inte sett
den i verkligheten och visste inte hur tek-
niken fungerade. Hela familjen berattade
och visade gdrna och vi bubblade férstas
over av tacksamhet och entusiasm éver Cl.

Nér sedan var frdga kom hur det sag ut i
Thailand fér déva barns méjligheter till att
fa cochleaimplantat sa lakaren resignerat:

— Only for the rich...

| familjen glémde vi aldrig detta. Det
blev svart att forklara for dottrarna att inte
alla déva barn i varlden far denna mojlig-
het. Kanske dr det &ven en av forklaring-
arna till att en av dottrarna ar lakare och
vill specialisera sig inom pediatrik.

Vilken uppgift alla aktérer har inom om-
radet halsa och sjukvard att verka for att
alla med behov av cochleaimplantat ska
beredas denna fantastiska mdjlighet utan
tanke pa socioekonomi eller vilket land du
bor i. Vi maste fortsatta att strdva framat.
WHO (World Health Organisation) och
deras senaste rapport pa World Hearing
Day den 3 mars inspirerar. Temat ar
Screening — Intervention — Kommunikation.
Barnplantornas pressmeddelande i anled-
ning av dagen aterfanns i sociala medier
men kan ocksa lasas har pa sidan 8.

Jag ser spant framemot att ldsa “Inside
the cochlear implant story. | want to fix
ears” av Graeme Milbourne Clark. Hoppas
du laser den ocksa. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foton fran Cochlear Nordic
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Eyetracking (Foto: Staffan Larsson, Medifo)

Doktorsavhandling:
Operationsalder och stimuleringsstrategi
for cochleaimplantat samt metod for
matning av ljudlokalisationslatens

Den 16 oktober 2020 presenterades en
avhandling fran Karolinska Institutet. Den
hade sitt ursprung i kliniska fragestallningar
pd Mottagningen fér Horselimplantat
pa Karolinska Universitetssjukhuset i
Huddinge. Jag som jobbat med avhand-
lingen heter Martin EkI6f och har varit an-
stalld som ingenjor pa mottagningen i 15
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ar. Huvudhandledare var dr Bo Tideholm
och bihandledare docent Erik Berninger, dr
Eva Karltorp och dr Filip Asp.
Avhandlingen innehaller fyra artiklar och
borjar med en fragestallning som vi som
jobbar inom omradet undrat éver. Hur ti-
digt bor ett dovt barn opereras med
cochleaimplantat for att fordelarna

med utvecklingen av talsprak ska
overvaga operationsrisken? Racker det
med 12 manader eller bor operationen ske
fore 9 manaders alder till och med? Artikeln
publicerades i Acta Paediatrica 2019 och
ar forfattad av Eva Karltorp, Martin EkIof,
Elisabet Ostlund, Filip Asp, Bo Tideholm
och Ulrika Léfkvist.

Vi presenterar resultat fran 103 barn som
fatt sitt forsta Cl mellan 5 och 30 mana-
ders dlder. Under tidsperioden opererades
nastan dubbelt s& manga barn men vi ex-
kluderade de grupper som visste skulle pa-
verka talspraksutvecklingen pa nagot satt.
Ett barn som hort normalt vid fodelsen,
till exempel, har ju ett férsprang oavsett
operationsalder. Kvar hade vi en grupp
som vi hoppades inte skulle paverkas av
andra faktorer an operationsaldern men
vi undersokte inte om det fanns skillnader
mellan barn med olika operationsalder, till
exempel i socioekonomisk bakgrund eller
mangden auditiv traning.

10 ars uppfoljning analyserades
Barnen foljdes upp arligen, och i borjan
oftare, av legitimerade logopeder och en
period av i genomsnitt 10 dr analyserades.
En utmaning var att jamféra barn testade
vid olika dldrar (aterbesoken foljer implan-
tationens arsdag och inte barnets fodelse-
dag). Detta |8ste vi genom att interpolera
resultat fran barnets besékstillfallen och
estimera resultatet vid en viss gemensam
alder. Alla tester visade att operation fore
12 manaders alder var signifikant battre
oavsett om barnet testats vid 4, 6 eller 8
ars alder.

Nar det kommer till annu tidigare opera-
tion, till exempel fére 9 manaders alder, sa
var det framforallt tydligheten hos barnets
tal som gav utslag. | genomsnitt hade barn
opererade fore 9 manader ett sprak som en-
ligt logopedens beddmning var “forstaeligt
for utomstaende” vid 4,2 ars alder medan
barn opererade mellan 9 och 12 méanaders
alder hann bli 5,3 ar gamla. Denna skillnad
ar statistiskt sakerstalld och betydelsefull
ur barnets synvinkel.

Dessutom uppvisade dessa tidigast ope-
rerade barn en mer typisk sprakutveckling
som lag heltifas med sina jdamnariga kam-
rater redan fran borjan. Som val ar har barn
en formdga att hinna ifatt och med aldern
Okar ocksa spridningen i sprakutveckling.
Darfor syntes ingen skillnad vid 4 ars alder

och uppat bland barnen som opererats fore
12 manaders alder. Notera att dessa barn
inte hért nagot fore operationen.

Barn med ndgon form av horselhistoria
innan operationen kan forstas fa en bra
sprakutveckling dven vid senare operation.
Barn med ytterligare besvar utéver dév-
heten var exkluderade i studien. De foljer
juocksa “sin egen sprak-kurva” men san-
nolikt gynnas alla barn pa samma sétt av
operation i rattan tid. Operationsriskerna
visade sig vara valdigt Idga oavsett alder
och vi fann inget statistiskt samband.

Barn med dubbla cochleaimplantat
och lokalisationsformaga

Nasta artikel publicerades 2018 i Acta Oto-
laryngologica och forfattades av Martin
Eklof och Bo Tideholm. | denna artikel
undersoktes formagan att urskilja sma
tidsskillnader mellan Gronen. Vi anvander
dessa skillnader nar vi ska lokalisera vissa
ljud i horisontalplanet och vi ville se om
barn med dubbla cochleaimplantat kan
anvanda dessa ledtradar. Normalhdrande
barn kan urskilja skillnader i tid mellan 6ro-
nen nedat 12 mikrosekunder (den tid det
tar for ljudet att fardas 4 millimeter). Vi
testade 30 barn som alla hade fatt bada
sina cochleaimplantat fére 3 ars alder bade
med tidsskillnad och lokalisationsférmaga
i horisontalplanet. Var hypotes var att om
barnen kan urskilja tidsskillnader mellan
oronen sa kan de kanske utnyttja detta
for att lokalisera dova ljud. Till var gladje
sdg vi att ndgra av barnen hade en viss for-
madga till detta trots cochleaimplantatens
rudimentara ljudatergivning men enbart
om implantaten var programmerade med
en stimuleringsstrategi som innefattade
fin-struktur. Skillnaden lag runt 300 mik-
rosekunder vilket & mycket hégre an for
normalhdrande férstas men teoretiskt sett
anvandbart vid lokalisation. Dessvérre sag
vi inte nagon forbattring av férmdgan att
lokalisera dova ljud, en uppgift som visade
sig svar for alla barn med dubbla cochlea-
implantat oavsett stimuleringsstrategi. Det
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visade sig att barnen i alla fall kunde loka-
lisera allmanna ljud bra i vart test. Testet
i sig var snabbt och smidigt eftersom det
anvande sig av eye-tracking och 12 skar-
mar/hégtalare och en tecknad film.

Lokalisationsformaga
och eye-trackning
Den tredje artikeln analyserade resultaten
fran lokalisationsutrustningen narmare for
att se om vi kunde mata, inte bara hur
val barnen lokaliserade, utan ocksa hur
lang reaktionstiden var. Den publicerades
i Hearing Research 2020 och forfattades av
Martin EkI6f, Filip Asp och Erik Berninger.
Vi matte lokalisationen hos 8 vuxna nor-
malhdrande och analyserade resultatet
fran eye-tracking-utrustningen. Att flytta
blicken nar ett ljud dyker upp i omgivningen
ar en naturlig respons och tar ungefar 300
millisekunder i genomsnitt men varierar
inom individ fran gang till gang mellan
100 till 500 millisekunder ungefdr. Detta
kan jamféras med 6gonblinksreflexen nar
nagot vidror 6gonlocket som ligger pa 8
millisekunder eller med tiden det tar att
reagera i en trafiksituation som kan variera
fran 700 millisekunder till flera sekunder.
Ett intressant resultat uppstod nar vi plug-
gade igen ena Orat pa férsokspersonerna.
Den genomsnittliga latensen pa 280 milli-
sekunder forlangdes med 7,4 millisekunder
for varje decibel av ddmpning i det plug-
gade 6rat. Dessutom visade det sig att for-
samrad lokalisationsférmaga och forlangd
lokalisationslatens i genomsnitt féljdes at
med en forklarad varians pa 94% (hansyn
taget till upprepade matningar).

Ndsta steg var att mata pa smabarn fran
6 manaders alder vilket presenterades i den
sista artikeln. Denna har @nnu inte publice-
rats men preliminart kan vi saga att det var
svarare att erhdlla tydliga dataserier fran
eyetracking-utrustningen. Sarskilt for barn
yngre an 1 ar. Reaktionstiden verkar i alla
fall minska fran ungefar 800 millisekunder
vid 1 ars alder ned till narmare 500 mil-
lisekunder vid 3 drs alder. Den snabbaste
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blickreaktion som registrerades under ett
test, varierade dock inte for de testade ald-
rarna. De var aldrig snabbare dn 400 mil-
lisekunder vilket tyder pa att hjarnstammen
utvecklas fardigt senare under barndomen.
Vitror att reaktionstiden for ljudlokalisation
kan vara ett komplement till lokalisations-
formaga nar vi undersoker barn med olika
horseldiagnoser. Avhandlingen finns att
tillga elektroniskt pa: https://openarchive.
ki.se/xmlui’handle/10616/47327.

Arbetet pd institutionen och kliniken gar vi-
dare med nya studier dar kliniska fragestall-
ningar undersoks i syfte att forbattra var-
den av barn och vuxna med horselskador.
Avhandlingsarbetet finansierades av ALF-
medel (ett samarbete mellan Stockholms
lan och Karolinska Universitetssjukhuset),
Stiftelsen Tysta Skolan, Stiftelsen Sven
Jerring och Karolinska Institutet.

Jag vill dven tacka alla patienter och for-
sokspersoner som tackat ja till att delta i

Din MR-Sakerhet
Ar Var Garanti

méatningarna. Kanske flera av er som ldser
detta har varit med eller har barn som bi-
dragit till resultaten? Ett stort tack till er! @

Martin EkIof,
PhD och ingenijor,
Mottagningen for

Horselimplantat,
Karolinska

universitetssjukhuset,
Huddinge/Stockholm. ‘

MED®EL

easyMRI

* ok ok &k K

De flesta behover genomga en MR-undersokning ndgon gang i livet. Darfor erbjuder vi inte
endast hogsta mojliga MR-sakerhet: Vi garanterar att ditt MED-EL cochleaimplantat inte
kommer att skadas under en MR. Denna livslanga MR-garanti ar den forsta av sitt slag och
tacker alla MED-EL cochleaimplantat sedan 1994. Sa om du behdver en MR-undersokning
nu eller i framtiden, kan du lita pa att ditt MED-EL-implantat kommer att vara sakert.

Se mer detaljerad information pa: medel.com/sv

Positiva nyheter

Familjelager 2022 pa
Sundsgardens Folkhdgskola

Pandemin har satt oss alla pa prov. Barnplantorna
bestdmde sig for att testa nya arbetssatt nar det
visade sig att dven 2021 skulle bli ett pandemi-ar
med restriktioner. Zoom-kurserna for foréldrar ar
redan etablerade.

Manga har under aret frdgat och onskat att
familjelagret, som skulle ga av stapeln sommaren
2021, blir en verklighet under 2022. Nu kan vi
gladja alla féraldrar och barn som langtar
efter familjelagret att vi ater ar inbokade
pa Sundsgdrdens Folkhdgskola utanfor
Helsingborg vecka 31 2022!

Méjligheter att anmala dig sker i januari 2022.
Till dess skot om er, kara lasare och hall kontakten.
Vifortsatter att ses viazoom i Barnplantornas regi.

Mer information
* sundsgarden.se
e barnplantorna.se/kurser-konferenser
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Doktorsavhandling:
Svenska barn med mattlig
horselnedsattning — betydelsen

av att folja deras tidiga horsel- och
talspraksutveckling de forsta tre aren

Introduktion. Hérselscreeningen av ny-
fodda skapade helt nya forutsattningar
for barn som fods med hérselnedsattning
att utveckla sina tal- och sprakférmdgor.
Aldern vid horapparatanpassning har se-
dan dess sjunkit med flera ar, och i takt
med detta presenteras positiva resultat gal-
lande tal- och sprakutveckling for barn som
fods med horselnedsattning. Trots stora
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framsteg for enskilda individer med hor-
selnedsattning (HNS), visar forskning att
gruppen som helhet sallan uppnar samma
resultat som barn med normala hortrosklar
gallande horsel-, tal-, och sprakutveckling
vid skolstart. Den individuella variationen
ar mycket stor, vilket till viss del forklaras
av att det ar manga faktorer som paverkar
sprakutvecklingen hos barn med HNS. Sa

Foto: Peter Ewers

hur ser tal- och sprakutvecklingen ut fram
till tre drs alder for vara svenska barn som
fatt horapparater (HA) vid ndgra manaders
alder? Med vilka metoder kan viidentifiera
de barn som riskerar att bli férsenade el-
ler avviker fran typisk talspraksutveckling?
Detta var tva huvudfrdgestaliningar for
mitt avhandlingsarbete som sammanfat-
tas nedan.

Bakgrund. Med en ny malgrupp inom
horselhabiliteringen — bebisar — behévde
verksamheterna tanka om och hitta nya
metoder for att folja upp utvardera deras
utveckling. Ar 2006 var hérselscreeningen
nationellt etablerad i Sverige men det skulle
dr6ja lange tills man utvecklat metoder fér
att mota detta behov. Tiden det tar att ska-
pa nya tester och metoder (som dessutom
skall valideras pa svenska) har av naturliga
skdl paverkat mojligheten att félja upp hor-
sel-, tal och sprakutveckling hos svenska
barn under tre drs alder.

Sedan det blev mdjligt att operera barn
med cochleaimplantat (CI) har denna mal-
grupp haft mest fokus i svensk forskning
(pa barnsidan). Detta fokus aterspeglas
aven i klinisk verksamhet. Efter utredning
och operation fdljs tal- och sprakutveck-
lingen upp pa ett systematiskt satt med
olika tidsintervall. Det r &ven en erfarenhet
hos professionellainom Horselhabiliterande
verksamheter att foraldrar till barn med Cl
oftare kommer for insatser jamfért med
barnen som anvander hérapparater (HA).
Vad beror det pa? Risken for forseningar
och avvikelser i horsel- och talspraksut-
vecklingen galler ju hela gruppen barn som
fods med horselnedsattning. Avsaknaden
av ett nationellt vardprogram fér barn med
alla typer och grader av horselnedsattning
gor sig pamint. Det som saknas sarskilt &r
en tidsaktuell bild av hur svenska barn som
fods med latt-mattlig-grav HNS och anvant
HA fran ndgra manaders alder utvecklar
sina tidiga hérsel-, tal- och sprakformagor.

Syfte med avhandlingen. Det Gvergri-
pande syftet med avhandlingen var att
undersoka horsel- och tidig talutveckling
hos en grupp barn med latt-mattlig HNS
(30—69dB HL) som fick HA fore 6 mana-
ders alder *. Deras utveckling jamfordes
med en samtida grupp barn med normal
horsel (NH). Ett av malen var att utforska
ett antal sa kallade “horselvariabler” for
att se om och hur de paverkade den tidiga
talutvecklingen (se Tabell 1, blamarkerade
variabler). Ett annat mal var att utreda den

externa validiteten av ett frageformuldr om
horselutveckling som tidigare dversatts till
svenska, d.v.s. mater frageformuldret det
som det pastar sig mata? Visar svenska
barn samma férvantade varden med den
svenska versionen? En mer dvergripande
malsdttning med detta longitudinella forsk-
ningsprojekt var att anvanda metoder som
finns tillgangliga fér den yngsta malgrup-
pen, men som vid projektstart inte anvan-
des i klinisk praxis.

Metod. Deltagarna bestod av en grupp
barn med HNS (n=11) och en referens-
grupp barn med NH (n=29). Barnen med
HNS hade alla en mattlig grad av HNS.
Medelvardet av tonmedelvarde (TVM4)
for gruppen var 45,2 dBHL (vanster dra)
och 46,1 dBHL (héger 6ra) och medelal-
dern for HA-anpassning var 4 manader.
De rekryterades under ett ars tid fran
Barnhdrselhabiliteringen,  Karolinska
Universitetssjukhuset. Forsok gjordes aven
attrekrytera studiedeltagare fran Uppsala,
men de hade inga barn med HNS som mot-
te inklusionskriterierna. Dessa var; TMV4
30-69dBHL, minst en foralder talade
svenska som modersmal, frénvaro av dvriga
funktionsnedsattningar som kunde paverka
tal- och sprakutvecklingen, HA-anpassning
fore sex manaders alder. Utav de 15 barn
med HNS som uppfyllde inklusionskriteri-
erna valde foraldrar till 14 att tacka ja (ett
par foraldrar uttryckte misstanke om ytterli-
gare svarigheter hos sitt barn sa de tackade
nej). Under studiens gang uppvisade ett
barn nara normala hortrosklar, tva barn
fick Cl och ytterligare ett flyttade varpa
dessa exkluderas fran samtliga eller delar
av analyserna. Barnen med NH rekrytera-
des fran tva narliggande BVC och var 30
fran borjan, men en familj bytte ort efter det
forsta studiedret. Projektet kontrollerade
for fordldrarnas utbildningsniva pa en tre-
gradig skala genom egenrapport. Vid 3 ars
alder utfordes testning med Bayley Scales
of Development av leg. psykolog for att
kontrollera for studiedeltagarnas generella
utveckling och kognitiv formaga. Dessa tva
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faktorer var i sin helhet likvardig mellan
grupperna, men det forekom variationer pa
individniva. Utvalda variabler undersoktes
darefter med en longitudinell studiedesign
genom en kombination av standardiserade
tester och frageformular till féraldrarna
(Tabell 1). Samtliga tester genomfordes
vid Barnhdrselhabiliteringen vid Karolinska
Universitetssjukhuset av erfaren personal.

Sammanfattning av resultat. | Studie |
verifierades den svenska versionen av
LittlEARS® Auditory Questionnaire (LEAQ)
(Coninx et al., 2009) genom data fran bar-
nen med NH (n=29). Resultaten visade att
den svenska versionen av LEAQ dverens-
stamde med den tyska originalversionen,
d.v.s. att de svenska barnens horselut-
veckling mellan 0 och 2 ar 6verensstamde
med de forvantade vardena for respektive
aldersmanad. Ett ytterligare fynd var att
fragornas innehall till stor del liknade inne-
hallet i en vélkand checklista for ordférrad
(svenska versionen av MacArthur-Bates
Communicative Developmental Inventory,
SECDI). Detta var sarskilt framtradande fran
18 manaders dlder och framat. Den forsta
halvan av LEAQ innehaller manga fragor
kring barnets férmdga att detektera ljud,
medan den senare halften har fokus pa
spraklig forstaelse och barnets egen an-
vandning av tal. Fragor kring diskrimination
var fa till antalet.

*Sedan 2019 d&r de internationella
riktlinjerna for alder vid upptackt av
hérselnedsattning 1 manad, diagnos
av horselnedsattning 2 manader och
hérapparatanpassning samt tidig inter-
vention kring tal- och sprakutveckling
ar3manader; "1-2-3" (Joint Committee
on Infant Hearing, 2019). Mellan 2007-
2019, under tiden detta doktorandpro-
jekt pagick, var rekommendationerna
"1-3-6".
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Variabel Test Referens Procedur
(original; svensk validering)

Hortrosklar
Hérapparatsanvandning **

Aided audibility ("hérbarhet”) **

Horselutveckling

Funktionell lyssnarférmaga

Kommunikativ utveckling och for-
staelse av ord

Anvandning av ord/expressivt
ordférrad

Typ och antal olika konsonanter
som anvands i joller och tal

Artikulation och antal olika eta-
blerade konsonanter

Komplexitet av ord

Horselmatningar

Foraldraenkdt om anvandnings-
timmar och situationer samt da-
talogging av anvandningstimmar
med hérapparaterna “*

Speech Intelligibility Index

Svensk dversattning av
LittlEARS® Auditory
Questionnaire

Svensk version av Parents’
Evaluation of Aural/Oral
Performance in Children (PEACH)

Svenska adapteringen av
MacArthur-Bates Communicative
Development Inventory, SECDI
"Ord & gester” (8-16 man)

Svenska adapteringen

av MacArthur-Bates
Communicative Development
Inventory “Ord & meningar” (16-
30 man)

Jollerobservation

SVenskt Artikulations- och
NasalitestTEst/SVANTE

Word Complexity Measure

ASHA screening protocol, (2006)

Persson, A. baserad pa Walker
(2013). Datalogging fran respek-
tive hérapparatforetag

American National Standard
Methods for Calculation of the
Speech Intelligibility Index (1997)

Coninx et al. (2009); Persson
& Rasmussen i samarbete med
MED-EL (2011)

Ching & Hill (2007); Brénnstrém
etal (2014)

Fenson et al. (1993); Berglund &
Eriksson (1999)

Fenson et al. (1993); Eriksson &
Berglund (2000)

Lieberman & Lohmander (2014)
Lohmander et al. (2017)

Lohmander et al., (2017)

Stoel-Gammon (2010); Marklund
etal (2018)

* Hortrdsklar for gruppen med NH utgick vid 30 man p.g.a resursbrist. ** Endast gruppen med HNS.

Tabell 1. Tabellen visar de variabler som underséktes, vilka metoder som anvéandes
inklusive referenser samt hur och vid vilka dldrar data samlades in.

10, 18, 24, 30, 36 manader *

Fran hérapparatsanpassning,
darefter vid 10, 18, 24, 30, 36
manader

Fran hérapparatsanpassning,
darefter vid 10, 18, 24, 30, 36
manader

Fran studiedeltagandets start och
darefter varannan manad fram till
2 ars alder

Pappersversion vid 18, 24, 30, 36
manader

Pappersversion vid 10 manader

Pappersversion vid 18, 24 och 30
mdnader

Standardiserad observation vid
10 och 18 manader (videoin-
spelningar av barn och forélder i
naturligt samspel med leksaker
under ca 45 min)

Standardiserad testning vid 36
mdnader

Analys av foraldrarapporterade
ord fran SECDI utifran WMC-SE
vid 18, 24 och 30 man

| Studie Il underséktes HA-anvandning fran
forsta anpassning till 36 manaders dlder och
effekten av anvandningstimmarna pa horsel-
utveckling och funktionell lyssningsférmaga.
HA-anvandningen i gruppen varierade stort
och 9av de 11 barnen som fullféljde studien
varinte heltidsanvandare av sina HA all vaken
tid fran anpassning till 3 drs alder (berdknat
pa 9-10h/dag) (Figur 7). Resultaten gallande
horselutveckling (matt med LEAQ) visade
inga signifikanta skillnader mellan barnen
med HNS och NH pa gruppnivd. Daremot
observerades en signifikant skillnad mellan
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grupperna gallande funktionell lyssnarfor-
maga i ljudrika miljder (matt med PEACH)
vid 30 och 36 manaders alder.

| Studie 11l undersoktes konsonant-
produktion; dels typ av och antal olika
konsonanter i joller och tal vid 10 och
18 manader, dels artikulation och andel
korrekta konsonanter vid 3 ars alder.
Forekomsten av konsonanter som pavisats
predicera senare tal- och sprakutveckling
(d.v.s. orala konsonanter med framre ar-
tikulationsstalle) var signifikant lagre hos
barnen med HNS vid 10 manaders alder,

dock ej vid 18 manader. Det féreldg dven en
signifikant skillnad mellan grupperna gal-
lande forekomsten av antalet olika sanna
konsonanter vid 10 manaders alder, och
denna kvarstod aven vid 18 manader. Vid
3 drs alder framkom dock ingen signifikant
skillnad mellan grupperna avseende arti-
kulation. Antalet timmar med HA vid 10
manaders dlder visade starka korrelationer
med konsonantproduktionerna vid 10 och
36 manaders alder som var signifikanta.
Ovriga hérselvariabler visade endast svaga
samband.
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Figur 1. Antal anvdndningstimmar (Y-axeln) fran datalogging av studie-
deltagarnas hérapparater presenterat per alder éver tid (X-axeln). Data fér P5
efter 10 manader saknas p.g.a. flytt och P4 fick Cl mellan 18 och 24 manader.

| Studie IV undersoktes expressivt ord-
forrad mellan 18 och 30 manaders alder.
Antalet egna anvanda ord enligt foraldra-
rapport SECDI samt en grov skattning av
ordens komplexitet jamfordes mellan bar-
nen med HNS och NH. Studien undersokte
ocksa om det fanns nagot samband mellan
antalet olika etablerade konsonanter vid
18 manaders alder och de olika horselva-
riablerna, med antalet egna anvanda ord
vid 18, 24 och 30 mdnader. Antalet ord
och deras komplexitet var liknande mel-
lan grupperna vid 18 manader men vid 24
madnader noterades en skillnad som dkade
ytterligare vid 30 manaders dlder. Den mest
framtradande horselvariabeln som paver-
kade antalet ord var aven har antalet tim-
mar med HA, medan 6vriga horselvariabler
generellt visade svaga samband. Antalet
sanna konsonanter vid 18 manader visade
korrelationer av mattlig grad som var sig-
nifikanta med antalet ord barnen anvande
vid 24 manader.

Diskussion och klinisk implementering av
resultaten. Nar det galler den tidiga talut-
vecklingen och férekomsten av predicerande
konsonanter i joller vid 10 manader, kunde
man se att barnen med HNS behdvde mer
tid att utveckla dessa, vilket de gjorde som
grupp vid 18 manader. Det bér danda under-

strykas att samtliga barn med NH uppvisade
stavelsejoller vid 10 manader, till skillnad
fran endast fyra av barnen med HNS.
Intressant var, att dessa fyra var de som var
heltidsanvandare av HA fran anpassning till
10 manaders alder. Vid 18 manaders alder
hade barnen med HNS som grupp signifi-
kant farre etablerade konsonanter jamfort
med barnen med NH. Det ar aven efter
denna alder som barnen med HNS heller
inte utvecklade sitt expressiva ordforrad i
samma takt och korrelationer mellan dessa
tva visade medelstarka samband som var
signifikanta. Men hur kan barnen med HNS
visa liknande nivaer av ordforrad vid 18 ma-
nader men sedan lagre vid 24 och 30 ma-
nader? Jag vill i detta sammanhang betona
begrasningarna att generalisera resultaten
fran projektet med tanke pa det lilla studie-
deltagarantalet. Resultaten &r dock i linje
med internationell forskning pa omradet.
Vi vet sedan tidigare att barn med HNS
har sdmre formaga att lyssna i buller och
pa avstand jamfort med barn med NH.
N&r barnen ar sma ar de av naturliga skal
ofta ndra den som talar, men i takt med
aren okar avstandet for talkommunikation.
Samtliga barni studien borjade i en férskola
nara hemmet vid senast 18 manaders al-
der. Deras hérselutveckling matt med LEAQ
varinom forvantade varden redan fran HA-
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anpassning och fram till 2 ars alder (med
undantag for ett barn vid 10 manaders
alder). Resultaten fran LEAQ indikerar tva
saker; 1) nyttan av tidig HA-anpassning for
barn som fods med HNS och 2) att po-
angen pa LEAQ fér barn med latt-mattlig
horselnedsattning bor beraknas utifran
barnets kronologiska alder. Anledningen
ar att frageformuldret innehdller manga
frdgor pa detektionsniva (= att uppfatta
eller inte uppfatta ett ljud) fram till cirka 12
manader. Darefter 6vergar fragorna snabbt
att handla om barnets sprakliga formdga
(och egen anvandning av tal). Det saknas
fragor som visar att barnet kan diskriminera
mellan ljud, vilket &r en viktig férmaga for
talperception.

Ett annat intressant resultat, som till
viss del ocksa bekraftar det vi kanske re-
dan visste men inte kunnat utvardera pa
individniva, var att deras funktionella lyss-
narformaga vid 30 och 36 manader i jjud-
rika miljoer (men inte tysta) var signifikant
samre jamfort med barnen med NH. Da
sprakinlarningen till mer an 90% sker ge-
nom Gverhorning (d.v.s. inte riktat tal) kan
man tanka sig att detta far konsekvenser
for barnen med HNS formaga att utveckla
sitt ordforrad. Har behdvs ett ndra samar-
bete mellan hérselhabiliteringens personal,
foraldrar och férskolan. Hur kan man arbeta
med att dstadkomma battre ljudmiljder och
anvanda sig av strategier sd att talet blir
tillgangligt for barnen med HNS? Och i de
fall detinte gdr—kan vianvanda ytterligare
tekniska hjalpmedel som FM-system eller
kanske hogtalarsystem? Ett tilldgg till dis-
kussionen ar hur fa barn i férskolealdern Ett
tillagg till diskussionen &r hur fa barn med
HNS i forskoledldern det faktiskt ar som
anvander sig av horseltekniska hjalpmedel.

Det kanske stérsta fyndet, som inte hel-
ler detvar forvanande, var att anvandnings-
timmarna med HA fran HA-anpassning till
3 drs dlder varierade stort mellan barnen
med HNS och 6ver tid. Det nya var dock det
direkta och signifikanta sambandet med
samtliga talspraksvariabler vid olika aldrar.
Dessa resultat indikerar att professionella
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inom horselhabilitering tillsammans med
barnens foraldrar diskutera konsekvenser-
na av lag HA-anvandning. | studien tog jag
hjalp av ett enkelt formular dar féraldrarna
fick ange anvandningstimmarna samt ange
graden av HA-anvandning i olika situatio-
ner. Flera studier kring HA-anvandning
har jamfért resultaten fran féraldrarap-
porter med timmarna fran dataloggingen
av barnens HA. Detta har ofta resulterat
i en Overskattning fran férdldrarnas sida.
Malet med min datainsamling var inte att
jamfora s.k. subjektiv och objektiv HA-
anvandningstimmar, varfor formuldret an-
vande tretimmarsperioder foraldrarna fick
kryssa i. Foraldrarna skattade att barnen
anvande sina HA i de flesta situationer men
att anvandningen var som lagst vid mat-
situationer, i offentliga platser, i bilen och
egen lek. Tanken var att detta formuldr kan
ligga till grund fér en diskussion kring orsa-
ken till att heltidsanvandning inte uppnas
men att fokus ska ligga pd att komma fram
till konkreta strategier for att komma runt
eventuella utmaningar.

Det bor dterigen understrykas att det
begransade antalet studiedeltagare gor
det svart att generalisera resultaten fran
denna avhandling till en stérre population.
Detta longitudinella forskningsprojekt ut-
gor dock ett tidsaktuellt nedslag gallande
tidig horsel- och talutveckling hos svenska
barn med mattlig HNS som fatt HA anpas-
sade fore sex manaders alder. Resultaten
ar aven i linje med internationell forskning
pa omradet, vilket sammantaget motiverar
ett behov av systematisk uppféljning med
evidensbaserade metoder av barn med alla
grader av hérselnedsattning. Idag ar detta
mojligt!

| kombination med arbetet att imple-
mentera resultaten fran avhandlingen, har
jag aven fatt etiskt godkannande for en
uppféljning av studiedeltagarna vid 6 ars
alder. Det ska bli oerhdrt spannande att se
hur deras utveckling ar idag. Tillsammans
med mina f.d. handledare, handleder jag
ett examensarbete vid enheten for logopedi
som undersokt liknande variabler hos en
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grupp barn med ensidig horselgangsatresi
de tre forsta dren. Sa hall utkik efter kom-
mande resultat for vara svenska barn med
horselnedsattning av alla typer och grader!

Jag vill passa pa att aterigen tacka alla
familjer som deltagit lange och troget och
bidragit till nya kunskaper och forbattrings-
arbete for var horselhabiliterande verksam-
het! Stort tack aven till alla fantastiska
kollegor som varit med och bidragit med
datainsamling och beddmningar, medfér-
fattare till artiklarna samt arbetskollegor
som visat intresse for implementering av
resultaten!

Doktorandprojektet har genomforts
med hjalp av finansiellt stod fran: Hérsel-
forskningsfonden, Sunnerdahls Handikapp-
fond, Majblomman, Tysta skolan, Aina
Borjesson, Region Stockholm/Medicinsk

enhet fér logopedi, Jerringfonden, Ambrinks
stiftelse, Margit Wibelfonden Karolinska
Institutet och Stingerfonden.

Ett sista, men varmt tack till mina hand-
ledare Anette Lohmander (Professor vid en-
heten for logopedi, Karolinska Institutet,
CLINTEC/leg. logoped vid Medicinsk en-
het fér logopedi, Karolinska Universitets-
sjukhuset) samt Traci Flynn (PhD, senior
lecturer vid School of Humanities and
Social Sciences, College of Human and
Social Futures, University of Newcastle,
Australia). ®

Anna Persson,
Specialpedagog/LSLS
Cert. AVEd, Mottag-

ningen fér Barnhérsel-
habilitering, Karolinska
Universitetssjukhuset

Undertecknad arbetar sedan 2002 som specialpedagog/LSLS Cert. AVEd pa
Mottagningen for Barnhérselhabilitering pa Karolinska Universitetssjukhuset
(Rosenlund). Jag ingdr i en forskargrupp som leds av Professor Anette Lohmander
vid enheten fér logopedi pa Karolinska Institutet som i ndra samarbete med forskare
vid andra larosaten undersoker tidig utveckling och avvikelser i tal och sprak.
Las mer har: https:/ki.se/clintec/tidig-utveckling-och-avvikelser-i-tal-och-sprak
Jag ingdr dven i ett nyligen bildat forskarnatverk vid samma institution pa KI
(CLINTEC) som kallas SCAPA (Scientific Center for Advanced Pediatric Audiology).
SCAPAs mdl ar att genom forskning minimera de negativa konsekvenserna av hor-
selnedsattning pa horsel- och sprakutveckling, dvs. kommunikationsférmagan med
dess inverkan pa livskvalité. Verksamheten leds av Dr Filip Asp och Dr Luca Verrecchia
och information om SCAPA finns att lasa har: https:/ki.se/clintec/om-scapa

Avhandlingen i sin helhet finns att ladda ner har:
https://openarchive.ki.se/xmlui’handle/10616/47385

Studier som ingdr i avhandlingen:

Persson A, Miniscalco C, Lohmander A & Flynn T. (2019). Validation of the Swedish version of the LittEARS®
Auditory Questionnaire in children with normal hearing - a longitudinal study. /nternational Journal of
Audiology, 58(10), 635-642.

Persson A, Al-Khatib D & Flynn T. (2020). Hearing aid use, auditory development and auditory functional
performance in Swedish children with moderate hearing loss during the first 3 years. American Journal
of Audliology, 29(3), 436-449.

Persson A, Flynn T, Miniscalco C & Lohmander A. Impact of auditory variables on consonant production in
babbling and early speech in children with moderate hearing loss — a longitudinal study. Under review.

Persson A, Marklund U, Flynn T & Lohmander A. Expressive vocabulary development in children withmo-
derate hearing loss - the impact of auditory variables and early consonant production. Under review.
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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



