wid

PEPP

Ett nationellt utbildningsprogram for foraldrar till
sma barn (0-6 manader) som nyligen diagnosticerats
med en mattlig—grav horselnedsattning

Varje ar upptacks cirka 1-2 per 1000 ny-
fodda barn med en permanent horselned-
sattning. Nyféddhetsscreening av horsel
implementerades 2008 i Sverige, vilket
innebar att de flesta barn som fods med
en horselnedsattning identifieras innan en
manads alder och darfor kan diagnosticeras
tidigt, vid cirka 2—4 manaders alder, vilket
mojliggdr tidig anpassning av horteknik
(horapparat och/eller hérselimplantat), fran
cirka 2—6 manaders alder. Svenska familjer
far ofta erbjudande om att traffa logoped
och/eller specialpedagog fér handledning.
Men det dr inte alltid det sker innan 6 ma-
naders alder, vilket internationella riktlin-
jer forordar (Joint Committee 2000; 2007;
2019) och den handledning som erbjuds ser
olika ut, beroende pa var man bor.

Det saknas namligen nationella
och evidensbaserade riktlinjer i
Sverige gallande vilka familjecen-
trerade insatser som bor erbjudas
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foraldrar till barn med nyupptackt
permanent horselnedsattning, och
hur dessa insatser bor utvarderas,
och vilka kvalifikationer som stalls
pa de som ansvarar for tidiga famil-
jecentrerade interventionsinsatser.

Familjecentrerad

tidig intervention (FCTI)

Grunderna i FCTI r etablerade sedan lange
och anvands i olika interventioner (Moeller
etal,, 2016). Gemensam utgangspunkt ar
att etablera ett ndra samarbete mellan for-
aldrar och den som ar ansvarig fér FCTI.
Syftet ar atti dialog starka foraldrarnaii sin
roll, exempelvis efter att de fatt reda pa
att deras barn har en hérselnedsattning.
En viktig malsattning ar att man lar sig att
kommunicera med sitt barn, oavsett vilket
sprak som anvands i familjen. Ett delmal
ar att bli mer medveten om hur man pra-
tar med sitt barn och tréna sig pa att bli

mer lyhord for barnets kommunikativa och
emotionella signaler. Det bidrar till 6kad
trygghet for bade barn och vuxna och att
barnet samtidigt far goda forutsattningar
att utveckla sprak, kommunikation, lyss-
nande, och socioemotionell férmaga
(Moeller et al., 2016). Det ar essentiellt
inom FCTI att inkludera alla familjemed-
lemmar i processen. Det handlar inte bara
om att kommunicera med barnet utan dven
om att starka relationer i familjen.

| en studie av Yoshinaga-Itano et al.
(2017) visade man att barn som upptacks
vid fodseln, och som far hérhjdlpmedel
tidigt samt férebyggande FCTI innan sex
manaders alder har ett mer ldersadekvat
ordférrad Gver tid an de som bara uppnar
de tva forsta av dessa tre viktiga milstolpar.
| en senare studie av samma forskargrupp
sdg man att det dven bidrog till att fler
barn uppnar adekvat pragmatisk formaga
(Yoshinaga-Itano et al., 2020).



Med tidiga, forebyggande insatser kan barn
med horselnedsattning dra nytta av den pe-
riod i livet da hjdrman &r som mest plastisk
(omformbar) och samtidigt forkorta perioden
med auditiv deprivation, som har en negativ
inverkan pa talspraksutvecklingen (Sharma
& Campbell, 2011). Auditiv deprivation kan
beskrivas som perioden fran det att en hor-
selnedsattning/dévhet uppstar fram till att
barnet far tillgang till horselintryck med hor-
teknik. Om barnet inte anvander sina horap-
parater pa heltid kan den auditiva deprivatio-
nen fortsatta att paverka barnets horsel- och
talspraksutveckling. Det ar féraldrarna som
ansvarar for att horteknik anvands. Det &r
ocksa de som for det lilla barnets talan i
viktiga beslut och som genom att fran start
kommunicera med barnet kan paverka den
tidiga sprakutvecklingen. Foraldrar utan ti-
digare erfarenhet av hérselnedsattning be-
héver snabbt ldra sig manga nya fardigheter
och ta till sig nya kunskaper om sitt barns
funktionshinder, och samtidigt hantera en ny
livssituation som man inte hade forberett sig
pa. Darfér behdvs forebyggande FCTI, som
delges av erfaren pedagog/logoped.

| en del regioner erbjuder man sedan
2005 Auditory Verbal Therapy (AVT) till
familjer med barn i férskoledlder, vilket
ar en FCTl-baserad metod som anvands i
manga lander. Syftet med AVT &r att utifran
tio principer (www.agbell.org) stodja de
yngsta barnens tidiga talspraksutveckling,
framst genom individuell foraldrahandled-
ning. Principerna handlar till stor del om
att guida och coacha foraldrar att bli goda
kommunikatérer och vara barnets framsta
sprakgivare. Man utgdr i AVT fran horsel
som det primara sinnet nar man lagger upp
en diagnostisk behandlingsplan som inbe-
griper kort- och langsiktiga mal inom fem
omraden: kommunikation, sprak, tal, lyss-
nande och kognition. Det har under cirka 17
ars tid funnits en ettdrig diplomutbildning
i AVT pa Karolinska universitetssjukhuset.
Effekterna av AVT har dock an sa lange
inte utvarderats i Sverige, och det finns
heller ingen uppféljning eller kartldggning

av hur manga pedagoger/logopeder som
faktiskt fortsatt arbeta med AVT efter ut-
bildningen, eller som féljer AVT enligt de
tio principerna, och om AVT i praktiken ar
tillganglig for alla familjer som dnskar fa
specialiserat stod. Det finns idag ett behov
av att utvardera AVT men &ven att infora
en evidensbaserad, och mycket tidigt in-
satt utbildning till foraldrar, som utgar fran
principer for FCTI och AVT, och som tar
utgangspunkt i spadbarns utveckling och
nyblivna foraldrars livssituation.

Ord gor skillnad — ett

nationellt forskningsprogram

Under 2016 startade ett nationellt

forskningsprogram; Ord gor skillnad,

Karolinska Institutet, dar bland annat en

ny matmetod har anvants och utvarderats

i flera studier. Language ENvironment

Analysis (LENA) &r en objektiv matmetod

som kan estimera hur sma barns talspraks-

miljo ser ut under en hel dag i hemmamiljo

(www.lena.org). Forskningsprogrammet

bestar av fyra delar:

1. Pilotstudie dar LENA-metoden anvants
for att undersoka talspraksmiljo hos
barn med hérselnedsattning jamfort
med barn med typisk hérsel (Lofkvist
etal., 2022)

2. Svensk validering av LENA (under be-
arbetning)

3. Longitudinell uppféljning av sprakmiljo
i en grupp barn med hérselnedsattning
och horande kontroller (under bearbet-
ning)

4. Utveckling av ett nytt utbildningspro-
gram for foraldrar som nyss fatt reda pa
attderas barn har en horselnedsattning
som kallas PEPP (under bearbetning)

PEPP — utveckling av

ett nytt “startpaket” for

foraldrar till nyupptackta spadbarn
Preventive Education Program for
Parents (PEPP) ar utformat som ett fore-
byggande utbildningsprogram fér foraldrar
som nyss fatt besked att deras barn (0—6
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manader) har en mattlig till grav horsel-
nedsattning. Hypotesen dr att ett mycket
tidigt och ndra samarbete mellan foraldrar
och PEPP-handledare bidrar till att féraldrar
sjalva upplever att de blir starkta i sin for-
aldraroll, vilket i sin tur kan underlatta den
nya livssituationen. Samtidigt far de ldra sig
hur de pa bésta satt kan stddja sitt barns
tidiga talspraksutveckling. En viktig del i
PEPP ar att anvanda resultat fran LENA-
inspelningar i hemmet som motivator och
utgangspunkt for individuell handledning.

Metoden bygger pa FCTI-modellens
grundprinciper och &r dven inspirerad av ti-
digare interventionsmodeller for foraldrar till
barn med horselnedsattning (Reichmuth et
al., 2013, Aragon & Yoshinaga-Itano, 2012;
Suskind et al., 2016). Man har tidigare visat
att visuell feedback i form av LENA-resultat
i kombination med individuell handledning
effektivt och snabbt kan paverka vardnads-
givares egna kommunikativa beteende
(Aragon & Yoshinaga-Itano, 2012; Suskind
etal., 2016). PEPP har utvecklats av kliniker
inom svensk hérselvard och forskare med
kunskap om AVT, och har hittills provats i
en pilot-studie (N=10). Det ar ett 12-veckors-
program, som ar tankt att stodja och utbilda
foraldrar att tidigt bli medvetna kommunika-
torer och samtidigt starkta i sin féraldraroll.

PEPP utgdr fran tre utvecklingsdomaner:
1. socioemotionell utveckling

2. horsel och lyssnande

3. talsprakskommunikation

/\A

Socioemotionell Horsel och
utveckling lyssnande

Talspraks-
kommunikation
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PRE-PEPP-bedémning — innan

sjalva programmet startar. Bestaraven
forsta LENA-matning och videoinspel-
ning samt ifyllande av foraldraformular.

PEPP — en gang i veckan i tolv veck-
or. Innehdller handledning/coachning
kring samspel och kommunikation,
fyrainspelningstilfallen med LENA och
tva korta videoinspelningar av samspe-
let mellan vardnadshavare och barn.

Post-PEPP-bedémning — som ut-
vardering gors en LENA-mdtning och
en videpinspelning.

Efter sexmanader gors en uppféljning,
med ifyllande av féraldraformular samt
LENA-mdtning och videoinspelning.

—p Utvdrderingshara delmal i PEPP som bygger

pa evidens: Se tabell 1.

Hur gar det till

nar man ar med i PEPP?

Familjer erbjuds att delta i PEPP direkt
efter att barnet fatt en hérseldiagnos.
Sedan far man tréffa en PEPP-handledare
(erfaren logoped eller specialpedagog) som
paborjar samarbete och som utgar fran en
forutbestamd PEPP-manual med uppldgg
for tolv veckors individuell handledning,
som kan skraddarsys utifran varje barns
och familjs behov. Under pilotstudien har
enstaka besok ersatts av telefonsamtal el-
ler digitala moten i samband med férhinder.

| den framtida PEPP-studien planeras for att
utbildningen delvis genomférs pa distans,
s.k. hybrid, for att underlétta att samtliga
vardnadshavare ska kunna delta i s& hdg
grad som mdjligt. Det handlar primart om
vuxenhandledning och ndra samarbete
med PEPP-handledare. PEPP ar tankt att
kunna integreras med befintliga horsel-
vardsteam.

| PEPP anvdnds tre olika satt att mata och

utvardera uppsatta mal:

1. Heldagsinspelningar med LENA for att
objektivt mata antal vuxenord, turtag-
ningar, barnyttranden samt lyssnings-
milj® i hemmamiljo.

Tabell 1: Utvarderingsbara delmal i PEPP som bygger pa evidens.
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2. Korta videoinspelningar for diagnostisk
observation av PEPP-handledare och
samtal med foraldrar (t.ex. anvandning
av barnriktat tal och kvalitativa aspekter
av samspel).

3. Mindmap-metod som anvands aktivt i
varje coachande samtal mellan PEPP-
handledare och féréldrarna — vilket
bidrar till 6kad kunskap och empower-
ment samt en mer individanpassning av
mal och strategier.

| upplagget ingar dven att foraldrar far fylla
i frageformuldr, i samband med utvarde-
ring pre- och post-PEPP. Och ddrefter sker

en uppfélining efter 6 manader, d@ man =

(frdn morgon till kvall).

1 Heltidsanvéndning av horteknik (horapparater och/eller horselimplantat)

Walker et al., 2015;
Persson, 2020

2 Oka foraldrars medvetenhet och lyhérdhet for barnets signaler, t.ex. egna kommunikativa
initiativ, vilket framjar barnets socio-emotionella utveckling.

Quittner et al. 2013;
Kuhl, 2014

3-4 | Oka anvandning av talsprékskommunikation mellan viktiga vuxna och barnet i vardagen, med | Romeo et al., 2018;
sarskilt fokus pa andel verbal turtagningar, men &ven antal ord/yttranden samt stddja barnets | Gilkerson et al., 2018;
turtagningsformaga. Det ar angelaget att bade manliga och kvinnliga vardnadsgivare lar sig | Lofkvist et al.,, 2022
att kommunicera mer med barnet, for att bidra till att barnet far fler erfarenheter av sprak.

5-6 | Vid behov reducera andel skarmtid och istllet oka andel tid dd barnet ar néra vuxna, vilket | Madigan et al., 2020;
visat sig gynna verbal kommunikation mellan barn med horselnedsattning och vuxna. Lofkvist et al., 2022

7 Introducera boklasning och sang som aktiviteter som ingdr i barnets "vardagsrutiner”, fran | Deslardin et al., 2009;

dag 1.

Torppa & Houtilainen, 2019
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genomfdr en ny datainsamling. Dessutom
erbjuds férdldrar att delta i fokusgrupp-
intervju med andra foréldrar eller i indivi-
duella intervjuer for att undersoka hur de
sjalva upplevt att delta i PEPP.

An s&lange &r PEPP inte en etablerad in-
terventionsform. Forskargruppen soker just
nu nya medel for att kunna genomfora en
storre experimentell studie for att utvardera
effektiviteten av PEPP vetenskapligt. Forst
dérefter kan man Gvervdaga om PEPP bor
implementeras i sin nuvarande, eller i en
anpassad version inom svensk horselvard.

For narvarande analyseras materialet
fran pilotstudien. Det finns méjligheter att
redovisa detta i kommande nummer av
Barnplantabladet. ®
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