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ORDFORANDEN HAR ORDET

“Ndgra nationella riktlinjer
finns annu inte i Sverige!
Forhoppningsvis kan denna
rapport vara ett steg fram emot
nationella och uppdaterade
riktlinjer for horselhabilitering

for barn och ungdomar,
vilket skulle kunna
bidra till en mer jamlik
och evidensbaserad
horselvard.”

Barnplantornas rapport: det
saknas en samsyn i regionerna

Barnplantorna har under lang tid haft
synpunkter pa horselhabiliteringens
arbete i Sverige for barn och ungdo-
mar med familjer. Vi har lange velat
dokumentera hérselhabiliteringens ar-
bete i regionerna for att, om mdjligt,
fa svar pa fragor rorande utveckling
till modern familjeinterventioni tiden.
Finns det?

En enkdt med elva frdgor skickades ut till
alla de 21 regionernas horselhabiliterings-
verksamheter for barn och ungdom. Syftet
med en horselenkat och en rapport har inte
varit att gora en fullstandig kartlaggning

av alla regioners verksamheter avseende
hérselhabilitering for barn och ungdom. Det
har handlat om att dokumentera och synlig-
gora var nagonstans verksamheterna befin-
ner sig i ett eventuellt utvecklingsarbete.

Barnplantorna har dessutom aterkom-
mande fatt synpunkter fran medlemmar
(foréldrar) som visar pa att olika yrkesgrup-
perinom horselhabilitering kan ge helt olika
rad rérande barnens behov av hérselhabili-
tering/intervention.

Barnplantorna har éver decennier erév-
rat kunskap om hérselhabilitering i Europa,
USA och Australien. Det som i andra lan-
der benamns familjeintervention, det

vill sdga: “samlade atgarder utifran ett
familjecentrerat perspektiv for att stédja,
i detta fall barn med hdrselnedséttning
och deras familjer, att utvecklas optimalt
utifran sin potential. Familjeintervention
inbegriper ett team av kompetenta profes-
sionella med fokus pa insatser till och med
familjen. Familjen, andra nérstaende och
professionella verkar tillsammans for att ge-
mensamt forsta och bygga sammanhalina
och koordinerade insatser (interventioner).
Familjen anses vara den ultimata experten
for sitt barn. Med tidiga interventionspro-
gram (engelska: Early Intervention Program)
menas insatser som underlattar for utveck-

lingen av spadbarn och yngre barn som har
funktionshinder eller sérskilda behov, eller
barn som riskerar att utveckla funktions-
hinder”.

Nagra nationella riktlinjer finns annu inte
i Sverige! Férhoppningsvis kan denna rap-
port vara ett steg fram emot nationella och
uppdaterade riktlinjer for hérselhabilitering
for barn och ungdomar, vilket skulle kunna
bidra till en mer jdmlik och evidensbaserad
hérselvard.

Aldrig har behoven av ett aktivt ut-
vecklingsarbete inom hdrselhabilitering
varit storre sedan behandling med cochlea-
implantat for minderariga barn initierades
i Sverige 1991.

Tydligare malgrupp fore 1991
Mojligen var arbetet fér interventionstea-
men mer standardiserat fére 1991 utifrdn
lang erfarenhet tillbaka i tiden. En liten
grupp barn fods déva — cirka 40 barn arli-
gen. Uppskattningsvis 200 barn fods med
en lindrig, mattlig eller grav horselnedsatt-
ning. Efter 1991 (nar Cl initierades i Sverige
for minderariga barn) har en férandring
successivt skett 6ver vilka barn som dr och
kommer vara hanvisade till att kommuni-
cera med teckensprak. 2021 handlar det om
mellan 2-5 barn, som diagnostiseras med
dovhet/grav hérselnedsattning via horsels-
creening for nyfddda och som av olika skal
inte erhaller cochleaimplantat (Cl). Det kan
handla om barn dar férdldrarna av kulturella
skal sager nej till cochleaimplantat eller dar
medicinska skal indicerar att Cl inte ar moj-
ligt. Majoriteten av tidigare namnda barn-
grupp har en utvecklingsbar horselfunktion
och sdledes andra behov. Darmed installer
sig fragan over beskrivningen av malgrup-
penitermer som “déva och horselskadade”
inom interventionsverksamheterna. En mer
korrekt benamning vore barn med eller
utan bilateral/unilateral utvecklings-
bar horselfunktion.

Behoven och utvecklingen av familje-
intervention i tiden har aldrig varit storre
och utvecklingen borde vara en pagaende
process. Fragorna som lange har lyfts av
Barnplantorna ar huruvida interventions-

teamens utvecklingsarbete (2021) ar i fas

med:

* Horselscreening av nyfédda, som inne-
burit tidig anpassning av hérapparater
och/eller tidig Cl-operation?

e Teknisk pagdende utveckling av bade
Cl-processorer och horapparater (upp-
laddningsbara batterier, streamingteknik
som har ersatt halsslinga/FM-system/
rumsslinga)?

e Teknisk pdgdende utveckling av de inre
delarna av CI?

e Teknisk pagdende utveckling av benfo-
rankrade horapparater, EAS-teknik etc?

e Klinisk beprévad erfarenhet?

e Evidens inom modern kognitionsveten-
skap?

Ovan staller krav pa tidigt remissférfarande
till interventionsverksamheterna. Tidig pa-
borjan av atgarder, som inte bara inkluderar
hérapparatanpassning utan aven férebyg-
gande atgarder som till exempel tidig och
individanpassad handledning till féraldrar.
Tidig remiss till eventuell Cl-operation.

Oanade svarigheter

att genomféra undersokningen!
Fragornaienkaten utformades i samverkan
med forskare och lakare. Vi damnade utga
ifran att ett kontaktregister till alla verksam-
heter i de 21 regionerna. Fragan var dock
var ett sadant komplett kontaktregister
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fanns. Information om det visade sig vara
mer komplext an vad vi anat!

Foreningen Sveriges Horselchefer kon-
taktades med forfragan om ett kontakt-
register. Med forvaning mottogs svaret att
de inte hade ndgot gemensamt kontaktre-
gister! Kontakter togs med SKR (Sveriges
Kommuner och Regioner), som valde (?)
att inte svara pa forfragan. Darefter kon-
taktades VO (Inspektionen for Vard och
Omsorg). De svarade omgdende att de inte
hade ndgot register, men var intresserade
av vidare kontakt om vi lyckades fa fram
kontaktuppgifter till horselhabilitering barn
och ungdom i de 21 regionerna.

Bristande kontakt med varandra! Kan
det vara en orsak till att inga nationella
riktlinjer inom namnda omrade existerar?
Ar det darfor foraldrar finner kvaliteten pa
det stod de och deras barn erhdller ar av
sa skiftande karaktar nationellt?

Efter ett par manaders stravan att fa fram
kontaktuppgifter tog Barnplantorna direkt
kontakt med alla de 21 regionerna och be-
skrev problematiken. Efter ett ndgot entraget
arbete erhdll vi kontaktuppgifter till alla de
21 regionernas interventionsverksam-
heter (hérselhabilitering barn och ungdom.

Fem regioner
har inte besvarat enkaten!
Av de 21 regionerna har 16 regioner in-

lamnat svar pa enkaten. | Region Vastra =
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Gotaland bedrivs verksamhet i intervention
vid 5 olika platser men ett samlat svar pa
enkéaten erholls darifran.

Regionerna som inte lamnat in svar:

1. Region Norrbotten (sate: Luled)

2. Region Vasterbotten (saten: Umed,
Skellefted)

3. Region Kalmar (saten: Vastervik, Kalmar)

4. Region Varmland (séte: Karlstad)

5. Region Gotland (Visby)

Paminnelse skickades dven ut per post den
27 augusti 2021. Region Gotland kommu-
nicerade in hallbart skal till uteblivet svar.
Ovriga regioner har icke svarat. Uteblivna
svar ger naturligtvis upphov till spekulatio-
ner, som att struktur pa horselhabilitering-
ens arbete saknas.

Rapporten finns i sin helhet nedladd-
ningsbart via barnplantorna.se/mer-info/
horselrapport2022/.

Vi dmnar dock hér i artikeln géra nagra
intressanta nedslag i rapporten.

Erbjuds alla familjer
AVT/AVT-centrerad intervention?
AVT introducerades i Sverige av Karolinska
universitetssjukhuset i Stockholm. Nagra

vetgiriga professionella utbildade sig fill
certifierade AVT-terapeuter av Warren
Estabrooks i Kanada, bl.a. Ulrika Lofkvist,
Pia Keskinen Rasmussen, Anna Persson
m.fl. | borjan av 2000-talet startade de
kurser for specialpedagoger, hérselpeda-
goger och logopeder for att dessa skulle
kunna fortbilda sig i AVT-metodiken och
sprida den ut i regionerna.

Hur ser det da ut i Sverige? Tva av fra-
gorna i enkdten berdrde detta. De flesta
regioner sager sig mer eller mindre ha AVT
som ett interventionsverktyg i sin meto-
dik/verktygslada. 11 regioner svarar till och
med att de har antingen diplomerad eller
certifierad AVT-utbildad person i verksam-
heten. Endast en region férvanar. Region
Kronoberg arbetar inte enligt AVT och inga
foraldrar erbjuds AVT i Kronoberg!

Se diagram 1 och tabell 1.

Erbjuds alla familjer teckensprak?
Nar malgruppen har férandrats till att idag
karaktériseras som barn med eller utan bila-
teral/unilateral utvecklingsbar horselfunk-
tion blir regionernas vurm fér teckensprak
annu mer svarforstaelig. Evidens finns inte
for att erbjuda alla foraldrar och barn teck-
ensprak. Bred forskningsevidens finns dock
for att erbjuda barn med en utvecklingsbar
horselfunktion hérsel- och talpraksutveck-
ling. Detta tycks otydligt i hérselhabilite-
ringens (interventionsverksamheternas)
arbete i flertalet av regionerna.

Se diagram 2.

Enkatfragor synliggor
bristen pa samsyn i regionerna
Ndgra av frdgorna synliggér hur langt de
olika regionerna har natt i sitt utvecklings-
arbete i att anpassa bebisar till horappa-
rater, som ar diagnostiserade vid nyfédd-
hetsscreening. Internationellt anvanda
bendmningar ar 1-2-3 och 1-3-6. 1-2-3
innebar horseltest vid 1 manads alder,
diagnos vid 2 manader och anpassning
av horapparater vid 3 manader. De flesta
verksamheter verkar for att dstadkomma
1-2-3 fér att ge de basta forutsattningarna
for att utveckla horsel och talsprak.
Tabellen &r tydlig i hur olika det ser ut i
de olika regionerna. Den anger ocksa hur
langt de olika regionerna har kommit i sin
stravan mot 1-2-3-policyn.
Se tabell 2.

Slutsats: Langt kvar

till nationella riktlinjer

| rapportens sammanfattning och slutsats
konstateras, utifran regionernas svar pa en-
katen, att vi har langt kvar till nationella
riktlinjer i Sverige avseende familjeinterven-
tion. Barnplantorna har under manga ar
presenterat aktuell forskning och vagled-
ning till foraldrar saval som professionella
via kurser, familjeldger, Zoom-kurser, ny-
hetsbrev och mycket mer.

Det finns manga anledningar till att for-
aldrar ofta utbrister, efter att ha lyssnat
pa foreldsare fran USA och Storbritannien:

— Vi fick information pa ldgret, som vi
aldrig ndgonsin har fatt vid besok pa hor-
selvarden.

Det dr dags for verksamheter, myndighe-
ter och professionella att kasta foliehatten,
kavla upp armarna och verka utifran kli-
nisk beprévad erfarenhet och longitudinell
forskning for varje barns ratt att utvecklas
till sitt basta JAG. Forvantningarna ar fort-
satt for ldga.

Las rapporten: barnplantorna.se/mer-
info/horselrapport2022/ @

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

Diagram 1: Vem erbjuds AVT?

u Alla med formaga att tillgodose sig metoden
u Mattlig - grav hns (HA, Cl, BAHA)

(o]

Dubbelsidig hns

= Barn som inte har aldersadekvat sprakutv.

Diagram 2: Vilka familjer erbjuds teckensprak?

mAlla
u Mattlig-grav
horselnedsattning

De som ar beroende av tsp for
vardaglig kommunikation

Efter samrad med
vardnadshavare

Tabell 2

REGION vid diagnos

Dalarna X '

Gavleborg X
Halland X 4
Jamtland X -
Jonkdping X
Kronoberg X
Skane X
Stockholm X
Sérmland X
Uppsala X

>

Vasternorrland
Véstmanland X
VGR X
Orebro X
Ostergétland X

Blekinge X
y

Tabell 1:

Vem erbjuds AVT?
"Alla med formaga att

Antal regioner

tillgodose sig metoden” .......... 1
Mattlig—grav hns

(HA, CLLBAHA) .. ..o 7
Cochleaimplantat. ............... 3
Dubbelsidig horselnedsattning. . . .. 2
Barn utan aldersadekvat
sprakutveckling................. 1

*1 =senast vid en manads alder ska ett barns horsel
testas
3 =senast vid 3 manaders alder ska ett barns horselned-
sattning blivit diagnostiserad/bekraftad
6=senast vid 6 manaders alder, och helst tidigare ska
man ha pabdrjat anpassning av individuellt anpassad
horteknik samt paborjat familjecentrerade interventions-
insatser (t.ex. AVT eller liknande)
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Barnaudiologisk avhandling:

NEUROFYSIOLOGISKA
FORUTSATTNINGAR

for horande hos barn som anvander
horapparater eller cochleaimplantat - en
interventions- och uppfoljningsstudie

Elisabet Engstrom har jobbat som ONH-
lakare sedan 20 ar tillbaka och arbe-
tar sedan 2009 som horselldkare pa
Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm. | mars 2021 forsvarade
Elisabet sin avhandling vid Karolinska
Institutet — ett arbete baserat pa tio
ars forskning kring barn med horsel-
nedsattning.

For ungefar tio ar sedan deltog ett drygt
40-tal barn fran foretradesvis Stockholm
och Skéne i ett tamligen omfattande
forskningsprojekt, som fér min del hu-
vudsakligen har omfattat analyser av
neurofysiologiska mdtningar. Barnen fick
till en borjan anvanda ett internetbaserat
sprakligt traningsprogram och det gjordes
aven en uppféljning efter tre dr. Arbetet har
delvis kunnat sammanfattas och beskrivas
i min avhandling med den engelska, och
nagot ldnga, titeln Neurophysiological
conditions for hearing in children using
hearing aids or cochlear implants — an
intervention and follow-up study.

Innan jag berattar mer kring mitt av-
handlingsarbete vill jag passa pa att

framfora ett stort tack till alla deltagande
familjer — kanske nagra av er laser denna
artikel! Utan er skulle inte detta projekt ha
kunnat genomforas.

Nedanstaende dar i stort hamtat ur av-
handlingens populdrvetenskapliga, svenska
sammanfattning.

Bakgrund

Det Overgripande syftet med projektet
var att undersdka de neurofysiologiska
forutsattningarna for horande hos barn
med hérapparat eller cochleaimplantat
genom registrering av olika hjarnreak-
tionspotentialer, s& kallade event-related
potentials (ERP). ERP avspeglar hjarnans
elektriska aktivitet kopplad till olika hén-

delser, i detta fall olika ljudstimuleringar.
ERP-registreringar anvands annu inte i den
kliniska vardagen inom horselvarden.

Cirka 10 000 barn och ungdomar med
hérselnedsattning far idag stéd av horsel-
varden runt om i landet. Det ror sig sdle-
des om en stor skara barn, vilket gor det
angeldget med forskning pa omradet for
att i férlangningen kunna rikta in 1amp-
liga, och garna individuella, hjalpinsatser.
Forhoppningen &r att forskningen ska bidra
till en forbattrad situation for barnen med
horselnedsattning.

Ljud- och hérselimpulsernas vag genom
ytteréra, mellandra, innerdra och horselnerv
utreds dagligen vid horselkliniker runt om i
varlden. De centrala hérselbanornas funktion
och utveckling dr daremot inte lika val kart-
lagda och forstaelsen av dessa ar begransad.
Tidigare studier har visat att funktionen av
dessa centrala horselbanor forsémras, om
de inte far ndgon stimulans. Formbarheten
och kansligheten for stimulering (sa kallad
plasticitet) har setts avta kring sju ars alder,
om man ditintills inte fatt ndgon stimulering
alls. Detta kan ses som en forklaring till var-
for barn med medfédd dovhet ofta far svart
att utveckla ett talsprak, om cochleaimplan-
tationen sker efter denna alder. Idag férsoker
man sdledes sa tidigt som méjligt operera
in cochleaimplantat pa barn med medfédd
dovhet eller grav horselnedséattning.

:
’

: vaxer de igen.

Hjarna och Horsel

Om hjarnan vore skogen, skulle man kunna
tanka sig att de centrala hérselbanorna le-
tar sig fram som stigar dar inne bland alla
traden. Stigar behdver trampas, annars
vaxer de igen.

Om man hér daligt, nar inte sa mycket
ljud fram till hjrnan — horselstigarna stam-
pas ddarmed inte tillrackligt och gronskan
tar vid. Kanske blir det darfor ocksa svarare
att ta sig fram for det ljud som anda har
kraft nog att alls leta sig in? Kanske hamnar
ljudet vilse och man uppfattar det bara som
en massa oljud, som dr svart att satta i sitt
sammanhang och som man inte far ndgon
nytta utav?

Det ar har handlingen utspelar sig i min
avhandling — bland de slingriga stigarna i
den sndriga skogen.

Om hjarnan vore skogen,
skulle man kunna tankasig #
att de centrala horselban®rna
letar sig fram som stigardar
inne bland alla‘traden. Stigar
behover trampas, annars

Event-related potentials

och mismatch negativity

Upptackten av hjdrnans elektriska akti-
vitet tillskrivs den tyske professorn Hans
Berger, som 1929 pavisade att elektriska
potentialférandringar kan registreras med
elektroder placerade pa huvudet. Han ut-
vecklade en metod, elektroencefalografi
(EEG), som gjorde det mdjligt att studera
den manskliga hjarnan. Fortsatt forskning
ledde under 1930-talet fram till den for-
sta ERP-mdtningen med ljudstimuli pa en
vaken manniska. 1964 kunde den forsta
ERP-komponenten pavisas.

Akustisk information fran en ton (eller till
exempel ett ord) fortleds via horselbanorna
genom hjarnstammen upp till det priméra
horselomradet i hjarnbarken, dar den se-
dan kan detekteras pa ett medvetet plan.

Betydelsen av den akustiska informationen
kan dock inte tolkas forrdn informationen
natt sekundara horsel- och sprakliga asso-
ciationsomraden i hjarnan. Genom regist-
rering av ERP, som gors genom elektroder
ytligt mot skalpen, kan man flja nervak-
tiviteten i hjarnan. Tidiga komponenter,
synliga som vagor pa en ERP-registrering,
utgér ett matt pa horselsystemets formaga
att notera ljud och paverkas framst av sti-
mulus fysikaliska egenskaper medan senare
komponenter avspeglar en mer komplex
bearbetning av ljud som engagerar sekun-
déra och associativa horselcentra.
Mismatch negativity (MMN), férmagan
att uppfatta sma ljudkontraster som ar vik-
tiga for att forsta tal, upptacktes 1978 av
en finlandsk psykolog och forskare inom

neurovetenskap, Risto Naatanen. MMN =
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betraktas som en férmedveten, icke pa-
verkbar process, som inte kraver aktiv
lyssning. For att berakna MMN jamfors
ERP-svaret av standardstimulus med ett
avvikande stimulus (devian?) som orsakar
ett starkare ERP-svar, nar det uppfattas av
horselcentra. Man far da en sa kallad mis-
match. MMN é&r sdledes differenskurvan av
ERP-svaren mellan ett avvikande stimulus
och standardstimulus.

MMN-registreringarna var lange tids-
kravande med matning av en deviant at
gangen men Risto Ndatanen och hans
medarbetare har vidareutvecklat en mer
tidseffektiv metod, Optimum 1, dar fem
olika devianter (gap/uppehall i ljudet, in-
tensitet/styrka, frekvens/tonhdjd, lokalisa-
tion och duration/varaktighet) varvas med
standardstimulus. Metoden kan ses som
ldmplig for barn, eftersom ERP-tekniken ar
icke-invasiv, ofarlig, inte krdver aktiv lyss-
ning och ar relativt snabb.

ERP och MMN far idag anses vara eta-
blerade forskningsmetoder och det finns
riktlinjer for hur registreringar ska utféras
samt flera larobocker pa omradet. Dock
anvands olika MMN-modeller i olika fors-
kargrupper. Exempelvis kan olika karaktar
pa stimuli och devianter anvandas, liksom
olika antal elektroder. Bearbetning av
data behdver genomga flera olika steg
och detta kan likasa vara utfort pa olika
satt i olika studier. Sjalva berdkningen av
MMN ger likasa mojligheter till olika ana-
lyser. Sammantaget kan det vara svart att
jamfora resultat fran olika studier.

En utmaning ar att MMN genomgadr en
mognadsprocess under barndomsaren,
vilket komplicerar analyser och tolkningar
av resultaten. Det finns studier som talar
for att MMN till och med uppvisar positiva
svar, sa kallade positive mismatch respon-
ses (pbMMR).

Deltagarna — projektets
huvudpersoner

| projektet deltog sammanlagt 46 barn: 30
barn med horselnedsattning (15 barn med
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horapparater och 15 barn med cochlea-
implantat) samt en kontrollgrupp med 16
barn, som var normalhdrande. | analyserna
delades barnen med horselnedsattning upp
i tvd undergrupper; en horapparat-grupp
respektive en cochleaimplantat-grupp. Det
blev darmed tre likstora grupper. Barnen
var ungefar fem till sju &r gamla, ndr den
forsta delstudien startade.

Projektets metod och

utformning — kan horseln trénas
och vad hander nar man vaxer upp?
Avhandlingsarbetet innefattade fyra delstu-
dier och designen gallande hela projektet
var delvis experimentell, eftersom liknande
studier i stort sett saknas pa denna patient-
grupp. Den forsta delstudien undersokte
om metoden med ERP-registreringar och
MMN alls gick att genomféra pa barn som
anvande sina horhjalpmedel, det vill sdga
om det skulle ga att mata upp ERP och
MMN hos barn som samtidigt anvande
sina horapparater eller cochleaimplantat.
Aldersmatchade normalhérande kontroll-
barn deltog. Hypotesen var att man skulle
kunna mata upp skillnader i svaren pa ERP
och MMN mellan grupperna, eftersom barn
med horselnedsattning antas ha samre for-
mdga att uppfatta sma ljudkontraster.

Ndstkommande delstudier var utfor-
made som interventionsstudier, dar ett
internetbaserat fonologiskt (sprakligt)
traningsprogram  (GraphoGame), som
tranar kopplingen mellan ljud och bok-
staver, forvantades ha en positiv effekt
pa barnens horselférmdga. Hypotesen
var att detta ocksa skulle kunna uppma-
tas med ERP-registreringar och MMN.
Interventionsprogrammet genomférdes
dagligen under en manads tid i barnens
hem.

Den avslutande tredrsuppféljningen
utgjorde den sista och fjarde delstudien.
| denna undersdktes hur ERP och MMN fér-
andrades 6ver tid i samtliga tre grupperna.

Ett elektrodndt med 129 elektroder
anvandes vid samtliga registreringar.

Cochleaimplantat orsakar en speciell stor-
ning (artefakt) i ERP-vagorna, vilket kravde
ett extra moment i databearbetningen av
dessa barn. Data analyserades individuellt
och for varje enskild deviantmen resultaten
ar huvudsakligen presenterade pa grupp-
niva och inom tidsintervallet 80-224 mil-
lisekunder efter stimuli.

Resultat

Forsta delstudien visade att ERP-svar och
MMN kunde erhallas i samtliga grupper.
Barnen med hérapparat fick generellt ldgre
ERP-amplituder (storleken pa den elektriska
aktiviteten matt i mikrovolt) jdmfort med v-
riga grupper. Delstudien ledde till uppstruk-
turering av ERP-kurvorna, vilket kom att
ligga till grund fér bearbetning och analyser
i de kommande delstudierna. Det visade sig
att pMMR var vanligt forekommande bland
alla deltagande barn, vilket férsvarade ana-
lyser och tolkning av resultaten.

| interventionsstudierna sags skillnader
i ERP-svar och MMN mellan barnen med
horapparat och de normalhdrande barnen
fore traning med GraphoGame men att
dessa skillnader mellan grupperna for-
svann efter traning. Det skulle kunna tala
for att trdningsprogrammet vore av vdrde
for barnen med horapparat. Liknande re-
sultat efter traning for barnen med cochlea-
implantat kunde inte ses, vilket synliggjorde
skillnader mellan undergrupperna av barn
med hérselnedsattning.

Sista delstudien kunde demonstrera en
fordndring av ERP-svaren efter tre ar hos
barnen med hérapparater. Det fanns ocksa
en skillnad mellan barnen med hérapparat
och barnen med normal hérsel vid férsta
ERP-matningen men vid tredrsuppfolj-
ningen saknades den skillnaden. Det skulle
kunnainnebara att barnen med hérapparat
kommit ikapp en del. Barnen med cochlea-
implantat fick ddremot svagare ERP-svar
efter tre ar, vilket skulle kunna tyda pa en
samre utveckling av de centrala horsel-
banorna hos dessa barn. Sammantaget
skulle saledes detta kunna tala for att,

a ena sidan, barnen med horapparat har
forutsattningar for att tillgodogdra sig tra-
ningsinsatser aven uppat i aldrarna (atta
till elva ar i denna studie), & andra sidan,
att barnen med cochleaimplantat kan ha
storre svarigheter och kraver utokat stod.

| samtliga delstudier ar det vart att po-
angtera att en forsiktighet med tolkning-
arna av resultaten ar motiverad. Materialet
ar litet och endast sma individuella skill-
nader &r att vanta i ERP-svar och MMN
vid exempelvis traning och uppfdljning
over tid. Detta innebdr begransningar i
att statistiskt kunna pavisa eventuella
effekter. Med andra ord kan traningspro-
grammet vara gynnsamt dven for barnen
med cochleaimplantat men underlaget ar
saledes for litet for att sakert kunna uttala
sig om detta. Med detta sagt kan ndmnas
att andra studier visat fordelar med tra-
ningsprogrammet hos normalhérande barn
med till exempel dyslexi och att det inte
finns skal att tro att spraktraningen skulle

ha nagra sarskilda negativa konsekven-
ser. Det dr ocksa vart att komma ihdg att
samtliga delstudier har fokus pa specifikt
neurofysiologiska matningar och resultat
av ERP och MMN. Avslutningsvis bor ocksa
understrykas att traningsprogrammet bor
ses som ett eventuellt komplement — och
inte som en ersattning — till andra insat-
ser fran exempelvis hérselvard, logopeder,
skola och féraldrar.

| 6vrigt kan det ocksa finnas intressanta
kopplingar till exempelvis grad av och orsak
till horselnedsattning, alder for hérappara-
tanpassning respektive cochleaimplanta-
tion. | dessa delstudier gick inte sadana
eventuella samband att statistiskt pavisa i
ndgon stdrre utstrackning men vore intres-
santa att analysera i ett storre material.

Jakten pa att l6sa

hela horselgatan fortsatter
Sammanfattningsvis baseras merparten av
resultaten pa hur hjarnan hos barn med
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horselnedsattning uppfattar sma skillnader
av fem olika ljud i ett tidsintervall mellan
ungefdr 100 och 200 millisekunder efter
judstimuleringen. | sammanhanget kan
0,1 sekunder kanske verka bade kort eller
langt.

Resultaten far betraktas som ledtradar
i jakten pa att 6sa hela horselgatan men
det dr inte sakerstallt exakt vilken bety-
delse dessa har eller om en pusselbit ar
viktigare an nagon annan. Den individuella
blandningen av MMN- respektive pMMR-
svar var Overraskande stor och till synes
oférutsagbar. Mer forskning behdvs fér att
ldgga klart pusslet och for helhetshilden
behdver det sannolikt betraktas fran flera
professioner och ur olika perspektiv.

Forhoppningsvis kan denna avhandling
ocksd inspirera fler forskningsintresserade
att vaga sig in i detta delvis outforskade
och utmanande omrade. ®

Elisabet Engstrom, PhD MD
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Som jag sagt sa manga ganger ar det
ett stort noje for mig att besoka sa
manga fantastiska familjer, fa en in-
blick i deras liv och vardag och fa dela
det med Barnplantabladets lasare. |
vintras var jag och halsade pa Viktoria
och Joakim samt deras barn Kelly och
Dexter i Steninge.

Bada var

hor med

| Steninge havsnara norr om Halmstad
bor en av vara medlemsfamiljer. Kelly och
Dexter bor med sina foraldrar Viktoria och
Joakim i ett stort synnerligen barnanpassat
hus. Hela kallaren ar inredd utifran en fa-
milj som gillar friluftsliv som skidakning och
bergsklattring. Har finns bland annat studs-
matta och en hel kldttervagg for Kelly och
Dexter. Som en rod trad i vart samtal foljer
att Viktoria och Joakim vill att barnen ska
ha samma majligheter som alla andra barn
och utifran det verkar de som foraldrar. De
ar val medvetna om att det dr mojligt for
Kelly och Dexter, men de &r ocksd val med-
vetna om det motstand som fortsatt finns
nar det galler cochleaimplantat pa barn.
Barnen ar tidigt opererade och Viktorias
och Joakims synsatt ligger i tiden, det vill
sdga ingenting ar omojligt!
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Diagnos efter

nyfoddhetsscreening av horsel

Som sa manga andra féraldrar blev de bade
overraskade och chockade nar det uppda-
gades att Kelly var dév. Vid fodseln i april
2017 visade det sig strax efter, i samband
med nyfoddhetsscreening av horseln, att
detvar svart att tyda testet. Ny test gjordes
och det resulterade i remiss till horselvarden
i Halmstad. Vid tva manaders dlder sévdes
Kelly och hjarnstamsaudiometri (ABR) ut-
fordes. Det var naturligtvis en chock.

— Vi fick se audiogrammet och fick for-
klarat for oss om talbananen i audiogram-
met och innebord, berattar Joakim.

— Forst efter 9-10 mdnader skicka-
des remiss till SU/Sahlgrenska, ONH/CI-
verksamheten. Detta for att man i Halmstad
ville géra alla undersékningar forst och vi

hamnade aven lite mellan semesterperio-
der, konstaterar bade Joakim och Viktoria.
Kelly var ett ar och fyra manader nér hon
fick Cl inopererat.

— Vifick information tidigt om att cochlea-
implantat finns, men det var forst nar vi kom
till Cl-teamet pa Sahlgrenska som vi forstod
exakt vad det innebar och vilka fantastiska
méjligheter det ar! Eftersom de tidiga horsel-
testerna kranglade lite for oss i borjan var jag
forst lite orolig att Kelly kanske inte var dév
och attvi skulle operera sonder hennes éron.
Men vi kdnde oss trygga nar vi fick traffa 13-
kare pa Cl-teamet som tydligt forklarade for
0ss hur det Iag till och vi ar dven tacksamma
for att det genomfdrdes sd manga grundliga
undersokningar bade pa hérselhabiliteringen
i Halmstad och pa Sahlgrenska.
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- Vipratar om bevarande av horselrester och

inser att om ett barn ar aktuell for Cl r inte
eventuella horselrester ndgot som barnet
kan ha nytta av for horsel- och talspraks-
utveckling jamfért med vad en Cl-horsel
faktiskt innebar for barnet.

Dexter var bara sex manader vid
operation — tidig operation ar
synnerligen vasentligt

Bade Viktoria och Joakim podngterar att
det finns mycket mer att énska av sam-
verkan mellan lokal horselvard/dronklinik
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och Cl-behandlande sjukhus; i detta fall
Sahlgrenska/SU.

Naturligtvis var det skillnad i krisreaktion
nar Viktoria och Joakim fick beskedet att
Dexter ocksa var dov. Viktoria berattade
om hur det var ndr de fick Dexter.

— Eftersom Kelly har en arftlig dovhet,
Connexin-26, sa var det inte en chock
for oss nar dven Dexter visade tecken pa
horselnedsattning pa nyfoddhetscreen-
ingen. Vi talade direkt om att vi ville bli
remitterade till hérselhabiliteringen. Den
har gangen gick allt snabbare eftersom vi

redan kande till proceduren med alla for-
undersokningar. Vi hade féljt med i utveck-
lingen av operationer av Cl, bland annat via
Barnplantorna och visste att operationer
av smabarn numera genomfordes redan
vid fem manaders alder (2019). Detta var
ingen rutin som hade uppdaterats vid var
horselhabilitering lokalt, da tidigare rutin
var att man har nio manader pa sig att
genomfora alla tester. Darfor fick vi sjdlva
ligga pa och insistera pd att skicka oss di-
rekt till Cl-teamet Sahlgrenska for att kunna
operera Dexter sa tidigt som mojligt. Detta
genomfordes efter de férsta initiala hor-
seltesterna och Cl-teamet bokade omga-
ende in oss for operation da det var extremt
hog sannolikhet att Dexter hade samma
diagnos som Kelly. Eftersom Dexter var sa
liten fick han géra merparten av testerna
pa Sahlgrenska och testerna visade mycket
riktigt pa Connexin-26 och operationen ge-
nomfdrdes ndr han var sex manader.

Efter Kellys operation fick Viktoria och
Joakim vara mycket bestdmda initialt for
att hon skulle bara sina Cl-processorer, val
medvetna om att heltidsanvandning och
att f3 "bada i sprak” kommer att avgéra
hennes framtid. De jobbade mycket med
detta for att Kelly skulle bli aldersadekvat
avseende spraket.

For Dexter som opererades sa tidigt
som vid sex manaders alder var det en stor
skillnad. Han accepterade sina processorer
med en gang och bérjade hora, jollra och
utveckla talsprak i niva med hérande barn
omgaende.

Bada barnen bar sina processorer i
pannband och bada barnen satter pa sig
sina spolar till Cl-processorer sjalva om de
ramlar av. Har de tappat hela pannban-
det kan de behdva hjalp och da brukar
de genast komma och be om hjalp. De ar
mycket vélfungerande med sin horsel be-
rattar Viktoria.

— Vi brukar egentligen inte tanka sa
mycket pa att de har Cl. Vi tar pd dem
direkt pa morgonen och tar av dem férst
efter att de har somnat pa kvallen, efter
saga och sang. Kelly vill ibland sova med
dem pa och da far hon det. Vi tar mest av
dem for att undvika skav, berattar Joakim.

— Vi brukar dessutom medvetet utmana
dem i sin horsel, inflikar Viktoria, till ex-
empel kan vi std med ryggen emot och
spola vatten i kranen samtidigt som vi talar.
Viharinga speciella ljudisolerade atgarder
hemma och vi brukar uppmana andra att
bete sig som vanligt och inte tala extra tyd-
ligt eller hogt for det behdvs inte. Dagens
teknik dr s& oerhdrt bra och ibland tycker
jag att barnen hor battre an Joakim!

Cl-verksamheten vid SU - tack!
Bade Viktoria och Joakim vill verkligen att
det framgdr har hur trygga de kanner sig
med Cl-verksamheten pa SU/Sahlgrenska.
Doktor Radi Jonsson bokade tid fér opera-
tion redan ndr tester och undersokningar
pagick for att forsakra oss om att tidig
operation prioriterades. Beskeden och
forvantningarna pa operation och 0ss som
foraldrar var tydliga.

— Det uppskattade vi, understryker bade
Viktoria och Joakim, vi kanner oss sedda
och trygga av alla pa Cl-teamet.

Dévheten genetisk — motstand

mot Cl

Varken Viktoria eller Joakim har nagra ti-
digare erfarenheter av dovhet. De kanner
inte till ndgon i slakten pa Viktorias eller
Joakims sida som ar dov. Vid genetiska
undersokningar visade det sig dock att
bade Kellys och Dexters dovhet beror pa
Connexin-26. Joakim och Viktoria konsta-
terar dnda:

— Nar vi fick beskedet att det var
Connexin 26 kandes det som en lattnad,
dels for att vi som personer garna vill ha
all fakta och for att vi da fick reda pa att
det var isolerat till enbart horseln.

Bade Viktoria och Joakim dr val med-
vetna om motstandet mot Cl, som bland
annat yttrar sig pa sociala medier men dven
i andra sammanhang. De ser emellertid
inga anledningar att lara sig teckensprak
eller att Kelly och Dexter ska ldra sig det.
Deras och barnens vardag ar talspraklig.

Balansproblem?
Jag fradgar om Kelly och Dexter har nagra
balansproblem, vilket ar kant att barn

med horselnedsattning/dovhet KAN ha.
Aterkommande funderingar hos féraldrar
ar ocksa; vid vilken dlder tog ditt barn sina
forsta steg? Nar larde de sig cykla? Vipratar
om detta.

— Bade Kelly och Dexter gick redan nar
de var 10 manader, fortsatter Joakim och
Viktoria, som du sdg sa har vi bade studs-
matta och klatterstallning i kéllaren sa bada
far mycket motorisk trdning. Kelly cyklade
sjalv nar han var tre ar, Dexter var tva ar.

Varken Joakim eller Viktoria marker av
att barnen skulle ha ndgra balansproblem.
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De dker skidor och gor alla saker som alla
andra barn i grannskapet och pa férskolan
ocksa gor.

— Vi ser inte att ndgra aktiviteter skulle
vara hinder fér Kelly eller Dexter, konsta-
terar Viktoria.

Fran AVT till “sprakbad”

Vid ordforradstest pa Sahlgrenska/SU
visar bade Kelly och Dexter att de ligger
langt 6ver medel for normalhdrande barn!
Joakim och Viktoria berattar hur de skri-

ver dagbok och pa lekande satt har olika =9

15



BARNPLANTABLADET MAJ 2022

projekt for att Kelly och Dexter ska badas
i sprak. AVT har varit synnerligen viktigt.

— Vi fér tva olika sorters anteckningar.
Dels har vi ett langsiktigt dokument dar vi
planerar olika projekt och teman och vilka
veckor som vi ska jobba med de projekten.
Fran bérjan var det enkla projekt s som
“Lings ljud" och “ljud fore sak”. Nu ar det
betydligt stérre projekt sa som “havet”,
Det innebar att man jobbar med olika sa-
ker som finns i och pa havet. Ena dagen
pratar vi om batar. Nasta gang tittar vi pa
en skoldpadda, ritar av den och pratar om
skdldpaddan och sa vidare.

Vilken struktur och vilka goda tips till
andra foraldrar.

— Det andra dokumentet kallar vi for
daganteckningar. Det ar en kalender i Excel-
format, dar vi varje kvall tanker igenom da-
gen och ifall det har hant ndgot som ar bra
att skriva ner. Syftet med det ar att synlig-
gora framstegen och en liten “piska”, det blir
tydligt om man inte genomfért AVT/tranat
aktivt pa nagra dagar. Det ar ocksa valdigt
roligt nu att titta i anteckningarna och se
framstegen som Kelly och Dexter har gjort.
Forsta gangen de sa mamma och pappa
finns ju bland annat dar.

— Vi vill verkligen trycka pa att det ar
viktigt att tréna aktivt och pa ett roligt satt
med barnen och att man pa sa vis dven
tranar barnens dvriga utveckling férutom
horsel-och taltraning. Till exempel sa évar
vi ju lds- och skrivformagan samtidigt som
vi 6var pa bokstavernas uttal. Om vi har
madrkt att de behdvt Gva mer pa nagot uttal
sa har vi forsokt fanga upp det i projekten.
Till exempel sje-ljud da har viritat och tittat
pa skoldpadda, sjéhdst och sjostjarna osv.

Exempel pa daganteckningar:

26 mars 2020: Gemensam AV'T. D reage-
rar fortsatt pa samtliga ljud fran manga
olika hall och avstand. K repeterar pa
uppmaning samtlig ord man sager. K
deltar aktivt i AVT med D.

28 april 2021: AVT K och D, fortsatte
med projekt hav. Visatt ner och pratade
om sjéborre, spackhuggare, motorbat,
segelbat och U-bat.
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— | ett tredje dokument “Storheter” skriver
vi ner sadant som vi tycker sticker ut lite
extra fran daganteckningarna, bade horsel
och tal relaterat men dven 6vrig utveckling.
Det kan handla om nar Kelly sa “R" férsta
gangen, nar det lart sig bokstaver, last sitt
eget namn och sd vidare, beréttar Viktoria.

Vilka tips till andra féraldrar, horselpe-
dagoger och specialpedagoger!

Vilka goda rad har de till andra foraldrar?
Vi i Barnplantorna vet att foraldrar har sa
mycket viktiga erfarenheter att férmedla
till varandra.

Bade Viktoria och Joakim understryker
hur viktigt tidig Cl-operation ar samt hel-
tidsanvandning, men ocksa:

Satsa helhjartat pa horsel och tal och

mangder med AVT. Prata inte "bebis-

sprak” — se mojligheter och inte be-
gransningar.

Tank ocksa pa attvi hér med hjdrnan, det

vill sdga éronen ar ett verktyg som gar

alldeles utmarkt att ersatta med ett Cl om

man har forutsattningar for det. Var kog-
nitiva formaga hur vi processar ljud och
intryck ar viktigast att trana och gar att
trdna med kognitiv traning. Darav vikten
av att ldgga sa mycket tid pa AVT, andra
lekfulla vningar och dven motorik. Det
finns studier som visar att motorik berikar
sprakutvecklingen. Barn som behandlas
tidigt med Cl har aldrig hort pa annat sétt
och trdnas dd att processa sina intryck
med sin Cl-hdrsel istallet fér 6ron.

Ofta far foraldrar fortfarande fragan hur de

ser pa sina barn. For Viktoria och Joakim

kommer svaret snabbt:
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— Vi ser pd vara barn som vilka barn som
helst. Identitet far de avgora sjalva i fram-
tiden.

Viktorias och Joakims féraldrar har varit
ett stort stdd for dem och de gor inte heller
nagon skillnad pa Kelly och Dexter och sina
andra barnbarn. Stdet runt om ar viktigt.

— Dyker det upp begransningar i fram-
tiden s& hanterar vi det dd, konstaterar
Joakim . Vi oroar oss inte nu for det. Man
maste ju inte heller vara bast pa allt.

Nu har de ett familjetema om Luften
och Viktoria konstaterar glatt utifran det:

— Vi har tittat pa olika faglar, flygplan
och luftballonger och nu ska vi bygga en
fagelholk tillsammans!

Tack Viktoria, Joakim, Kelly och Dexter
for ett otroligt entusiasmerande besok.

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Ibland kénns det viktigt att se tillbaka
och da sarskilt dver vilken betydelse
Barnplantorna haft for historisk ut-
veckling in i nutid. Sa dven nar det
galler insamling av data avseende
behandling med cochleaimplantat.

Barnplantornas

statistikenkat banade vag

| tidernas begynnelse av cochleaimplantat-
historia bestamde sig Barnplantorna tidigt
for att skicka ut en statistikenkat arligen till
de Cl-behandlande sjukhusen med fragor
om antal barn med Cl. Allteftersom att fler
barn behandlades med Cl och fler leveran-
torer kom in pa marknaden, samt att barn
fran 2004 opererades bilateralt (dubbla
implantat), stallde vi fler fragor gallande
fabrikat, unilateralt, bilateralt och antal
reimplantationer.

Socialstyrelsen fick kdnnedom om sta-
tistiken sent 1990-tal och efterfragade en
liten foraldraorganisations Cl-statistik! Vi
borjade dven efterfraga statistik avseende
vuxna fran Cl-behandlande sjukhus.

Tidigt 2000-tal redogjorde jag for var
statistik-insamling vid ett drsmote i EURO-
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CIU (European Cochlea Implant Users) med
manga europeiska Cl-organisationer nar-
varande. Manga héjde pa 6gonbrynen éver
att Cl-behandlande sjukhusen i Sverige var
sa tillmétesgdende i att [dmna ut statistik,
vilket de alltid har varit och det tackar vi
dem for. Var samverkan har banat vag fér
utveckling. Flera europeiska organisationer
patalade initialt att de aldrig skulle kunna
fa ut dessa uppgifter fran sjukhusen i sina
respektive lander.

Efter ett antal ar bérjade dven EURO-C
(efter uppgifter fran respektive medlems-
lander) publicera statistik utifran Europa-
perspektivet.

Barnplantorna ar foregangare

Gladjande fér Barnplantorna att ha varit
foregangare i manga stora fragor. Redan
tidigt 2000-tal papekade Barnplantorna
vikten av behovsplanering av Cl-varden
samt de kumulativa effekterna av Cl. D3
varingen intresserad av dessa fragor. Idag
ar det vedertaget i planering av Cl-varden.
Snart har Barnplantornas statistik spelat ut
sin roll ndr nu Kvalitetsregistret redovisar
sin statistik utifran sjukvardens perspektiv

8t Tutvecklingen

och behov att utveckla vardprocesser. Det
ar ocksa en naturlig utveckling.

Nuldagesrapport

Pandemin har férsenat statistik-insam-
lingen. Vi skickade ut enkaten till de CI-
behandlande sjukhusen senare an vanligt;
helt enkelt for att belastningen pa sjuk-
varden varit stor. Det vill vi ta hansyn till.

Under 2020

52 barn erhdll Cl unilateralt (pa en sida)
44 barn erholl Cl bilateralt

3 reimplantationer utfordes

Totalt har 1431 barn erhallit CI uni-
lateralt eller bilateralt fram till den 1
januari 2021. Fram till samma tid har 99
reimplantationer utforts.

337 vuxna erholl Cl unilateralt
44 vuxna erholl Cl bilateralt
4 reimplantationer utfordes

Totaltfram till den 1januari 2021 har 3376
vuxna erhallit Cl och 93 reimplanta-
tioner har utforts.
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Sammantaget kan vi konstatera att behovet
av cochleaimplantat for vuxna &r avsevart
storre dn statistiken visar. Fler vuxna borde
vara aktuella for dubbla cochleaimplantat.

28 248 260

2014 2015 2016 2017

2018 2019

Antal vuxna som erhallit Cl (ackumulerat fram till och med 2020).

Att inte alla barn har dubbla cochlea-
implantat beror troligen pd hérsel pa mot-
satt 6ra med konventionella hérapparater.
Ett stort antal vuxna kombinerar sakerligen

unilateralt Cl ocksa med hérapparater. Detta

visar inte Barnplantornas statistik. Det vet de

Cl-behandlande sjukhusen mer om. ®
Ann-Charlotte Gyllenram
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Finns evidens
for SPSM:s verksamhet?

| egenskap av statlig myndighet synes SPSM (Special-
pedagogiska Skolmyndigheten) ha givit sig sjalva tolk-
ningsforetrade i de flesta fragor som rér horselnedsatt-
ning/dévhet hos barn. | vart fall tycks myndigheten ha
ett dovkulturellt synsatt pa dessa barn.

Det ar inte bara Barnplantorna som reagerar dver den “in-
formation” som marknadsféres i sociala medier “a tjdnstens
vagnar” av personer nara dovrorelsen eller direkt via SPSM:s
hemsida. Fran Danmark brukar det komma manga fragor

om det som SPSM marknadsfor som fakta.
Nedan foljer eni allra hogsta grad relevant kom-
mentar fran Danmark.

KOMMENTAR till en svensk
intervju-undersokning vid Stockholms universitet

Sara Andersson och Linn Fréberg: “Jag
kanner mig mer hemma i dovvarlden
aven om jag kan prata. Ungdomars er-
farenheter av att byta fran en auditivt
orienterad till en visuellt orienterad skol-
miljo". Specialpedagogiskt examensarbete,
Stockholms universitet 2020.

Genom inférandet av tidig behand-
ling med cochleaimplantat (Cl) véljer
nastan alla foraldrar, som far ett barn
med grav horselnedsattning/dévhet,
att satsa pa en talspraklig uppvaxt
och skolgang for deras barn med Cl el-
ler horapparater. | Danmark har detta
resulterat i, att regionala dovskolor
idag endast omfattar en mycket liten
andel av dessa barn - cirka 10-15 pro-
cent. Over 85 procent ér inkluderade i
grundskolor, ofta ndra hemmet.

I Sverige borjar, enligt férfattarna
till rapporten, éver 90 procent av
ddova och hérselskadade barn med
Cl eller horapparater sin skolgang
inkluderade i den lokala kommu-
nala grundskolan. Men Sverige har
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valtattbehdlla de fem regionala spe-
cialskolornas koncept med tvaspra-
kig undervisning i en teckensprakig
miljo, som valjs av nagra foraldrar.
Det ar specialskolans elevgrupp
fran skolstart och genom skolaren
okar antalet elever (dova/horselska-
dade) i specialskolorna. I skrivande
stund gar t.ex. cirka 107 elever pa
Ostervéngskolan i Lund.

Specialpedagogiska Skolmyndigheten
(SPSM) har publicerat ett examensarbete
pa sin hemsida fran specialldrarprogram-
met pa Stockholms universitet, som foku-
serar pa elever med olika grader av horsel-
nedsattning. Dessa har bytt skolform under
sin skoltid fran grundskola (inkluderade) till
specialskolan.

Nio elever visar vagen for

alla med horselnedsattning/dévhet?
Examensarbetet forsoker att belysa pro-
blematiken bl.a. genom intervjuer med
nio elever pa specialskolornas hdgstadium.
Forfattarna till rapporten berattar, att de

primart har koncentrerat sig pa att foku-
sera pa trivsel och personlig identitet. Deras
konklusion &r att de har nio eleverna med
hérselnedsattning/dévhet har behov av att
utveckla en positiv social identitet. For att
uppna detta ar tillgangen till en visuellt
orienterad skolmiljé ytterst betydelsefullt.

De nio eleverna berattar att de har blivit
mobbade i grundskolan hemma, men flyt-
ten till specialskolan har i de flesta fall varit
familjens beslut, inte individen med dév-
het/horselnedsattning. Tyvarr har de icke
undersokt vilka premisser som har gjort att
familjerna har valt att byta skolform.

AveniDanmark ar det skillnader pd barns
nytta av Cl och horapparater. Flertalet av
Cl-anvandarna (2/3 av alla med Cl) utveck-
lar talsprak pd nivd med jdmndirga hérande
barn. Men 10-15 procent uppnar inte detta
fullt ut. Dessutom nar 10—15 procent bara
mycket begransat funktionellt tal (procent-
satserna varierar fran undersokning till un-
dersokning och fran plats till plats).

| egenskap av dansk ar jag naturligtvis
intresserad av om undersokningens (som
har diskuteras) konklusioner kan overforas

till danska forhallanden och jag har forsokt
attlasa rapporten grundligt for att vardera
i hur stor utstrackning dess rekommenda-
tioner i Sverige kan 6verféras till andra dn
de nio medverkande barnen.

Hur manga ar

"insneddare” till specialskolan av
alla med horselnedsattning/dovhet?
De elever, som ingar i undersékningen
ar mycket olika pa alla satt. De &r mellan
13—17 ar och har gatt i specialskola i 1,5 till
4 3r. Alla har tidigare gatt inkluderade i den
kommunala grundskolan. En av eleverna
kommunicerar pa teckensprak hemma,
ovriga atta elever kommunicerar med tal-
sprak. Familjerna till tva av dem har ett
annat talsprak an svenska som modersmal.

Gemensamt for de nio eleverna ar olika
grad av horselnedsattning eller dévhet och
att de anvander horapparater eller Cl.
Inget urval av elever har utforts. Stu-
denterna bakom examensarbetet valde
bort den skola dar de sjalva var anstallda,
men kontaktade alla elever, “insneddare”
fran hogstadiet till 6vriga specialskolor och
frdgade om de ville delta och bli intervjuade
om sina erfarenheter. Nio elever fran de
kontaktade skolorna gick med pd att delta.
Fem elever kom fran samma skola. Fyra
elever kom fran tre andra specialskolor.
Det ar oklart hur manga av eleverna i
specialskolorna som har bytt till specialsko-
la, men i informationsbrevet till skolorna star
det att antalet elever som byter skolform ftill
specialskola ar “valdigt liten”. Det anges
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inte hur manga elever malgruppen innefat-
tar och deltagarna har inte specifikt valts ut.
| presentationen av studien konstate-
rar Specialpedagogiska Skolmyndigheten
(SPSM) att “Elever som bdrjar pa de re-
gionala specialskolorna senare utgor cirka
50 procent av alla elever som gar ut spe-
cialskolan”. Denna formulering kan upp-
fattas som att det ar hdlften av de déva
och horselskadade eleverna som borjade
sin skolgdng i grundskolan som flyttar till
specialskolorna. Men jag tror att det ar ett
missforstand.
Specialskolans elever &r heterogen utifran
funktionsnedsattningar av allehanda slag
utdver horselnedsattning/dovhet, men
det anges inte, det vill sdga hur manga
av de cirka 85 procent av barn med hér-
selnedsattning som borjar i den kommu-
nala grundskolan, flyttar senare till den
statliga specialskolan. | examensarbetet
anges dock att materialet endast ar nio
elever, sa det kan icke vara de omtalade
50 procenten.

RESULTAT - reflektioner om
grupptillhdrighet och identitet
Initiativet till skolbytet har bara i ett fatal
fall kommit fran eleven sjalv. | nagra fall
har detta skett pa begaran av grundskolan,
men for de flesta elever har det varit familjen
som initierat och fattat beslut om skolbyte.

De nio elevernas asikter om grundskolan
ber6r manga av de faktorer som kan férsva-
ra situationen for en horselskadad eller dov
elev: antalet elever i klassen (25 namns),
bristen pa kunskap och anvandning av tek-
nik och visuell kommunikation av larare,
bristen pa horselkommunikationsutrust-
ning, sarskilt i klassrummen, men ocksa
barbara och avtagbara elevmikrofoner i
hemklass-rummet. En viktig punkt som
berér alla nio elever ar att kunskapsmas-
sig inkludering i en klass inte automatiskt
ledde till inkludering i 6vriga elevers sociala
aktiviteter.

Sadana svarigheter kommer sannolikt
ocksa att galla fér manga (alla?) andra déva
och hérselskadade grundskoleelever. Det
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borde darfor vara sjalvklart att intressera sig
for elever (med horselnedsattning/dovhet)
som inte har flyttat till specialskolan, men
som slutfér sin skolgang i lokala kommunala
skolor. Det vore intressant att fa information
om varfor de inte har bytt skolform fran kom-
munal grundskola till specialskola.

Som en huvudorsak till skolbyte namner
flera av de nio elevernaii studien évergangen
till hogstadiet. Okade kunskapskrav samti-
digt som man riskerar att f& mindre special-
pedagogiskt stdd. Tyvarr far viingen konkret
information om vilka faktorer som har paver-
kat familjernas val och deras tidigare skolors
rekommendationer avseende skolbyte.

Fore skolbytet hade tre elever viss er-
farenhet av och kunskap i teckensprak,
men 6vriga elevers teckensprakskunskap
var synnerligen begransade. Bara nagra
hade kunskap om andra med dévhet och
horselnedsattning eller specialskola och
teckensprak.

Efter byte till specialskola, vilket i vissa
elevers fall innebar att de var tvungna att
flytta hemifran, fanns det positiva indika-
tioner pd anpassningen av undervisningen
till deras forutsattningar. Det var lattare att
hanga med, dven om elevernas kunskaper
i teckensprak till en borjan var mycket be-
gransade.

Specialskolorna erbjuder tvasprakig un-
dervisning (teckensprak och skriftsprak) till
elever med horselnedsattning och dovhet i
teckensprakig milj6, och det verkar som om
specialskolorna har bade dévklasser, dar
teckensprak dominerar och hérselklasser,
dar talat sprak dominerar, sa att individuell
hansyn kan tas till elevernas olika forutsatt-
ningar. Fér majoriteten av de nio eleverna
var anpassningen till specialskolan relativt
snabb, for andra kunde det ta ndgra mana-
derinnan man kande sig accepterad pa lika
villkor som de andra. Fér alla 9 elever ger
flytten upphov till reflektioner om grupp-
tillhorighet och identitet.

Det ar just i hogstadiet som identitet ar
enviktig fraga for manga ungdomar, sa det
ar uppenbart att fundera Gver om samma
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fragor dven &r aktuella for de elever som
inte har bytt skolform.

I vilket fall som helst verkar det uppen-
bart att ett problem haller pa att identifie-
ras har, vilket ocksa kan vara verkligt for
manga av de elever som inte byter skola,
men fortsdtter i den kommunala skolan
genom hdgstadiet och gymnasiet. Men
denna studie sdger ingenting om det.

Undersokningen pa nio elever i exa-
mensarbetet, som SPSM hanvisar till pa sin
hemsida, berdr bara ytligt, varfér bytet fran
en auditiv till en visuell skolmiljé baserat
pa teckensprak paverkar elevernas familjer.

DISKUSSION - social identitet

som horande eller dovidentitet?
Emellertid dr rapportens konklusion syn-
nerligen tydlig: férfattarna till rapporten
menar att deras intervju av de nio elev-
erna bekraftar att det basta for alla med
dévhet/horselnedsattning i skolan ar att
gd i en skola med andra med dévhet eller
horselnedsattning. For férfattarna, Sara
Andersson och Linn Froberg ar det vikti-
gaste att utveckla en dovidentitet.

"Avslutningsvis visar fynden i denna
studie pa att elever som ar déva eller har
horselnedsattning inte har mdjlighet att ut-
veckla en positiv social identitet, oavsett
om det &r en kulturellt hérande, bikultu-
rell-, dév- eller “nagot utéver att vara dov "
identitet, i en auditivt orienterad skolmiljo
utan kontakt med andra i samma situation
eller i en spraklig miljo dar fokus hela tiden
ligger pa att lyssna med Gronen istallet for
att syssna med 6gonen”. (sid. 32)

Jag tror inte att denna generella slut-
sats kan dras av intervjuer med nio mycket
olika ungdomar vars féraldrar har valt att
de ska byta skolform. Vi vet ingenting om
orsakerna till skolbytet, som kan skilja sig
at fran de nio eleverna. Det lilla antalet
medverkande elever, gér det inte mojligt
for oss att dra slutsatsen vad som ar bra
for alla eller vilka de nddvandiga férut-
sdttningarna ar for alla med dovhet/hér-
selnedsattning.

A andra sidan kan det vara lika kor-
rekt att se resultaten som bevis for
att majoriteten av eleverna med hor-
apparater eller Cl utvecklar en social
identitet som hdrande, som inte iso-
lerar dem, utan inkluderar dem bland
andra horande elever och darmed har
méjligheter i hela samhallet. Detta
skulle kunna vara en lika trovardig
slutsats av rapporten nar det galler
situationen i Sverige.

Forfattarna till rapporten angav att de
valde bort att intervjua elever fran den
skola de var anstéllda pa. Men de hade
inga betankligheter mot att intervjua elever
fran andra specialskolor sa att en misstankt
partiskhet kunde smyga sig in: Kunde det
ha paverkat elevernas intervjusvar
att forfattarna till rapporten var
overtygade om att specialskolan ar
den basta skolformen for elever med
dovhet/hérselnedsattning?

Skolflytt av elever fran en skolform till
en annan kan innebara manga olika utma-
ningar som rapporten inte tar upp. | syn-
nerhet kan det vara sjalvklart att elevernas
talspraksutveckling ocksa ska utvecklas i
specialskolan. En évergang fran en lokal
skola med auditiv (talspraklig) miljo till en
mer avldgsen skola som betonar visuellt
sprak kan ocksa paverka den fortsatta ut-
vecklingen av talsprak.

Denna svenska studie omfattar nio barn,
varav atta kommunicerar hemma med
talsprak. Nu har de flyttat till skolor med
en visuell teckenspraklig miljé. Den unika
kopplingen till dévteckenspraks-miljon och
franvaron av elever med normal horsel som
kommunicerar pd tal kan ocksa gora elev-
erna mindre bekvdma med sin familj och
svensksprakiga mdnniskor i allméanhet.

Jag anser att det ar svart att mota be-
hovet av tvasprakig uppvaxt genom att
erbjuda eleverna en teckenspraksmiljé och
dessutom ge eleverna en malinriktad hel-
tidsinsats inom horselomrddet. Detta kan
endast goras genom att nedprioritera den
auditiva talspraksmiljon. Detta framgar ock-

sa av forfattarnas beskrivning: talat sprak
kallas endast ett personligt alternativ
for elever pa individuell basis.

Samtidigt minskar foraldrarnas maojlig-
heter att dagligen och aktivt stddja sina
barns skolgang.

Faktum &r att jag tvivlar pa att resulta-
ten av studien kan tolkas som Andersson/
Fréberg gor, det vill sdga att resultaten kan
overfdras till andra an endast de nio elev-
erna i deras examensarbete.

REFLEKTION - specialskolan
marknadsfors ett bristfalligt
examensarbete
Det bekymrar mig att studien inte gor oss
klokare, eftersom det dven i Danmark finns
barn och ungdomar med hérselnedsattning
som inte far tillrdckligt stoéd av Cl eller hor-
apparater. Darfor haller jag med rapport-
forfattarna om att rekommendera att mer
forskning behdvs. Men jag ar ocksa oroad
over vad som hander pa detta omrade, dar
specialskolan marknadsférs med ett ensidigt
och bristfalligt examensarbete som detta.
Att specialskolornas organisation,
Specialpedagogiska  Skolmyndigheten
(SPSM) publicerar detta examensarbete
som om den var en universitetsstamplad
garanti for dess trovardighet och evidens
smakar sannerligen som propaganda-
marknadsféring pa ett sdtt som tidigare
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var allmangiltigt gallande dévundervisning
under mer dn 200 ar!

Jag ar ocksa oroad over forfattarnas
ensidiga fokus pa dov eller horselidenti-
tet. Detta kan vara viktigt for vissa, men
detsamma kan galla kdnsidentitet, etnisk,
religios, politisk, professionell, intresse,
sport, praktisk/teoretisk/ideologisk iden-
titet eller helt olika livssyner, filosofier och
och personliga preferenser.

Jag har inte haft mojlighet att se hur
undervisningen organiseras pa de fem spe-
cialskolorna i Sverige, men mina egna er-
farenheter av tvasprakig dévundervisning
pa Dovskolan pa Kastelsvej i Danmark pa
1980-talet var blandade. Den stdrsta fram-
gangen var for barn fran hem dar tecken-
sprak var hemsprak eftersom foraldrarna
var dova.

Den danska studien av tvsprakig dovut-
bildning pa Kastelsvej genomférdes innan
tidig dubbelsidig Cl blev standard, men
aven med Cl kommer talsprakutvecklingen
inte bara igang av sig sjalv. Om ett barn
med Cl eller hérapparat ska kunna utveckla
sitt talsprak under hela skoltiden maste det
vara i en god ljudmilj6, bade i skolan och
hemma, omgiven av goda talade forebil-
der i form av vélinformerade féraldrar och
kamrater, plus professionell undervisning
och modersmals-undervisning bade verbalt
och i skrift.
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Cl ger majoriteten av déva barn
mojligheter att utveckla talat sprak.
En forskningsuppgift ar darfor att
undersoka vilka faktorer som kan
hamma eller framja denna utveck-
ling. Vilka faktorer har inte varit op-
timala? Manga olika faktorer, bade
i miljon, i undervisningen och i elev-
ernas individuella forutsattningar
kan komplicera processen. Ar det
tekniken som inte har fungerat eller
pedagogiska insatser som inte har
varit tillrackliga?

Det dr inte ett realistiskt mal att gora alla
normalhdrande, men det bor vara mojligt
att undersoka vad som kan optimeras for
varje individ. Tyvarr gor inte detta examens-
arbete, som SPSM hanvisar till, detta. ®

Palle Vestberg, januari 2022.

For seerligt interesserede kan jeg anbe-
fale den danske oversattelse af Lindsay
Edwards og Susan Crockers bog: Dave
0g harehaemmede barn med seerlige be-
hov. 2009. Originaltitel: Psychological
Processes in Deaf Children with Complex
Needs. Det er en evidensbaseret prak-
tisk vejledning om psykologisk udred-
ning og behandling.




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
(hérapparat 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 ar 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

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

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 hérselnedsattning dra nytta av den pe-
riod i livet da hjdrnan &r som mest plastisk
(omformbar) och samtidigt férkorta 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 hér-
teknik. Om barnet inte anvander sina horap-
parater pa heltid kan den auditiva deprivatio-
nen fortsatta att paverka barnets horsel- och
talspraksutveckling. Det ar foraldrarna som
ansvarar for att horteknik anvands. Det &r
ocksa de som for det lilla barnets talan i
viktiga beslut och som genom att frdn 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 hanteraen ny
livssituation som man inte hade forberett sig
pa. Darfor 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 forskoledlder, vilket
ar en FCTl-baserad metod som anvands i
manga lander. Syftet med AVT &r att utifran
tio principer (www.aghbell.org) stédja de
yngsta barnens tidiga talspraksutveckling,
framst genom individuell férdldrahandled-
ning. Principerna handlar till stor del om
att guida och coacha foréldrar att bli goda
kommunikatérer och vara barnets framsta
sprakgivare. Man utgdr i AVT fran horsel
som det primdra 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 ettarig 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 &r
tillganglig for alla familjer som énskar fa
specialiserat stod. Det finns idag ett behov
av att utvardera AVT men dven 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) ar 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 fér foraldrar som nyss fatt reda pa
att deras 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) &r 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 ar att ett mycket
tidigt och ndra samarbete mellan foraldrar
och PEPP-handledare bidrar till att foraldrar
sjalva upplever att de blir starkta i sin for-
aldraroll, vilket i sin tur kan underlatta den
nya livssituationen. Samtidigt far de lara sig
hur de pa basta satt kan stddja sitt barns
tidiga talspraksutveckling. En viktig del i
PEPP dr att anvanda resultat fran LENA-
inspelningar i hemmet som motivator och
utgangspunkt for individuell handledning.

Metoden bygger pa FCTI-modellens
grundprinciper och dr 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 horselvard och forskare med
kunskap om AVT, och har hittills prévats i
en pilot-studie (N=10). Det &r 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 utgar fran tre utvecklingsdomaner:
1. socioemotionell utveckling

2. hérsel och lyssnande

3. talsprakskommunikation

/_\A

Socioemotionell Horsel och
utveckling lyssnande

Talspraks-
kommunikation

25



Introduktion av Cochlear Family

Som medlem i Cochlear Family far du:

Tips och rad som hjélper dig att fa ut mesta
mojliga av din enhet

Resurser for att forbattra det viktigaste
med horseln — att lyssna, kommunicera och
njuta av livet

Uppdatering om nasta steg i din horselresa,
/ .. . .
(ﬂ— och aven specialerbjudanden och nyheter
fran Cochlear

Kontakt med varldens storsta horselimplantat-

Aktivera ditt
medlemskap i
Cochlear Family.

Bli medlem idag
www.cochlear.com/family

Folj oss pa @

PRE-PEPP-bedémning — innan
sjalva programmet startar. Bestar aven
forsta LENA-matning och videoinspel-
ning samt ifyllande av foraldraformular.

PEPP — en gang i veckan i tolv veck-
or. Innehaller 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-matning och
en videpinspelning.

Efter sex manader gors en uppféljning,
med ifyllande av féréldraformular samt
LENA-matning och videoinspelning.

—p  Utvdrderingsbara 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 horseldiagnos.
Sedan far man tréffa en PEPP-handledare
(erfaren logoped eller specialpedagog) som
pabdrjar samarbete och som utgdr fran en
forutbestamd PEPP-manual med upplagg
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 méten i samband med forhinder.

| den framtida PEPP-studien planeras for att
utbildningen delvis genomfdrs pa distans,
s.k. hybrid, for att underlatta att samtliga
vardnadshavare ska kunna delta i s hog
grad som méjligt. Det handlar primart om
vuxenhandledning och ndra samarbete
med PEPP-handledare. PEPP dr tankt att
kunna integreras med befintliga horsel-
vardsteam.

| PEPP anvands tre olika satt att mata och

utvdrdera uppsatta mal:

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

Tabell 1: Utvarderingsbara delmal i PEPP som bygger pa evidens.

BARNPLANTABLADET MAJ 2022

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 féraldrarna — vilket
bidrar till 6kad kunskap och empower-
ment samt en mer individanpassning av
mal och strategier.

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

en uppféljning 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 lyhdrdhet for barnets signaler, t.ex. egna kommunikativa
initiativ, vilket frémjar barnets socio-emotionella utveckling.

Quittner et al. 2013;
Kuhl, 2014

Q;@ community med inbjudningar till speciella
evenemang och du far lara dig av andras 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 dven antal ord/yttranden samt stddja barnets | Gilkerson et al., 2018;
turtagningsférmaga. Det &r angeldget 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.

Det finns mycket att se fram emot. Kom igang idag. 5-6 | Vid behov reducera andel skarmtid och istallet 6ka andel tid da 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 sdng som aktiviteter som ingar i barnets “vardagsrutiner”, fran | Deslardin et al., 2009;
dag 1. Torppa & Houtilainen, 2019

erfarenheter.

Radgér med din audionom eller 6ronlékare om olika behandlingar fér hérselnedséattning. Resultaten kan variera. Din audionom eller

6ronlakare informerar dig om de faktorer som kan paverka resultatet. Las alltid bruksanvisningen. Alla produkter &r inte tillgangliga i alla lander.
Kontakta din lokala Cochlear-representant fér produktinformation.

Cochlear, Hear now. And always och den ellipsformade logotypen &r antingen varumarken eller registrerade varumérken som &gs av Cochlear Limited.

© Cochlear Limited 2022. D1974211 V12022-03

Cochlear’

Hear now. And always
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genomfor en ny datainsamling. Dessutom
erbjuds foréldrar att delta i fokusgrupp-
intervju med andra foréldrar eller i indivi-
duella intervjuer for att undersoka hur de
sjdlva upplevt att delta i PEPP.

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

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

Ulrika Lofkvist

Ulrika Lofkvist, Docent i folkhélsa,
inriktning funktionshinder, Med. dr.,
logoped, LSLS cert. AVEd.

Institutionen for folkhalsa och vard-
vetenskap, Uppsala universitet & FoU
funktionshinder, Nara vard och halsa,
Region Uppsala

Carina Johansson, (specialpeda-
gog, VG regionen), Elisabet Ostlund
(MSc, logoped, region Stockholm),
Ella Andreasson (logoped, region
Uppsala), Eva Karltorp (Med.dr., Gver-
lakare, Karolinska Institutet), Hanna
Mared (logoped, LSLS cert. AVT, re-
gion Stockholm), Lena Anmyr (Med.
dr., socionom, Karolinska Institutet),
Malin Karlsson (logoped, VG regio-
nen), Sandra Nilsson (MSc, specialpe-
dagog, Falun kommun), Yvonne Thalén
(specialpedagog, region Varmland)
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Barn med horselnedsattning — en handbok
i modern familjeintervention

Boken ger vardefull horselkunskap till foraldrar, verksamma inom forskola, skola
och horselvard. Den senaste malgruppen kopare ar audionomstudenter.

e
TTISDURR
O It FORALDER

A " -'m\\\\lﬂ' ek
B e

:

et !' Vi erbjuder tjanster inom kommunikation och marknadsforing for er som arbetar
Det kan vara svirt att hitta, sovra och ta till sig kun- a inom medllcmteknlk, SJthvard och habilitering. Xtrovert Media Jobba"r med passion
skap via till exempel Internet. Boken fyller ett tomrum i och entusiasm med malet att du ska synas — kontakten med oss racker.

att forse lasaren med baskunskap i tiden.
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Familjeintervention/horselhabilitering — finns
det en samsyn i regionerna?

Barnplantornas enkdtundersokning till de 21 regionerna visar att det saknas samsyn inom
hérselhabilitering for barn och ungdom. Utvecklingsarbetet &r inte heller i fas med klinisk beprévad
erfarenhet och bred forskningsevidens.

Lds mer i Barnplantornas lagesrapport om regionernas svar: barnplantorna.se/mer-info/horselrapport2022/

Bestall rapporten via info@barnplantorna.se



