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forma och anvanda
habiliteringsverktyg

i samklang med
horselteknisk utveckling
och kunskap om
neurologiska

aspekter.”

.
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Terminologin spelar roll!

Enviktig del i att anpassa horselhabili-
tering/horselvard till verksamheter i ti-
den ar att se ver den terminologi, det
vill sdga de fackuttryck som anvands
inom omrddet “ddv-horsel”. Under
manga ar har Barnplantorna med em-
fas papekat detta. Om verksamheter
inte ens kan diskutera terminologin
utan fortsatt betrakta detta som att
tassa runt i ett minfalt kommer inte
heller verksamheter att utvecklas uti-
fran en horselteknik i tiden, utifran nya
forskningsrén inom neurologi eller en
forandrad malgrupp.

Ingen tycks vilja tydligt ange kriterier Gver
vilka barn som inom habiliteringen anses
vara déva respektive har en horselnedsatt-

ning. Anvands beskrivningarna utifran en
medicinsk diagnos eller utifran en funktions-
realitet? Vi i Barnplantorna menar fortsatt
att beskrivningen malgruppen barn med
dovhet/hdrselnedsattning inom interven-
tion borde vara barn med eller utan ut-
vecklingsbar bilateral/unilateral hor-
selfunktion. Frdgan kvarstar vilka barn
som regionerna menar ar déva. Finns det ett
enhetligt synsatt inom/mellan regionerna?

Genom cochleaimplantat ser dven dév-
blindgruppen annorlunda ut. Uttryckssattet
"dévblindteam” riskerar att skrdmma bort
foraldrar och dessutom kan dévblindtea-
men, utifran terminologin som dar férlegad,
bedriva verksamhet utifran andra premisser
an vad som rader idag. Dovblindteamens
patientgrupp avseende barn bestar till stor

del av patienter (barn, ungdomar) med en
kombinerad horsel- och synnedsattning.
Vi har forstatt att synen pa habiliterande
behov i ndmnda malgrupp skiljer sig at
mellan Cl-teamen och dévblindteamen. S3
beklagligt.

Familjelagret var

efterlangtat i somras

Pandemin stallde till det for oss alla. Vi
kunde inte traffas och manga tvingades ga
ini en egen familjebubbla trots att till ex-
empel familjer till barn med horselnedsatt-
ning behdver bade information, kunskap
och att traffa varandra. | ar aterkom darfér
flera foreldsare med mycket kunskap utifran
bade evidens men ocksa klinisk beprovad
erfarenhet.

Féredrag som adresserade vikten av att
foraldrar forser sig med information for att
kunna fatta kloka beslut d sitt barns vagnar,
men ocksad att vara saker i sin foraldraroll.
Kanda prediktorer som har en positiv in-
verkan pa barns utvecklingsprocess brukar
bland annat benamnas parental sensitivity.
En tydlig negativ prediktor (riskfaktor) &r
ocksa foraldrastress eller kris i familjen. PA
sommarlagret framkom en hel del kritik mot
horselhabiliteringen. Foraldrar menade fill
och med att bristen pa adekvat information
skapade kris och angslan hos dem.

Psykolog Jan Andersén (Sahlgrenska,
Goteborg) gav foraldrar vardefull bekraftel-
se men ocksa tips i att beméta saval yngre
barn med hérselnedsattning som ungdo-
mar. Vilken inverkan har hérselnedsattning-
en pa barnet och hur kan foraldrar, syskon
och barnet hantera vardagen? Manga fun-
deringar gav upphov till konstruktiva samtal
i dialoggrupper under veckan.

Leverantdrerna gav produktinformation
och méjligheter till féraldrar och barn/ung-
domar till mer personliga rad.

Cl-teamverksamheterna franKarolinska
(Stockholm) och Sahlgrenska (Géteborg)
forsag genom lakarna Eva Karltorp och Radi
Jonsson foraldrarna med inblick i verksam-
heterna.

Amy McConkey Robbins kom till som-
marlagret fér nionde gangen (tror jag)
och gav unik information (utifran ett svenskt
perspektiv) om “boss your brain strategies”,
kort sagt vilka strategier du kan anvanda
for att minnas battre. Verkningsfullt verktyg
bade for oss vuxna likavdl som barn i skolan.

Ulrika Lofkvist pratade om EBP (evi-
densbaserad praktik) och for fordldrar
blev det synnerligen tydligt vilka brister
som finns i det som bor kallas familjeinter-
vention (horselhabilitering) i Sverige. Flera
foreldsningar gav upphov till livliga samtal
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Engla delar med sig av sina erfarenheter pa Familjeldgret.

i gruppsessionerna dar foraldrar delade in-
bordes erfarenheter fran “sin” region.

Stort genomslag och manga applader
fick de tva syskonen Markus och Engla
som delade med sig av sin vardag i egenskap
avatthéramed Cl. Framgangskoncept: Skola
pa hemorten tillsammans med horande barn,
foraldrastod och att féraldrarna planerat och
legat ett steg fore vid stadiedvergangar och
skolbyten. Detta méjliggjorde atgarder i god
tid. De betonade vikten av mikrofonsystem
i klassrummen. Tyvarr har de dven mott en
massa fordomar under resans gang som:

att man som anvandare av Cl dven maste
anvanda sig av teckensprak fast man hor.
(Det finns vissa med Cl som gor det men
detta ar individuellt.)

att talférmagan ar samre (vissa tror
ocksa att man inte kan prata Gverhu-
vudtaget).

att man inte skulle kunna hora saker som
andra normalhdrande hor, som exempel-
vis fagelkvitter eller andra sddana ljud.
att man inte kan lyssna pa musik fér att
det av ndgon anledning skulle Iata kon-
stigt eller fel.

att man ar omusikalisk.
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att ens talférmaga ar samre.

att man inte ar lika smart.

att man inte kan gora samma saker som
normalhdrande.

att tekniken ar dalig.

att man hor helt perfekt med Cl och att
man inte behdver ndgra anpassningar.

Manga foraldrar nickade igenkannande.
Andra féraldrar till smd barn fick insikter
i att de maste rusta sina barn med sjalv-
fortroende.

Veckan bjod aven pa manga fina sam-
tal, glada skratt, festmiddag och salta bad.
Skane har nastan alltid under sommarlagret
visat upp sig fran sin basta sida med sol,
varme och glittrande hav.

Att sitta pa perrongen...
Barnplantorna har ldnge och aterkom-
mande talat om vikten av att professionella
hoppar pa Kunskapstaget framat. Det ar
inte bara méarkligt att vissa fortsatt valjer
att sitta pa perrongen. Under 1990-talet
blev den férsta generationen barn med Cl
en dorrmatta for Cl-utvecklingen pa be-
kostnad av egen utveckling. Antalet icke-
anvandare av tekniken var omfattande.
Ingen utvardering tycktes goras over vilka
kriterierna var for framgang, det vill séga
utveckling av horsel och tal. Dock prata-
des det mycket och garna om att cochlea-
implantatinte fungerade — ett narrativ som
fortfarande anvands. Pinsamt!

I senaste Nyhetsbrevet refererade jag till
ett Youtube-klipp med Patricia Kuhl, “ The
linguistic genius of babies”. Det borde
lyssnas pa aterkommande inom interven-
tion/horselhabilitering samt SPSM for en
fordjupad forstaelse dver varfor tidig hor-
selstimulans ar viktig och att det finns en
kritisk period for horsel- och talutveckling.

Om inte professionella i verksamheter
och myndigheter tar detta pd allvar innebér
det ett farligt spel med barns framtid. Vi
sdg det pa 1990-talet. Det ar ledsamt att
spelet med barns framtid fortsatter.

Patricia Kuhl konstaterar i Youtube-klippet
attviarpavaginien gyllene tidsalder med
mer och mer kunskap om hjarnans utveck-
ling hos barn. Det ar dags att utveckla,
forma och anvanda habiliteringsverktyg i
samklang med horselteknisk utveckling och
kunskap om neurologiska aspekter. Hur ar
det mojligt att verksamheter fortsatter sitt
ideologiska korstag pa bekostnad av barns
utveckling och framtid?

illnaden mellan: vissa bokstver var

Kanske handlar det om som framlidne pro-
fessor Hans Rosling sa klokt uttryckte det:
“Faktaresistens handlar inte alltid
om okunskap. Den kanske inte all-
tid kan botas med kunskap. Fakta ar
ocksa beroende av viljan.” Dock oac-
ceptabelt nar det handlar om barns ratt till
en framtid! ®
Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

minader. "
Det jag kommer ihg fran den allra

orsta tiden

e och gesler.
v A7
‘ nde AVT (auditory verbal therapy)

Markus delade med sig av sin vardag i egenskap av att héra med Cl.
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INSAMLINGS
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Advanced Bionics rapporterar:

Sjung, sjung, sjung
tillsammans med ditt
barn med horselnedsattning

Det finns manga anledningar till att
sjunga och rora sig till musik med det
lilla barnet med hérselnedséattning.
Det stimulerar barnets sprakutveck-
ling. Det framjar aven en nara anknyt-
ning mellan foraldrar och barnet. Sa
sjung, sjung, sjung!

Tidigare trodde man inte att barn med
horselnedsattning kunde njuta av eller dra
nytta av musik. Idag vet man att musik
kan bidra till att ge barn med hdrselned-
sattning en bra skjuts i utvecklingen av
talat sprak. Och ju tidigare desto battre.
Darfor utvecklade den engelska musikte-
rapeuten Christine Rocca, i samarbete med
AB BabyBeats, ett material for smabarn
0—-36 manader med horselnedsattning.
BabyBeats fokuserar pa att ytterligare
skarpa och utveckla det lilla barnets tidiga
ljudmedvetenhet, ljudminne och kommu-

nikation. De musikaliska lekarna motiverar
och intresserar barnen for musik samtidigt
som barnet forses med ett brett auditivt
spektra. Spela och lek till musiken och upp-
repa 6vningen nagra ganger. Repetition,
repetition, repetition — det dr sa sma barn
lar sig nya saker under kul former.

BabyBeats utifran en dansk
audiologopeds perspektiv, som

har arbetat med BabyBeats

Vad ar speciellt med BabyBeats?
Mathilde Orry, audiologoped som under-
visar i BabyBeats, berattar:

— BabyBeats kan starka barnets horsel-
medvetenhet, hérselminne och forsprakliga
fardigheter. Musik kan motivera och sti-
mulera barn i en auditiv miljé. Barn lar sig
att alla ljud har en mening, ett syfte. Det
ar otroligt viktigt att "boosta” barn med
horselnedsattning med horsel och talsprak,

Alexander gér BabyBeats

eftersom de inte nédvandigtvis lar sig det
naturligt som barn med normal horsel gor.

Vad kraver BabyBeats

av foralder och barn?

— Det krdvs inget annat dn en énskan att
gora en aktivitet tillsammans! Det kan vara
allt fran 5 till 45 minuters daglig traning, dar
barnet och en féralder lyssnar pa musiken
och leker tillsammans. Foraldrar behéver
inte ha ndgra musikaliska fardigheter, utan
bara en vilja att kommunicera och leka med
sitt barn.

Christine Rocca har utvecklat
BabyBeat i samarbete med AB
Varfor ar det viktigt med

musik till det lilla barnet?

Christine Rocca, MA, MMT, Assistant
Principal Mary Hare, Director of MH Music
therapy and (Re)Habilitation Unit, berattar:
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— Det dr bara genom musik som barn far
tillgdng till det bredaste spektrumet av frek-
venser. Rytm, tonhojd, tempo och dynamik
stoder de forsprakliga fardigheter som &r
viktiga for att det lilla barnet senare ska
kunna utveckla talat sprak.

— Férmagan att komma ihdg informa-
tion som man har hért ar en viktig del
av manniskans minne, och for barn med
hérselnedsattning, en formdga som maste
tranas. Musik och repetitionerna som dr en
stor del av BabyBeats hjalper barnet att
utveckla hérselminnet.

— Men viktigast av allt pa ett tidigt sta-
die, nar foraldrar har fatt hora att deras
barn har hérselnedsattning, kan musik ge
den nddvdndiga tidiga anknytningen fér-
alder/barn. Detta eftersom musik skapar
mojligheter att sjunga och réra sig naturligt
till musikens rytm.

Freja gér BabyBeats med sin mamma

Vad sdger forskningen Ett BabyBeats set bestar av: BabyBeats till svenska barn.

om musik och sma barn e En féraldraguide. Om du vill fa tillgang till ett BabyBeats-set,
med hoérselnedséattning? * "Notes” — ett hjdlpmedel som gor det  sa du och din familj kan bérja att anvanda
Nér det lilla barnet lyssnar pd musik med mojligt for dig att folja barnets utveck-  BabyBeats, skicka ett mail till info.sca@
olika melodi och rytm och samtidigt an- ling. advancedbionics.com, sa skickar vi ett
vander sin rost och ror sig till musik, starks ¢ BabyBeats CD med musik och ljud. BabyBeats-set till dig.

barnets forsprakliga fardigheter, sdsom e Skrammeltrumma. Du kan ocksd redan nuladda ned appen
imitation, gemensam uppmarksamhetoch ¢ Kort med transportmedel/djur. BabyBeats resource. Den ar gratis. ®
turtagning. Musikaliska aktiviteter starker e En anka.
ocksd arbetsminnet’ — det vill sdga forma-

gan att komma ihdg, och detta kan under-

|atta det lilla barnets sprakinlarning. Studier

visar ocksa att musiktraning kan forbattra
musikuppfattningen hos barn med CI*° och
forbattrar formdgan att urskilja tal i buller®.
Sa det finns all anledning att musiktrana
med det lilla barnet med horselnedsattning.

Bilder: Advanced Bionics

'"Masseeksperimentet 2016”, Vuust etal., 2016

2 "Music Training Improves Pitch Perception in
Prelingually Deafened Children With Cochlear
Implants”, Chen et al., 2010

*"The family oriented muical training for children
with cochlear implants: speech and musical
perception results of two year follow-up”,
Yucel et al., 2009.

*"Music training improves speech-in-noise per-
ception: Longitudinal evidence from a commu-
nity-based music program”, Slater et al., 2015
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Det var i slutet pa februari som sam-
talet till Fredrik kom. Han blev tillfra-
gad om att s6ka en tjanst i Montreal,
Kanada. Idag nastan precis nio mana-
der senare ar vi pa plats i Quebec.

Vart radhus utanfor Lund har vi hyrt ut i
andra hand. Var hund Svante far bo hos en
foderfamilj tills vi har kommit i ordning och
han kan flyga dver Atlanten och ansluta till
familjen. Fortfarande fylls vardagsrummet
av ouppackade flyttkartonger, TV:n star pa
golvet och soffan lyser med sin franvaro,
men vart svenska koksbord ar pa plats
med tillhérande svarta pinnstolar. Det ger
en hemtrevlig kansla.

Vid tio manader hérde

Astrid for forsta gangen,

nu lar hon sig sitt fjarde sprak

Den dagen vi fick besked om att var lilla
atta veckors bebis var dov kommer vi alltid
att minnas. Om ldkaren som gav beskedet
att Astrid hade en sensorineural dubbelsidig
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horselnedsattning, pa samma gang hade
kunnat séga att ni i framtiden kommer att
flytta till den fransktalande delen av Kanada
under en period, hade vi troligtvis svimmat.
Lakaren hade ingen magisk kristallkula fér
att spa in i framtiden, men han sa att med
cochleaimplantat brukar resultaten bli val-
digt bra. Det hade han onekligen ratti, resul-
tatet blev valdigt bra. (Mer om Astrid, Sigge
och Lisa kan du ldsa i Barnplantabladet fran
oktober 2020. Tidningen finns att ladda ned
pa barnplantorna.se)

Vardagen med Astrid 10 dr, Sigge 7 ar
och Lisa 3 ar rullade pa i Skane och nar
erbjudandet om en flytt utlands kom var
jag genast positiv. Magkanslan var genast
tilltalande och jag kande att vi som familj
var redo att anta dventyret. Vi hade inte alla
svar pa alla fragor nar Fredrik tackade ja till
tjansten, men vi intalade oss sjélva att om
vi skulle undersoka varje minsta lilla detalj
hade vi aldrig vagat dka.

Vi har alltid haft en bra kontakt med
Cl-teamet i Lund och de var oerhért hjalp-

samma med att besvara de fragor vi hade.
Flickornas logoped, Malin Lindgren, sdg
inga hinder med att barnen nu skulle lara
sig bade engelska och franska. Var under-
bara audionom, Katarina Helleberg, somvar
med redan ndr bade Astrid och Lisa hérde
for forsta gangen forsakrade oss om att det
skulle fungera bra med flickornas Cl dven
om vi befann oss pa andra sidan Atlanten.
Nu var det dags att vara modiga och trygga.
Sverige finns alltid kvar om det inte skulle
fungera. Nagot som troligtvis ocksa under-
|dttat vart beslut om att utvandra var att jag
sjalv under slutet pa 80-talet spenderat fem
ar i Australien med min familj.

Barnens skolgang hogsta prioritet

Bade Fredrik och jag tyckte att barnens
skolgang har hogsta prioritet. Den maste
fungera bra. Redan hemifran fick vi kontakt
med Montreal Oral School of the Deaf
(MOSD). Under varen hade vi mote via
Teams och fick genast en bra och positiv
kansla. Vi fick information om att de hade

"

-
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ett “preschool”-program dar Lisa kunde
borja och Astrid som skulle ga integre-
rat kunde fa stod i form av en “Special
Education Itinerant teacher, SEIT"*

Ndr vi deltog pa Barnplantornas som-
marldger i bérjan pa augusti (2022) pa
Sundsgardens folkhdgskola var vi mitt uppe
i flyttkaoset. En av de dterkommande f6-
reldsarna, Amy McConkey Robbins, som
vi traffat manga ganger tidigare kande val
till MOSD, vilket ocksa gjorde att vi kunde
vila i att vi hade gjort ratt val med skola.

Som att borja pa ruta ett

Den férsta manaden efter ankomst fill
Kanada hade vi hjalp av ett omlokalise-
ringsforetag med de praktiska bitarna,
som att skaffa bankkonto, bli inskrivna i
skattesystemet och hjalp med att hitta det
forsta boendet. Nar man anldnder till ett
nytt land dr det som att bérja pa ruta ett,
bade nervost, spannande och till viss del
skrammande. Samtidigt som man fyller sin

ryggsack med erfarenheter och skapar fan-
tastiska minnen tillsammans som en familj.

Bostad och sedan val av skola
Franska ar det officiella spraket i Quebec
men eftersom vi ar har pa ett tredrigt arbets-
visum hade vi mojlighet att soka undantag
fran den franska skolgdngen och barnen
kunde gd i en engelsksprakig skola dar
undervisningen ar 68 procent pa engelska
och 32 procent pa franska. Efter att vi hittat
bostad kunde vi ansdka om skola och valet
blev Westmount Park Elemantary school.
Astrid gar i arskurs 5 (i Kanada borjar de
vid 5 drs alder). Fran allra férsta skoldagen
anvander Astrid ett FM-system i klassen.
Trots att hennes larare, Ms. Tori inte hade
nagon erfarenhet av att undervisa barn
med horselnedséttning har det skotts pa
ett exemplariskt satt. Mélissa Leblanc ar
Astrids itinerant teacher (specialldrare) och
kommer fran MOSD till Astrids skola tva
gangeriveckan. Da arbetar hon individuellt

* "SEIT services are for children 3—5 year of age who are classified by their school district’s Committee on Preschool

Education (CPSE) as a preschooler with a disability.”
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och stottar Astrid i hennes sprakutveckling.
Mélissa finns ocksd som ett stdd for Astrids
|arare. Det stod som Astrid far fran MOSD
har varit fantastiskt och jag tror att det har
ocksa varit nyckeln till hennes framgang.

Mélissa har ocksa hallit en presentation
for klassen ddr de pratat om horsel och elev-
erna fick testa att anvanda Gronproppar.
Astrid fick vid detta tillfalle visa hur bra hon
hérde med FM-systemet och att hon kunde
uppfatta vad som sades utan att hon var
narvarande i rummet. Denna positiva in-
stallning bidrog ocksa till att eleverna tyckte
att Astrid genast var den i klassen som hade
superkrafter, tank att kunna hora igenom
vaggen! Sigge som ar normalhdrande gar
ocksa pa Westmount Park School.

Forskolan jobbar mdlmedvetet

med auditiv traning — erbjuder AVT
Lisa deltar i MOSD preschool-program.
Hér arbetar de valdigt malinriktat med
auditiv traning for att utveckla ett talat

-

sprak. MOSD har en uttalad strategi som

de systematiskt jobbar utifran. De stottar -

foraldrarna genom att erbjuda AVT tillsam-
mans med barnet varje vecka. Nagot som
kanns som en oerhdrd tillgang.

Lisa var fem manader nar hon op
rade bilaterala cochlearimplantat.
har i skrivande stund varit pa forskola
tva manader och nu bubblar de engelska
orden ur henne. Rakneord, farger, sanger
och halsningsfraser. Listan kan géras lang
och det har gatt i rekordfart. Att Lisa snabbt
skulle ldra sig engelska rader det inget tvi-
vel om. Att hon ocksa vistas i en optimal
miljé gor att hon har alla verktyg for att
tillgodogora sig det engelska spraket och
pa sikt dven franska.

Vi héller kontakten

med vanner/familj i Sverige
Vihar upptdckt att det dr valdigt enkelt att
halla kontakt med vanner och familj, bade
via Messenger och Facetime. Det enkelt
att ringa hem. Det enda man behdver ta
hansyn till ar tidsskillnaden pa sex timmar.
Barnen haller kontakt med kompisarna via
Snapchat och det gor ocksa att avstandet
krymper avsevart.
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Aventyret har bara bérjat och nu ser vi
fram emot den kanadensiska vintern nar
det kan bli temperaturer pa minus 30 gra-
der. Hostléven ligger pa marken och nu
vantar vi pa den férsta snon. Idag ar det
Halloween och barnen har fatt undantag
fran sin “dresscode” i skolan (bla byxor

och vit troja) till att kla ut sig i ldmplig hal-
loweendrakt.

Vardagen har sakta borjat infinna sig
dven om det fortfarande &r saker som inte
ar pa plats annu. Vi har fatt kanna pa den
sega och ldngsamma byrakratin som vi blev
varnade for, men att det var s har illa trod-
de vi kanske inte. Det ar fortfarande manga
bitar som ska falla pa plats. Sverige har ett
fantastiskt sjukvardsystem. | Montreal &r
det inte riktigt lika “valsmort”, ingen BVC,
folktandvard eller vardcentraler. Har kom-
mer inga kallelser med bokade tider. Har
far man sjalv ansvara for att barnen blir
vaccinerade och att tanderna undersoks
med jamna mellanrum. Detta far ocksd vara
en del av sjdlva aventyret.

Vill du félja vart aventyr sa har vi ett
Instagram-konto, "Hej Montreal”. ®

Text: Fia Goth
Foton: Familjen Géth
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Efterfrdgan styr utveckling. Ja i vart fall bru-
kar det vara sa. Gallande Cl-utvecklingen
var det initialt féraldrars drivkraft och
dialog med varandra som var padrivande
i en utveckling som férvanat de flesta.
Horselhabiliteringens verksamhet ar dock
fortsatt delvis styrd av ideologiska aspekter
aven 2022!

De férsta barnen med Cl bodde i
Goteborg; helt enkelt for att féraldrar pra-
tade med varandra och ddrmed blev de
padrivande i utvecklingen. Initialt handlade
Cl-operation om barn ddva pa grund av
meningit (hjarnhinneinflammation). Efter
nagra ar var det ater padrivande féraldrar,
som resulterade i att sjukvarden pabdrjade
Cl-operationer dven pa barn fodda dova.
| ett samlat stéllningstagande fran horsel-
och dovorganisationerna kravdes 1995 for-
bud av Cl-operationer pa barn tills barnen
var 18 ar och kunde fatta egna beslut.

Horselhabilitering och forskola/skola fér barn
med hérselnedsattning hade ingen kunskap
eller vilja att se dessa barn som annat an
avvikare fran doévvarlden. Detta beskrevs
tydligt av sociolog Katarina Jacobsson i tva
avhandlingar “Social kontrolli dovvarlden”
och “Retoriska strider — konkurrerande san-
ningar i dvvarlden”.

1995 bildade fem livradda foraldrar en
organisation, Barnplantorna. Varfér? Jo,
ingen ville lyssna pa foraldrar som var och
en for sig endast uppfattades som krisande
foraldrar som inte férstod vad som var bast
for sitt barn. Habilitering, férskola och skola
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styrdes hart av tankesatten att vi foraldrar
skulle Idmna vara barn i deras omsorg och
dérmed "bara vara foraldrar”.

1990-talet kantades av ett stort motstand
mot framforallt Cl pa barn. Resultaten var
darfor 6verlag blygsamma (klena) avseende
horsel- och talutveckling. En stor andel av
de Cl-opererade barnen pa 1990-talet slu-
tade anvanda sina Cl. Det handlade om
bristande stéd till bade barn och foraldrar.
Foraldrar har beskrivit det som att deras
barn blev den dérrmatta som banade vdg
for CI men blev en férlorare sjalv. Foraldrar
har beskrivit det som tidvis kanslomassigt
svart att vara en del av detta skeende.

Jag har lart kdnna ett stort antal foraldrar
under manga dr. Starka och hangivna for-
aldrar vars engagemang, bade for sitt barn
och Cl-verksamheten, varit banbrytande.

Det var ett kart dterseende att besoka
Alexandra (nu 23 ar) och hennes foraldrar
Pia och Anders i Stockholm under hésten.
Vi delar pd manga satt samma historia i
egenskap av foraldrar, det vill séga mot-
standet och skepticismen hos de flesta
professionella var kompakt mot alla barn
som horde med Cl. Manga forlitade sig pa
professionellas rad om teckensprak, dévi-
dentitet och misstro mot Cl-tekniken.

Pia och Anders beskriver hur misstron
och brist pa goda rad i tiden skapade en
frustration och ilska.

Alexandra foddes 1999. Da handlade
kriterierna for operation om att Alexandra
madste vara tva ar och vdga minst atta kilo

fore operation. Hosten 2001 opererades
Alexandra med cochleaimplantat pa ett
ora. Ett Cl var regel just da.

I borjan av milleniet hade emellertid bila-
terala (dubbla) implantat borjat diskuteras
pa symposier internationellt. Dock fanns
det forstas ingen klinisk erfarenhet av detta
och det ansdgs dyrt att ge barn horsel pa
bada éronen. Mot detta hojdes roster om
att vi alla hor med tva éron.

| Sverige tog sig Barnplantorna an uppgif-
ten. Foraldrar kontaktade Socialstyrelsen.
En modig lakare, Eva Karltorp pa Cl-
kliniken/Karolinska universitetssjukhuset
i Stockholm blev tillsammans med un-
dertecknad, ordfdrande i Barnplantorna,
sprakror for dova barns ratt till horsel pa
bada 6ronen. Motstandet var kompakt
i dév/horsel-Sverige. En familj betalade
130000 kronor for sin dotters andra Cl-
operationer i Stockholm, vilket naturligtvis
var otillatet utifran regler i svensk sjukvard
och att sjukvarden ska vara kostnadsfri.

Eva Karltorp och Ann-Charlotte
Gyllenram beskrev frustrationen tillsam-
mans med en foralder till ett barn med Cl
i TV 4:s morgonsoffa. Allmanheten rea-
gerade omedelbart. Har fanns ett annat
synsatt an det befintliga i “dov/horsel-
Sverige”. Sallan har ilskan fran tittare varit
storre enligt journalisterna pa TV 4. Réster
hojdes om att det ar odiskutabelt att barn
inte ska fa dtnjuta basta sjukvard i Sverige
och vi hor alla med tva 6ron.

Foraldrarna som betalade 130 000 kro-
nor for att Alexandra skulle 3 héra med
tva Cl var Pia och Anders. Lakaren som
satte sin karridr pa spel genom att lata
foraldrarna betala var Eva Karltorp. Hon
blev hjalte i massmedia, hos féraldrar och
Barnplantorna. Pia och Anders fick tillbaka
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=P sina pengar fran sjukvarden efter det att

Socialstyrelsen godkant bilaterala CI som
behandlingsmetod vid bilateral dovhet/
horselnedsattning hos barn.

Historiskt! Sverige var darmed ett
av de forsta landerna i Europa som
gjorde bilaterala Cl till regel pa dova
barn dér det var/ar medicinskt indi-
cerat. Fler foraldrar deltog forstas i
denna kamp — ni ar inte glomda!

Barnplantornas
sommarlager banade vag
Under manga ar har Barnplantorna banat
vag for férandrade synsatt hos féraldrar
i hur deras barn pa basta satt ska kunna
optimera nyttan av att héra med Cl. Jag
moter fortsatt féraldrar vars barn idag ar
vuxna valfungerande i vart gemensamma
samhdlle och som konstaterar att de efter
ldgret akt hem och bytt forskola och ifra-
gasatt de rad som de erhdllit fran horsel-
habiliteringen.

Pia och Anders ar inget undantag.
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— 2003 var vi pa vart forsta sommarlager,
berattar de.

— Det gav jattemycket och vi fattade
antligen att talspraksmiljon var en forut-
sattning for att Alexandra skulle fa en talut-
veckling. Visdg andra barn som bekraftade
detta pa ldgret — talande barn.

Talspraket exploderade

i forskolan nara hemmet!

Pia och Anders akte hem och bytte forskola
fran en teckensprakig forskola for déva
barn till en forskola for hérande barn nara
hemmet och da fullkomligt exploderade
Alexandras talutveckling.

Anda beskriver Pia och Anders hur tufft
detta beslut var och det kompakta mot-
stand som de métte bland professionella pa
horselhabiliteringen och den teckenspra-
kiga forskolan.

— Vi var indoktrinerade i att tro att
Stockholm som huvudstad var bast och
har fanns ju ocksa manga déva barn; men
de hade ju fel. Det var hérande barn som
Alexandra behovde mota, konstaterar
Anders.

Professionella forsokte verkligen fa dem
att omprova sitt beslut med kommentarer
som “ar ni sékra pa ert beslut. Det blir tufft
och bara sa ni vet sd finns sedan ingen
vég tillbaka”. Olyckskorparna hade fel.
Personalen pa forskolan ndra hemmet var
jattebra och stodjande pa alla vis. De tyckte
ocksa det var spannande att fa vara med
om sa ny teknik som cochleaimplantat och
att se Alexandra utvecklas.

Skola och fritid

Alexandra gick i skolor ndra hemmet och
bytte i stadiedvergangarna till andra skolor
i likhet med alla andra barn.

— Vi stottade Alexandra hemma med
laxor och pepp, berattar Pia och Anders.
Alexandra ar ambitios och viljestark.

For att trana balansen borjade Alexandra
tidigt att spela fotboll och trdna gymnastik.
Det kandes viktigt ocksa for att delta i olika
sociala konstellationer.

— Gymnasiet, dar trivdes jag bast. Jag fick
mer sjalvfortroende och insikter om mig
sjalv, berdttar Alexandra.

Efter gymnasiet, berdttar Alexandra
vidare att hon jobbade i en livsmedelsaf-
far under ndgra ar samt hos en optiker.
Under tva vintrar har hon sasongsarbetat
i Salen, jobbat i skidliften bland annat. Da
har alla sasongsarbetarna (ungdomar) bott
tillsammans.

— Hittills den basta tiden i mitt liv, kon-
staterar Alexandra. Ingen som har sett
annorlunda pa mig utan jag har fatt vara
Alexandra. Vi har fortfarande kontakt. Jag
har dessutom fatt aka slalom och lara mig
att dka snowboard. Det gillar jag.

Universitetsstudier

Alexandra har hela tiden vetat att hon
vill 13sa vidare, men till vad? Det ar inte
alltid 1att. Férst ville hon bli fysioterapeut
men kom inte in. Brorsan Eric pluggade i
Uppsala sa det kanske ocksa ldg nara till
hands.

Till sist bestamde sig Alexandra for att
plugga till audionom och kom in i Orebro.

— Jag vet vad det handlar om och kan-
ske kan jag relatera till patienten pa andra
satt pa grund av mina erfarenheter, sdger
Alexandra.

Nu har hon fixat allt sjalv i Orebro.
Lagenhet via Blocket, videovisning och
antligen fatt nycklarna till en lagenhet
med cykelavstand till Campus. Alexandra
ar medveten om att hon maste hitta flera
sociala plattformar.

— Kanske kan jag spela fotboll i student-
laget, sager hon. Nollningen har pagatt i
tre veckor. Jag tar ett steg i taget. Man vet
aldrig vad som hander langs vagen.

Det later som att hon har mycket span-
nande framfér sig; sa som det ar ndr man
precis har flyttat hemifran och konstaterar
attman aldrig kommer att flytta hem igen.

Lycka till Alexandra. Tack ocksa Pia och
Anders for trevlig eftermiddag. ®

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Det ar en mycket givande del
av mitt arbete som ordférande
i Barnplantorna att besdka fa-
miljer till barn och ungdomar.
Deras berattelser ar viktiga och
dessutom en del i utvecklingen
av modern horselteknik som till
exempel cochleaimplantat. Det
bor ocksa ligga till grund for ett
utvecklings- och férandringsar-
bete inom intervention (horsel-
habilitering) for barns ratt att
utvecklas till sitt basta jag och
for familjer att fa ett stod i ti-
den. Det ska foraldrar kunna lita
pa! Frapperande manga familjer
som jag besoker vittnar emeller-
tid om ett nastintill obefintligt
stod fran horselvarden, men
samtidigt ett massivt stod fran
berord Cl-klinik.

Nar uppnas konsensus mel-
lan regional horselhabilitering
och Cl-klinik? Fragan aktua-
liseras aterkommande i sam-
band med hemma-reportagen i
Barnplantabladet.

Nova alskar sina "horon”

Nova bor i Skarhamn med sin familj
Nérjag och Jan Andersén (leg. psykolog vid
Cl-kliniken pa ONH/Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset) besdkte Skarhamn pa Tjérn
norr om Goéteborg visade sig vastkusten
fran sin allra basta sida. Sensommar eller
kanske begynnande host, stralande sol och
vackra Skarhamn med sina karaktaristiska
vita trahus. En kontrast till harligt hav med
bohuslanska kobbar och skar.

Har bor Nova med sina tva aldre syst-
rar, Alva och Meja, samt mamma Frida
och pappa Joakim. Visst bor de ocksa i ett
stort vitt trahus i idylliska Skarhamn. Har
ar havet standigt narvarande. Aven mor-
och farféraldrar bor i Skarhamn. Darmed
finns det ett omfattande natverk och stéd

18

med anhdriga runt familjen. Sa viktigt och
sarskilt ndr nadgot hander som ingen har
raknat med, som att Nova foddes dév.

Horselscreening och

vagen fram mot Cl-behandling

Enligt Barnplantorna ska inte bara ett ne-
gativt test i samband med hérselscreening
pa nyfddda omgdende resultera i remiss
till Cl-behandlande sjukhus, utan redan ett
otydligt eller osdkert test bor resultera i
remiss. Detta for att inte resultera i forse-
ningar av en eventuell Cl-operation.

Tidig operation ar viktig for att minska
gapet mellan att inte héra och héra. Vi
vet att sjukhusen internt jobbar med sina
ledtider for att paskynda processer inom

varden. Det bor de fortsatt ha fokus pa
och da utifran till exempel betydelsen av
tidig Cl-operation.

Hur gick det fér Noa?

— Hérselscreening gjordes pa NAL (Norra
Alvsborgs Lanssjukhus) i Trollhattan, berat-
tar Frida och Joakim. Testet var negativt,
men ocksa positivt! Viss horsel pavisades
pa ena oOrat vid tredje testet. ABR (hjarn-
stamsaudiometri) utférdes tva ganger!
Fragan kvarstdr om remiss kunde ha skick-
ats tidigare till Cl-kliniken pa Sahlgrenska/
SU? Hdrselhabiliteringens information
till féraldrarna var inte samstdmmig med
Sahlgrenska universitetssjukhusets (Cl-
kliniken) information.

— Forst ville NAL att horapparater skulle
testas bilateralt, fortsatter Joakim och Frida.

Det kanns som ett forfarande som inte
borde vararegel langre i Sverige om hérsel-
screening och ABR visar att det ar aktuellt
med Cl.

— Det var ett stort trauma att fa besked
om att Nova inte horde, men lakaren som
lamnade besked konstaterade bara att det
finns hjalpmedel och att de maste pabdrja
teckenspraksinlarning genast.

Teckensprdksinlarning promotades!
Det var en svar tid. Vilken tur att familjen
har ett stort natverk med anhdriga omkring
sig som mor- och farforaldrar.

— Nar vi tappade en kastrull i golvet sa
visade Nova ingen reaktion att ha hort lju-
det, sager Joakim.

P& horselvarden NALi Uddevalla promota-
des teckenspraksinldrning & det bestémdaste.

Y
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— De sa att teckensprak alltid kommer att
vara det allra viktigaste sattet fér Nova att
kommunicera pa, berattar Frida.

— Devar pastridiga i att vilja testa hérap-
parater innan remiss till Sahlgrenska trots
resultatet efter horselscreening och ABR,
fortsatter Frida.

De upplevda bristerna pa adekvat stéd
var traumatiskt for féraldrarna. Kanslorna
och vanmakten i hur de skulle hjalpa
Nova fdrsvann inte férran de besokte
avdelningen fér cochleaimplantat/ONH
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

— Nar vi kom till Sahlgrenska och motte
dr. Radi Jonsson samt dven leg. psykolog
Jan Andersén kandes det som att vi ant-
ligen sdg ljuset i en tidigare mérk tunnel,
sager Frida. Nu gick allt valdigt fort; re-
dan tvd manader efter forsta besoket Cl-
opererades Nova.

Frida vill verkligen att jag skriver att Jan
Andersén var ett stort stod dven i samband
med operationen.

— Efter 3-4 veckor kopplades Nova in pa
alla ljud. Det var uppenbart redan vid in-
kopplingen att hon horde, berattar Joakim.

Laste alla

reportage i Barnplantabladet
Familjen blev omgdende medlemmar i
Barnplantorna och fick tillsént sig en rad ar-
gangar av Barnplantabladet. Frida berattar
att hon laste alla reportage. Berattelserna
var ett gott stéd och ingav hopp.

Nar Nova var lite éver ett ar besokt
hon Barnplantornas kansli och fick da
aven tréffa en annan foralder. Att fa hora
en foralder till tva aldre barn, bdda med
Cl, beratta om deras vardag, skolan och
barnens sociala liv med kompisar starkte
Frida ytterligare.



Jag kommer ihdg att Nova redan da sa
mamma och vande sig om och vinkade nar
Frida sa “vinka pa Ann-Charlotte”.

Det var en stolt férdlder som lamnade
kansliet. En i raden av s& manga foraldrar
jag har mott dver aren.

Ingenting ar ju

faktiskt omdijligt nu...

Det ar uppenbart att Nova hor mycket bra
med sina "héron” som hon kallar sina Cl-
processorer. Fragan dr, tanker jag, om hor-
selhabiliteringen (det som Barnplantorna
garna vill kalla familjeintervention) verkli-
gen hanger med ndr malgruppen fortsatter
att férandras. Nova har ett aldersadekvat
sprak, som ocksa ar grammatiskt korrekt.

— Visatsar stenhart pa tal och menar att
inget & omdjligt, understryker Frida. Nova
behandlas pa samma satt som sina systrar.
Hon dr sprakmedveten och kan redan rékna
till tio pa engelska!

P& forskolan marker de ingen skillnad
pa Nova och andra barn utan poangterar
ofta att tank om alla barn var s@ motiverade
som Nova.

Joakim konstaterar att han inte marker
nagon skillnad pa de tre déttrarna; nagot
som bdade jag och Jan Andersén ocksa
konstaterar.

Nova rattar Frida nar hon medvetet
sdger att det brukar ga "a-djur” utanfor
huset pa akern. Nova rattar mamma:

— Nej, nej, mamma. Det heter “radjur”!

Bade Joakim och Frida konstaterar att de
inte ser ndgon skillnad pa barnen.

— Men givetvis, sager Frida, om vi ska
ut med baten pa sommaren sa tanker vi pa
att vara radda om Novas Cl. Vi hyr ocksa
semesterprocessorer om vi ska resa nagon-
stans. Vi har dven kopt aquaskydd sa att
Nova kan héra ndr hon badar.

Sedan tycks ju inte Cl-processorerna vara
sa 6mtaliga. Nova tappade sina "horon”
nar hon satt pa bryggan, men hennes
systrar hittade dem snabbt i vattnet. Frida
spolade dem med sotvatten och bldste med
harfonen. De fungerar fortfarande, men de
har bokat tid pa Cl-kliniken for att anda
undersoka sa att de fungerar optimalt.
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Nova gor allt som systrarna gor!
Frida sdger att hon ofta undrar varfor hon
oroar sig ibland. Nova cyklar, aker bade
skidor och skridskor samt “suppar” pa
sommaren.

— Jag trodde att hjdlmen skulle vara ett
problem, sager Frida, men det visade sig
att jag aven har oroade mig i onddan. Det
fungerade bra.

Men anda papekar Joakim:

— Hade vi fatt battre information fran
borjan hade vi kanske inte haft sd ont i
magen...

Frida sager att Nova vet ju inte hur det
ar att hora som vi gor. For henne ar detta
det normala, vilket ar bra.

Skarhamn &r ett litet samhalle, men de
har aldrig blivit ifrdgasatta och inte Nova
heller.

— Vi brukar bara séga om folk undrar
att Nova har "héron” att hora med, po-
angterar Frida.

Nova hor alla sprakljud och sover dven
med sina “héron” pa sig.

Skolan och framtiden

For Joakim och Frida ar det fantastiskt att
Nova kan ga i skolan i Skarhamn i likhet
med sina systrar. De konstaterar att det
inte hade varit nagot alternativ om de inte
hade sagt ja till CI for Nova.

Joakim och Frida &r éverens:

— Det fanns verkligen inga andra alter-
nativ an att saga JA till cochleaimplantat
for Nova. Det var ett latt val. Vi dr sd tack-
samma. ®

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Barnplantalager 2022:

Antllgen var det dags!
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Savar det antligen dags for Barnplanta-
lager igen! Covid-19-pandemin gjorde
att lagret som planerats till 2021 fick
genomféras 2022 istéllet och 23 famil-
jer var pa plats pa Sundsgarden i slutet
av juli och bérjan av augusti. En harlig
blandning av familjer med sma och sto-
ra barn som umgicks, lyssnade pa fore-
lasningar, diskuterade med tillverkare,
spelade brannboll, at korv och lekte.

Programmet var som tidigare ar uppdelat
pa forelasningar, gruppdiskussioner och
workshops for de aldre och film och lek,
saval inne som ute, for de yngre. Manga
passade pa att bada nere pa stranden un-
der de varma dagarna och nar regnet drog
in fran havet under festkvallen sa fylldes
dansgolvet istallet.

Nagot som jag tycker ar speciellt med
det har lagret ar tillgangen till féreldsarna.
De haller foreldsningar och svarar pa fragor,
men de gor sa mycket mer — de fortsatter
samtalen vid lunch och middag och bidrar
med kunnande och tips och uppmuntrar till
vidare kontakt, vilket verkligen kanns unikt!

Ndgot annat som ar speciellt ar alla
familjer med liknande erfarenheter men
samtidigt ocksa valdigt olika erfarenheter.
Genom att traffas kan vi berdtta och lyssna,
tipsa och tipsas, ge stod och fa stottning
i fordldraskap och strategier. For mig ger
dessa lager energil

Nya familjer

En familj som var med pa lagret for forsta
gangen var en Lundafamilj med tva barn,
dar Eyra som varyngst (1 ar) har haft dubbla
Cl i nastan ett halvar. Mamma Gabriella
berdttar att de valde att aka pa lagret, som
de hort gott om, eftersom de ville f& mer
kunskap och traffa andra familjer som be-
finner sig i samma situation. De fick manga
intryck under veckan och uppfattade ge-
menskapen som harlig, 6ppen, stottande
och peppande och namner sarskilt att det
var ett sd stort engagemang runt barnen.
Foreldsarnas kunskap uppskattades ocksa
och nu finns det manga tankar kring det

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2022

som Amy McConkey Robbins berdttade
om i foreldsningen “Boss-your-brain”. Att
vara oppen for att lépande utvardera och
omvardera stddjande insatser i forskola och
skola var ocksa en viktig lardom.

Jag vill hdr ndmna att Gabriella med sin
valpackade véska raddade brannbollstur-

neringen da den forsta bollen sprack (!)
redan efter nagra slag. Detta visar pa styr-
kan av att vara manga tillsammans, ofta
finns det ndgon som kan bidra med det
som behdvs!

En annan familj som deltog for forsta
gangen var familjen Hellsing-André, med =
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Ska ditt barn fa CI7

Advanced Bionics senaste ljudprocessorer, Marvel Cl har massor med mojligheter som gor det lattare att vara barn
med CI, oavsett alder. Ditt barn kan streama till sitt Cl direkt fran alla typer blatandsenheter, streama roster fran
larare-, och elevmikrofon utan mellanenheter, och ni kan anvénda en app fér styra och kontrollera barnets Cl. Det
finns en vattentalig I6sning med vilken ditt barn kan simma, héra och t.o.m. streama ljud med samtidigt. Intelligent och
automatisk ljudbehandling gér det ocksa lattare i varje bullrig omgivning.

AB bjuder in till individuella informationsméten dar du kan fa héra mer om hur det ar att f& cochleaimplantat, samt
mer information om ABs senaste ClI.

Vanligen ring oss pa eller skicka ett mail till for mer
information. Métena halls i Stockholm och Géteborg.

Med vanlig hélsning,
Advanced Bionics Sweden

AdvancedBionics.com/

POWERFUL CONNECTIONS

027-011021-SE Rev A ©2021 Advanced Bionics AG och dotterbolag. Alla rattigheter férbehalls.

tva storebroder och My 6 ar med horap-
paratoch CI. Mamma Nadja berattar att de
blev uppringda av Ann-Charlotte Gyllenram
ochintroducerade till Barnplantorna nar My
fick Cl som 4-3ring och att detta var det
forsta lager som ordnats sedan de blev
medlemmar. Hon sdger att de verkligen
hade behdvt veta allt de fick lara sig pa
lagret langt tidigare.

Innan lagret s tankte Nadja framst att
My skulle fa traffa andra med Cl. Familjen
hade varit med pa flera foreldsningar som
Barnplantorna arrangerat digitalt under
pandemin och dd bland annat fatt prata
med psykolog Jan Andérsen fran SU/
Sahlgrenska som var med som féreldsare
och workshopledare pa ldgret.

Nadja sdger att hon gillade den anda
som Barnplantorna star for och att de som
foraldrar behévde utbilda sig, framst for
Mys skull men ocksa sin egen skull, sa dar-
foranmalde de sig till arets Barnplantaldger.
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Ndgra saker som familjen lyfter var att
ldgret var sa fint arrangerat, for samtliga
aldrar och syskon och att Sundsgarden ar
sa vackert beldget.

— Det viktigast av allt var att vi fick sa
oerhort viktig information och att vi nu har
mycket mer redskap hur vi ska kampa for
Mys ratt att fa utveckla ett lika gott tal som
sina jamnariga, stort och smatt, sager Nadja.

En sak som de larde sig var att riktlin-
jerna idag sager att barn som upptackts
ha horselnedsattning ska fa horapparater
vid tre manaders dlder. For deras dotter
drojde det mycket langre, trots att de som
oroliga féraldrar 1dg pa och trots att hen-
nes horselnedsattning upptécktes redan pa
BB. De blev felinformerade av barnhérsel-
habiliteringen da My var liten och trodde
att hon horde battre an hon i verkligheten
gjorde. Mys horsel férsamrades under den
forsta tiden och det dréjde innan de kom
i kontakt med Cl-kliniken. P4 lagret fick

familjen knyta vardefulla kontakter och
tips om vilka man kan ta hjalp av inom
horselvarden som faktiskt vill hjdlpa ens
barn att utveckla tal och na sin fulla po-
tential. Sammanfattningsvis tycker familjen
att veckan var otroligt ldrorikt och pa hég
niva och att det var oerhdrt vardefullt att
fa traffa alla dessa kompetenta personer
saval professionella som foraldrar.

En familj som varit pd lagret forut, senast
for fem ar sedan, var Olga med tva barn,
varav den aldste (Matteus 13 ar) har Cl.
De hade alla sett fram emot att fa tréffa
gamla och nya bekanta, bade familjer och
foreldsare, men ocksa att fa kravlost hang
och lek fér barnen. Och sd blev det! Barnen
behdvde endast en kort intro innan lek da-
gen lang komigang. Det spelade ingen roll
om lekkompisen hade hérselnedsattning
ellerinte. Néjda barn som somnade snabbt
pa kvallarna!

Olga berattar att det var extra span-
nande fér henne som foralder att se hur
mycket sonen hade utvecklats sedan senast
de var pd ldgret. Bade vad galler sprak och
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kommunikation men ocksa i form av med-
vetande om sig sjalv och sin horsel. Hon
sager ocksa att det var givande att dela
med sig av nagot till féraldrar med mindre
barn — att det galler att ha tillférsikt mitt
i allt jobbigt och kravande. Pa vagen hem

till Stockholm summerade familjen lager-
veckan som rolig och givande!

Annu fler dterkommare
Med pa lagret var nagra familjer som varit
med pa Barnplantaldgren anda sedan 2007.

/.ff’”\'gﬁ

En av dessa var familjen Andreason med
dottrarna Lova (20 ar) och Malva (18 &r) med
Cl och Siri (16 ar) som ar normalhorande.
Familjen berattar att de ville aka pa lagret
for att lite blicka tillbaka pa allt som hant
under dren och reflektera éver var de ar nu
och tréaffa vanner som de lart kdnna genom
Barnplantorna. Hela familjen var ense om
attde allaville aka tillsammans. Foraldrarna
Karin och Tomas tycker att det kandes fint
att traffa nya féraldrar och kunna stétta och
hjalpa till i deras situation. De reflekterar
ocksa Over att horselvarden i Sverige verk-
ligen ser olika ut beroende pa var man bor.

Tjejerna tyckte det var en nostalgisk och
innehallsrik vecka och att det var en ex-
tremt kul aktivitet for de lite aldre barnen.
Aktiviteten var en eftermiddag pa Prison
Island dar det gallde att l6sa olika klurig-
heter i grupp. De tyckte ocksa att det var
roligt att se sma barn och kunna hjalpa
till med saker som de behévde stod med.
De ndmnde ocksa att de garna vill stdja
de barn som behéver bade tal och tecken
under en tid.

Ndgra héjdpunkter fran lagret var moj-
ligheten att prata med tillverkarna som
har teknisk kompetens och att fa prova ny
teknik som ftill exempel en streamer. Siri
som inte sjalv har hérselnedsattning tycker
att hon fick annu mer férstdelse for vad
ett syskon med Cl behdver. Familjen sam-
manfattar sin vecka med att det var roligt
att aka tillsammans hela familjen och traffa
vanner och de fantastiska foreldsarna som
visar ett genuint intresse for hur det gar for
barnen. Det kanns unikt! Familjen hoppas
ocksd att fler nyblivna familjer aker pa detta
ldger som ar sa avgorande och viktigt for
kunskapsinhamtning.

Tack alla familjer, forelasare, tillver-
kare och arrangérer som var med och
gjorde detta lager till en harlig, in-
tensiv vecka, dar manga nya minnen
skapades! ®

Text: Johanna Stadmark
Foto: Ann-Charlotte Gyllenram

Rapport fran
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Congenital Cytomegalovlrus*(.C%V)
Public Health and Policy Conference'ZOZZ

Cytomegalovirus-infektion (CMV) till-
hor herpesvirusgruppen, och ar vanligt
forekommande i samhéllet. Man rak-
nar med att omkring 70 procent av alla
vuxna svenskar har haft CMV. Det ar
viktigt att forsta skillnaden mellan en
medfédd CMV-infektion och CMV som
man far efter fodseln. Det ar bara den
medfodda CMV-infektionen som ger
upphov till olika skador som exempel-
vis horselnedsattning och/eller hjarn-
paverkan. Det ar en stor spridning i hur
viruset drabbar enskilda personer. En
del barn ar till synes oskadade medan
andra kan ha flerfunktionshinder.

| slutet av augusti (21-24/8) anordnades
en internationell konferens i den kanaden-
siska huvudstaden Ottawa som handlade
om olika fragor relaterat till medfédd CMV-
infektion. Konferensen samlade framst
deltagare fran Nordamerika (USA och
Kanada), men &ven ndgra deltagare fran
andra lander. Daribland mig sjalv (Ulrika
Lofkvist, Uppsala universitet) och tva av

mina svenska forskarkollegor (Eva Karltorp,
Karolinska Institutet och Karolina Falkenius
Schmidt, Lunds universitet). Vi samarbetar
och bedriver tillsammans forskning om f6lj-
derna av medfddd CMV-infektion i Sverige,
speciellti relation till hérselnedsattning och
langtidsuppféljning hos en grupp vuxna
som deltog i en studie ddr man genom-
forde nyfoddhetsscreening under dren
1997-1985 i Malmé (Ahlfors et al., 1999).

Konferensen lockade

professionella saval som foraldrar
Ottawa-konferensen skulle ha hallits redan
2020, men pa grund av pandemin blev den
uppskjuten till i dr. Under konferensen
samlades ett 100-tal personer. Dels val-
kanda och ledande forskare fran USA och
Kanada, kliniker samt en grupp foraldrar till
barn med medfddd CMV-infektion. Nagra
deltagande féraldrar hade férlorat sina
barn pa grund av CMV-relaterade skador,
antingen tidigt eller senare i barndomen.
Andra deltagande foraldrar hade barn i
olika aldrar och med olika funktionsned-

Parllament Hill i Ottawa.

sattningar, framst horselnedsattning. Vi
fick under konferensen mojlighet att digi-
talt mota nagra aldre barn med CMV som
berattade kort om sig sjalva och sina liv
i specialgjorda filmsnuttar. Arrangérerna
anordnande aven speciella moten enbart
for foraldrar bade innan, under och efter
konferensen.

Lardomar fran

konferensen i Ottawa

Majoriteten av konferensens foredrag ut-
gick fran tva huvudteman: prevention
respektive erfarenheter av nyfodd-
hetsscreening eller riktad screening
av riskgrupper.

Den férsta keynote-presentation holls
av Gail Demmler-Harrison; “CMV 101:
The Elephant in Our Living Room” och
man avslutade konferensen med en panel-
debatt under rubriken “CMV Prevention:
What's Taking so Darn Long “mellan Karen
Fowler, Isabelle Boucoiran och Soren Gantt.
Forutom langre och kortare muntliga pre-
sentationer hade man aven en posterutstall-

27



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2022

ning och bord for utstallare. Jag, Eva och
Karolina holl varsitt muntligt framférande.
Jag berattade om en studie som undersokt
pragmatisk fdrmaga och exekutiva funktio-
ner hos en grupp barn med Cl och med-
fodd CMV och i jamforelse med en matchad
grupp barn som har en genetisk orsak ftill
sindovhet (Lofkvist et al., 2020). Resultaten
visade att barnen med medfédd CMV hade
signifikant samre pragmatisk formaga och
samre fonologiskt arbetsminne dn kontroll-
gruppen. Det skulle kunna ha en negativ
inverkan pa social interaktion och inlar-
ning. Karolina berattade om en pdgdende
studie dar hon och kollegor bland annat
undersoker ordflodesformaga hos vuxna
med medfodd CMV (Falkenius-Schmidt et
al., under preparation). Prelimindra resultat
visar att utbildningsniva ar en viktig faktor
i bada grupperna for att man lattare och
snabbare ska kunna hamta fram ord fran
ldngtidsminnetinom en speciell kategori pa
en minut (t.ex. verb). Trots att de vuxna del-
tagarna med CMV hade normal horsel tyck-
tes det vara en storre spridning i resultaten
hos den gruppen i relation till normdata
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och kontrollgruppen. Eva berdttade om
en grupp tonaringar med medfédd CMV
som fdtt Meniéres sjukdom. CMV finns
kvar i kroppen hela livet och kan orsaka
progressiv horselnedsadttning. Man vet se-
dan tidigare att balansen kan vara drabbad
(Karltorpetal., 2014), men det har tidigare
inte varit kant att ungdomar med medfédd
CMV kan drabbas av Meniéres sjukdom.

Vaccin bor utvecklas

for att stoppa medféodd CMV
Prevention. En av de viktigaste atgdrderna
for att stoppa medfodd CMV &r att utveckla
ett verksamt vaccin. Forskning har bedrivits
sedan 1970-talet pa omradet. Vaccination
med mRNA ar det man just nu kommit langst
med i utvecklingen. Men det ar annu inte
klart enligt ett par presentatorer. Trots att
man haft viss teknisk draghjalp av den
snabba utvecklingen av Covidvaccinet har
man inte uppnatt malet att ha ett verksamt
CMV-vaccin. En anledning som lyftes fram
under konferensen var att CMV-genomet
har en lang och komplex DNA-strang. Det
bidrar till att viruset lattare kan foérandras

och darfér blir det svarare att fa till ett verk-
samt vaccin. En annan faktor som togs upp
i diskussionen var att man sdg ett 6kande
generellt motstand till vaccin. Det diskute-
rades i samband med att man pratade om
hur det skulle kunna vara om vaccinet fanns.

Angeldget med okad

information till blivande foraldrar
En annan mycket viktig preventiv atgard
ar att informera alla blivande foraldrar och
allménheten om CMV. P konferensen var
det flera som berattade om hur de lagt upp
sin information om CMV, och vikten att
utveckla material som ar lattillgangligt far
manga. | Utah har man redan byggt upp
en plattform med skriftlig information som
sprids till foraldrar och allmanheten. 2016
hade man exempelvis annonser pa lokala
bussar i Salt Lake City, dar man informe-
rade om CMV till allménheten. | nuldget
arbetar man med att inféra lattillgangligt
och evidensbaserat material och informa-
tion till professionella. Exempelvis genom
att erbjuda webinarier, halla korta digitala
kurser och ta fram traningsvideo for per-

sonal som moter malgruppen. Man har
bildat en styrgrupp som arbetar med att
sprida kunskap till kliniker och de agerar
dven som konsulter till lokala vdrdenheter
som saknar CMV-kunskap. Vid behov kan
man exempelvis kontakta styrgruppen for
att diskutera olika fall via digitala méten.
Man arbetar dven med att ta fram check-
listor och olika motesplatser dar man kan
dela information med varandra. Gruppens
medlemmar undervisar om CMV pa uni-
versitetet och man jobbar tillsammans med
lokala foraldraforeningen med att forsoka
fd igenom en allman nyféddhetsscreening.

Under konferensens avslutande panel-
debatt diskuterades att det behdvs ett CMV/
Knowledge Vaccin och att man inte dnnu
kan sdga att vi natt en tillrackligt hog med-
vetenhet i samhallet gallande medvetenhet
om CMV. Det finns skal till att bade satsa pa
att sprida kunskap pa olika satt, men dven
att pabdrja en mer systematisk screening,
vilket i sig kan bidra till att kunskap om
CMV sprids.

Screening av alla
nyfédda eller riktad screening?
Ontario i Kanada ar en provins med omkring
10 miljoner innevanare som dr forst i varl-
den med att inféra nyféddhetsscreening fér
alla nyfédda barn. Under en presentation
pa konferensen beréttade man fran teamet
i Ontario om hur man till slut lyckades fa till
Kanadas forsta screeningprogram. Framst
med argumentet att det r manga barn som
fods med en progressiv hérselnedsattning
pa grund av medfédd CMV-infektion som
inte upptacks via nyfoddhetsscreening av
horsel. Man beskrevs dven hur screening-
programmet ar uppbyggt, och hur man i
programmet paverkats av pandemin.
Man screenar alla nyfédda via PKU-
testet (blodprov) och om det visar sig att
barnet har CMV gor man en utvidgad hor-
selscreening samt remitterar till lokal Iakare
dar familjer bor for vidare uppféljning av
barnets utveckling. Man pabdrjade ut-
vecklingen 2013 och bérjade implemente-
ra screeningprogrammet 2018 med riktad
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screening och testade kanda riskgrupper
som de som ar for tidigt fodda samt de som
identifierats med en hérselnedsattning.
Programmet startade pa allvar 2019 med
screening av alla nyfédda. 98,9 procent av
alla foraldrar tackade ja till screening under
perioden 2019-2020. Under pandemin var

det farre som tackade ja till screening och
det var svart att 3 till utbyggd horselscre-
ening. Utifran den situationen bestamde
man att pausa programmet under en pe-
riod. Nu har man kommit igang igen med
screeningprogrammet. Jessica Dunn,

lakare, och programansvarig delade —p-
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med sig av nagra goda rad till de som
vill starta screeningprogram:

1. Var tydlig med varfor screeningen be-
hovs.

2. Forstd att den person som screenats kan
bli en patient.

3. Var forberedd pa att bade det forvan-
tade och det icke-forvantade kan handa.

4. Screeningen ska fungera lika bra i alla
delar av provinsen/omradet som pro-
grammet tacker.

5. Seftill att det finns ett system for uppfolj-
ning efter screeningen.

6. Se till att ha en Lauren, koordinator pa
full tid.

7. Arbeta med standiga forbattringar, an-
vand feedback.

Aven i provinsen Saskatchewan har man
foljt efter och screenar numera alla nyfédda
och i tva andra provinser finns riktad scre-
ening (British Colombia och Manitoba).
Riktad screening (targeted CMV screening)
innebér screening av alla som identifierats
med ndgon form av hérselnedsattning.

I New York har man sedan 2018 infért ett
riktat CMV-screeningprogram av de nyfod-
da som identifieras med horselnedsattning

via nyfoddhetsscreening. Sjukskoterska
delar ut information om CMV-screening
och utfor salivtest som foljs upp med ny
testning om det dar positivt.

| Utah har man haft ett program med
riktad screening under nio ar. Man har ett
dedikerat team som arbetar tillsammans
med CMV-frdgor och man har jobbat ak-
tivt och férebyggande med information ftill
allménheten. Alan Parker som &r ledare fér
teamet i Utah framférde pa konferensen att
det &r viktigt med manga olika preventiva
insatser och att riktad screening ar viktigt,
men inte tillrdcklig, for att man ska kunna
na alla i populationen. Man testar horsel
pa alla barn som upptacks med CMV via
den riktade screeningen var tredje manad
fram till tre drs dlder. Darefter var sjatte
manad upp till sex ars alder, och sedan en
gang arligen. | Utah vill man nu forsoka fa
till en universell screening.

Missouri ar den forsta staten i USA som
infor CMV-screening av alla nyfodda 2023.
Under konferensen hélls flera foredrag fran
det teamets ledare Mark Schleiss, som dels
var relaterat till vilka metoder man ska an-
vanda vid screeningen och hur man har
tankt folja upp de som identifierats med
CMV.

CMV-testa alla

nyfodda via PKU-analys pa BB

Under en presentation diskuterades vilken
metod man borde anvdnda fér att testa
barnen i en panel. Man kan testa via saliv,
urin eller blodprov. Panelen var dverens
om att det basta och billigaste skulle vara
blodprov via PKU-analys som gérs pa BB.
Det skulle innebara att man tidigt far reda
pa alla barn som har CMV, och for de som
har symtom kan man erbjuda antiviral be-
handling. Man var éverens om att universell
screening ar det man borde strava efter
i framtiden. Innan man far igenom det i
praktiken via politiska beslut ar riktad CMV-
screening en modell som kan bidra till att
fler barn med CMV hittas &n om man inte
har ndgon strategi alls. Men man diskute-
rade att risken dr stor att manga barn som
fods med CMV missas trots att man infort
en riktad screening eftersom de allra flesta
med CMV inte har en hérselnedsattning vid
fodseln, och familjer ar svara att nd efter att
man ldmnat BB. Det dr en utmaning med
personella resurser eftersom det kraver en
storre insats att férsoka fa tag pa barn och
familjer jamfort om man CMV-screenar i
samband med att man tar PKU-prov pa
BB. Universell screening kan bidra till att
fler med CMV upptacks tidigt och dven till
en mer jamlik vard.

Under konferensen framkom att det nu
ar manga provinser och stater som jobbar
politiskt aktivt for att fa igenom antingen
riktad CMV-screening eller nyfoddhetsscre-
ening for alla. | det lobbyarbetet deltar dven
manga engagerade foraldrar dels enskilt
men &ven via foraldrafdreningar som van-
der sig till féraldrar som har barn med CMV.

Min egen reflektion ar att man vid tidi-
gare liknande konferenser har varit mer for-
siktig fran forskarhall att stélla sig bakom
krav pa screening for alla nyfodda. Framst
pa grund av att man varit osaker pa hur
effektiva screeningmetoderna varit, och
om man riskerar att vacka onddig oro hos
foraldrar, om man hittar for manga falska
positiva testsvar. Vid arets konferens var
det en tydlig skillnad i retoriken. En av de

mest ledande virusforskarna Gail Demmler-
Harrison framholl i sin presentation att tiden
nu var inne fér att man bér ta nasta steg
mot allman screening. Det ar inte langre en
utopi utan en realitet.

Ge kunskapsbaserad

information om CMV till gravida
Fordelarna att screena alla nyfodda ar be-
tydande for barn och familjer som drab-
bats, och det ar en stor grupp i samhallet.
Det méjliggdr att man kan erbjuda antiviral
behandling vid behov och man kan tidigt
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kartldgga och behandla de barn som far
en horselnedsattning och/eller hjarnskada.
Man kan lattare erbjuda olika skraddar-
sydda behandlingsinsatser fran start till
individer med CMV. Med nyféddhetsscre-
ening blir CMV ocksa mer kant i samhallet,
vilket gar hand i hand med 6kad férebyg-
gande information till blivande foraldrar.
Forutom screeningen framhélls i flera fére-
drag vikten av att det aven krdvs preven-
tiva utbildningsinsatser. Framforallt att ge
kunskapsbaserad information om CMV till
gravida kvinnor. Information om hur de kan
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skydda sitt foster fran smitta genom att ex-
empelvis vara extra noga med handhygien
och kunskap om varfor det ar viktigt. Sa
lange vaccination inte &r inom rdckhall ar
det screening och preventiva dtgarder som
maste till for att man ska kunna forhindra
spridning och hantera CMV i varden och
samhallet. ®

Ulrika Lofkvist, docent, lektor
Institutionen for folkhalsa och
vardvetenskap, Uppsala universitet.
E-post: ulrika.lofkvist@pubcare.uu.se

31



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2022

Mentalisering, sprak och kognition
hos barn med dovhet och dovblindhet

som anvander cochleaimplantat

Kristina Burum, PhD fellow, kristina.burum@isp.uio.no

Simon Sundstrém, Ass. professor
Bjorn Lyxell, Professor
Universitetet i Oslo

Vad ar mentalisering?

Mentalisering (eng. theory of mind) ar for-
mdgan att forsta och ta hansyn till egna
och andras mentala tillstand (Premack
& Woodruff, 1978), till exempel kun-
skap, uppfattningar, avsikter och kanslor.
Mentaliseringsformaga utvecklas genom
tidig social interaktion med vardnadsha-
vare (Carpendale & Lewis, 2004), och det
finns forskning som tyder pa att det finns
en relation mellan mentaliseringsformaga
och tidig sprakstimulans (Taumoepeau &
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Ruffman, 2008). For att kunna samspela
och kommunicera framgangsrikt med an-
dra, krévs att en individ har val utvecklad
mentaliseringsférmaga, och darmed kan
forutsaga och tolka andra personers be-
teenden och kanslor.
Mentaliseringsformaga kan bland an-
nat testas med en sa kallad false-belief-
uppgift. | denna uppgift far barnet héra
en berdttelse samtidigt som det observerar
en lek med tva dockor, en nyckel och en
ask. Nyckeln laggs i asken nar bada dock-

orna ar narvarande. Nar en av dockorna
har gatt i vag, lagger den andra dockan
nyckeln under ett lock. Barnet far darefter
fragan “Var tror du dockan som gick ivég
kommer leta efter nyckeln — i asken eller
under locket?”. For att klara uppgiften be-
héver barnet forsta att dockan inte kanner
till var nyckeln faktiskt ligger efter att den
har flyttats och darfér kommer leta i asken.
Barnet maste alltsa forsta att andra perso-
ners tankar och kunskap kan skilja sig fran
vad barnet sjalvt vet.

Mentalisering hos barn med dévhet
Déva barn som har dova foréldrar uppnar
liknande resultat som barn med typisk
horsel vid test av mentaliseringsférmaga
(Schick etal., 2007). En férklaring kan vara
att de redan fran borjan har tillgang till
hdgkvalitativ sprakstimulans, eftersom de
|dr sig teckensprak fran sina teckensprakiga
foraldrar. Denna tidiga exponering sprak
antas gynna utvecklingen av mentalise-
ringsférmaga (Meristo et al., 2012).

Runt 95 procent av alla barn som féds
med dévhet har emellertid horande forald-
rar som anvander talat sprak, och som inte
beharskar flytande teckensprak (Mitchell &
Karchmer, 2004). Begransade tillgang till
ljud hos barn med dévhet gér att de inte
kan utveckla talat sprak som horande barn,
vilket i sin tur kan hanga samman med for-
senad utveckling av mentaliseringsférmaga
hos dova barn med cochleaimplantat som
har hérande fordldrar (Sundqvist et al,
2014).

Studier av horande barn med typisk ut-
veckling har visat att mammors anvandning
av ord som beskriver mentala tillstand (t.ex.
tro, veta eller gissa) forutsager mentalise-
ringsutveckling (Taumoepeau & Ruffman,
2008). | mammors kommunikation med

barn som ar déva forekommer dock farre
sadana ord an i kommunikation med barn
med typisk horsel (Morgan et al., 2014).
Eftersom barn med dévhet som grupp
uppvisar forsenad sprak- och kommunika-
tionsutveckling, ar det méjligt att foraldrar
anpassar spraket i enlighet med detta, och
dérmed begransar anvandningen av ord for
andra manniskors tankar och kanslor.

Kognitiv och sprdaklig formaga hos
barn med cochleaimplantat
Mentaliseringsférmagan hanger samman
med utveckling av sprak och kognition, s3-
val hos barn med typisk utveckling som hos
barn med avvikande utveckling, inklusive
barn med dovhet (Liu et al., 2018; Peters et
al., 2021). Déva barn med cochleaimplantat
riskerar férsenad utveckling av bade sprak,
exempelvis ordférrad (Schorr et al., 2008),
och kognitiva fardigheter som behdvs fér
att bearbeta spraklig information, sasom
arbetsminne, fonologisk férmdga och lexi-
kal atkomst (Lyxell et al., 2008). Det saknas
i dag undersékningar av hur mentalisering
forhaller sig till fonologisk férmdga och
lexikal atkomst. Studier av detta bor dock
genomforas, dels med tanke den viktiga
roll fonologisk forméga och lexikal dtkomst
spelar i sprakrelaterade aktiviteter, dels pa
grund av kopplingen mellan sprak och men-
taliseringsférmaga.

Trots att cochleaimplantat ger tillgang
till talljud och darmed férbattrade forut-
sattningar att utveckla talat sprak och
kognitiva formagor, ar inte implantation i
sig sjalvt tillrackligt for att barn med dévhet
ska utvecklas pa samma satt som barn med
typisk horsel. | kombination med tidig in-
tervention inriktad pa att framja lyssnande
och anvandning av talat sprak kan dock
skillnaderna minskas avsevart (Schorr et
al., 2008).

Barn med cochleaimplantat i Norge
| Norge har barn med dovhet ratt att, om
mojligt, fa cochleaimplantat inom det for-
sta levnadsaret. Alla barn opereras enligt
samma rutin vid Rikshospitalet i Oslo, som
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ar landets enda center for cochleaimplanta-
tion av barn. Dessutom &r Norge ett land
med halso- och sjukvard av hog kvalitet
och ett valfungerande utbildningssystem
(Hermansen et al., 2019; Isungset et al.,
2021). Det kan innebara att utvecklingen

hos barn med cochleaimplantat paverkas
mindre dn i andra lander av exempelvis
familjens socioekonomiska status (Busch
et al,, 2022). Det forefaller alltsd som att
norska barn med cochleaimplantat ges
relativt likvérdiga forutsattningar utifran

33



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2022

tidigt medicinsk och audiologisk omhan-
dertagande. Daremot dr inte annan inter-
vention for tal och sprak standardiserad
pa samma satt gallande innehall och
intensitet, vilket kan bidra till skillnader i
utvecklingen av mentalisering, sprak och
kognition.

Barn med ddvblindhet

(Ushers syndrom) som

anvander cochleaimplantat

Det finns ett fatal studier av mentalisering
hos barn och vuxna med dovblindhet,
men ingen har inkluderat barn Ushers
syndrom typ | och I, som kannetecknas
av medfodd grav—total (Usher typ 1) eller
mild—total (Usher typ I) hérselnedsattning.
Synnedsattning framtrader i barndomen
hos individer med typ I, och iungdomen el-
ler vuxenlivet hos personer med typ Il (Toms
etal, 2020). Barn med Ushers syndrom som
har cochleaimplantat uppnar lagre resultat
vid testning av vissa sprakliga och kogni-
tiva formagor (Henricson, 2015), men mer
forskning behdvs for att nd 6kad kunskap
om mentaliseringsférmaga och dess rela-
tion till sprak och kognition i dessa grupper.

Om projektet

Syftet med projektet ar att:

1. jamfora tidigt implanterade barn med
dovhet eller dovblindhet (Ushers syn-
drom) och hérande barn med typisk
utveckling avseende mentaliserings-
formaga samt kognitiva och sprakliga
fardigheter,

2. undersoka férhallandet mellan menta-
liseringsférmaga, kognitiv formaga och
spraklig formaga i hos barn med dévhet
eller dovblindhet,

3. undersoka relationen mellan de inter-
ventionsinsatser barnen har erhallit upp
till 6 ars dlder, och mentaliseringsfor-
mdga, kognitiv férmaga och spraklig
formaga.

Deltagare i projektet kommer vara tidigt
implanterade barn med dovhet eller barn
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dovblindhet (Ushers syndrom) i aldern
6—12 ar samt en aldersmatchad kontroll-
grupp hérande barn med typisk utveckling.
Datainsamlingen sker vid tva tillfallen (cirka
45 per gang) for varje barn, och innefattar
testning av mentalisering, kognition och
sprak. Testningen av kognition ar datorba-
serad och inkluderar uppgifter for att un-
dersoka arbetsminne, fonologisk formaga
och lexikal atkomst. Standardiserade test

kommer anvandas for att undersoka men-
taliseringsformaga och spraklig férmaga.
Dessutom kommer vardnadshavare och de
kliniker som har haft barnen i intervention
ombes att fylla i ett frageformuldr om vilka
insatser barnen har fatt under de sex forsta
levnadsaren.

Preliminara resultat férvantas i bor-
jan av 2023. ®

Forsf(
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"av hur varf-’horsel fungerar

Anders Fridberger, professor i neurovetenskap. Foto: Emma Busk Winquist

En stor del av var formaga att uppfatta
musik och tal fungerar pa ett annat
satt an man tidigare har trott, visar
ny forskning. Upptackten kan gora
det mojligt att konstruera forbattrade
hérselhjalpmedel i form av cochlea-
implantat.

Vi manniskor ar sociala varelser. Ljuden av
andra manniskors roster ar viktiga for oss
och var hérsel ar inriktad pa att uppfatta
och urskilja réster och manskligt tal. Nar
ljud traffar ytterdrat fors det via trumhinnan
till det spiralformade innerérat, som ocksa

kallas snackan. I spiralen finns hérselns sin-
nesceller: yttre och inre harceller. Nar ljud-
vagorna far “haren” pa de inre harcellerna
attbojas, uppstar en signal som skickas via
nerver upp till hjarnan som tolkar ljuden
vi hor.

De senaste hundra dren har man trott
att varje enskild sinnescell har en “basta
frekvens”, alltsa ljudvagor per sekund, som
cellen reagerar allra mest pa. Enligt denna
uppfattning skulle en sinnescell som har sin
"basta frekvens” vid 1000 Hz svara mycket
mindre pa ljud som har en frekvens som
ar lite lagre eller hogre an det. Man har

ocksa antagit att alla delar av snackan
fungerar pa samma satt. Men nu har ett
team av forskare vid LinkGpings universitet
och Oregon Health & Science University
upptackt att detta inte stammer nar det
galler sinnesceller som bearbetar ljud under
1000Hz, vilket rdknas som lagfrekventa
ljud. Hit hor vokalljud i manskligt tal.

— Var studie visar att en stor mangd
sinnesceller i innerérat reagerar samtidigt
pa lagfrekventa ljud. Vi tror att det gor
det lattare att uppfatta lagfrekventa ljud
an vad det annars skulle vara, eftersom
hjarnan far information fran sa manga
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Anders Fridberger och Pierre Hakizimana méter ljudvibrationer i hérselorganet. Foto: Emma Busk Winquist

—p sinnesceller pa samma gang, sdger Anders

Fridberger, professor vid Institutionen fér
biomedicinska och kliniska vetenskaper
vid Linképings universitet, en av forskarna
bakom studien som publiceras i tidskriften
Science Advances.

Att horselsystemet ar uppbyggt pa detta
satt innebar att det blir mer robust, me-
nar forskarna. Om ndgra av sinnescellerna
skadas finns det fortfarande manga andra
sinnesceller kvar som kan skicka impulser
till hjarnan.

Férutom vokalljuden i manskligt tal ingar
dven manga av ljuden i musik i det lagfrek-
venta omradet. Exempelvis har mitten-C pa
ett piano en frekvens pa 262 Hz.

Forskarnas upptéckt kan pa sikt fa bety-
delse for personer med svar hérselnedsatt-
ning. Den mest framgangsrika behandling-
enidag vid grav horselnedsattning innebar
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att elektroder placeras inne i hérselsnackan
(cochlean), ett sa kallat cochleaimplantat.

— Dagens cochleaimplantat ar konstru-
erade utifran antagandet att varje elektrod
bara ska stimulera vid vissa frekvenser, sa
man forsoker efterlikna det som man trodde
var sant for horselorganets funktion. Vitror
att om man dndrar stimuleringsmetoden
vid 1aga frekvenser kommer det att efter-
likna den naturliga stimuleringen battre och
anvandaren borde kunna fa annu battre
tal- och musikuppfattning, sager Anders
Fridberger.

Nu gar forskarna vidare med att titta
pa praktisk tilldmpning av de nya kun-
skaperna. Bland annat undersoker de nya
metoder for att stimulera de ldgfrekventa
delarna av snackan i orat.

Fynden &r gjorda i sndcka fran marsvin,
vars horsel i det lagfrekventa omradet lik-

nar manniskans. Studien har gjorts med
finansiellt stod av National Institutes of
Health i USA och Vetenskapsradet. @

Karin Soderlund Leifler,
PhD, Kommunikator,
Linkdpings Universitet
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Typl diabetés

Sveriges vanligaste, obotliga och livshotande

sjukdom som drabbar 900 barn varje ar.
Stéd forskningen. Hjalp oss 16sa knuten.

@ Barndiabetesfonden

GRATTIS DU HAR
BLIVIT FORALDER!

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.

Vierbjuder tjénster iInom kommunikation och marknadsforing for er som arbetar
Det kan vara svart att hitta, sovra och ta till sig kun- inom medicinteknik, sjukvard och habilitering. Xtrovert Media jobbar med passion

skap via till exempel Internet. Boken fyller ett tomrum i och entusiasm med malet att du ska synas — kontakten med o0ss réacker.
att forse lasaren med baskunskap i tiden.

Forfattarna Radi Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram: “ldsarna av boken inser att A
det aldrig tidigare har funnits stérre mdjligheter att forbéttra och optimera forut-

sattningarna for barn med hérselnedséttning. Lat boken inspirera dig. Ta del av nya X M '
behandlingsmetoder, teknologiska landvinningar och specialpedagogiska modeller.” TFOVG rT e d (@
80 sidor av “empowerment” som du aldrig métt forut!

Kop boken via www.barnplantorna.s Vistergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se
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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



