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Medlem i Barnplantorna

| egenskap avmedlem, stddmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tva ganger om aret. Medlemsavgift for ar 2023 ar 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stédmedlemsavagiften &r 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
bankgiro: 868-4052. Ar du férélder till barn med Cl, hérapparat eller Baha mark
talongen "forélder”. Ar du stédmedlem mark talongen “stédmedlem”. Glom inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan dven registrera dig som
medlem eller stddmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T/A-sida i satsytan: . ....... ..o 5000:—-
1/2-sida, utfallande: ... ... . . 9000:—
1/1-sida, utfallande: . .. ... . 16000:—
Mittuppslag, utfallande: . ............. ... . 24000:—

Fler annonsstorlekar finns, kontakta Barnplantorna fér mer information eller
hamta foldern med priser och annonsstorlekar pa www.barnplantorna.se.
(Barnplantorna &r inte momspliktiga.)

N&sta nummer och manusstopp:
Se Barnplantornas webbsida for aktuella datum.
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ORDFORANDEN HAR ORDET

i vart gemensamma
samhalle aven for barn
fodda med dovhet/grav
horselnedsattning ar idag
ingen ouppnaelig drom for
nagra fa, utan en realitet
for en majoritet av barn
med en utvecklingsbar

"Att bli en aktiv del

horselfunktion.”

SPSM - en statlig myndighet
utan forankring i verkligheten

I Barnplantabladet maj 2022 skrev
Palle Vestberg (leg. psykolog) en arti-
kel “Finns evidens fér SPSM:s verksam-
het?”. Barnplantorna och manga med
oss vet att SPSM i egenskap av statlig
myndighet har en tydlig dévideolo-
gisk forankring vilket har hammat all
utveckling inom dov-/horselomradet i
Sverige. Utbildningsdepartementet har
mycket okritiskt forlitat sig pa SPSM
trots kritik dven fran en egen utredning
och slutbeténkande 2016:46. Regionala
kommunala hérselskolor har svart att
havdasig i en orattvis konkurrens med
statliga specialskolor.

Dock ar fragan om inte SPSM:s navelskaderi
snart natt vags ande nar de tillsammans
med 6vriga skolmyndigheter sa flagrant
vurmat for digitalisering och “flumundervis-
ning”, “olika larstilar” m.m. utan bred forsk-
ningsférankring. Nar riktlinjer fran statliga
myndigheter till skolor och larare leder till
en skolaifritt fall, som darmed drabbar alla
barn i skolan kanske det dven ar dags att
gora upp med SPSM:s ndra samverkan med
dovrorelsen. Det behdvs en generaldirektor
(GD) utan koppling till dévrérelsen och en
GD som har ett utvecklingstank.

Det kanns som om Barnplantorna som
ett mantra maste fortsdtta att papeka en

rad fakta, som droppen som urholkar ste-
nen. Eftersom vi fortsatt far héra verksam-
ma inom olika omraden konstatera “men
jaqg traffade ett barn for ldnge sedan med
dubbla Cl, och det gick ju bra fér hen men
hen var ju dnda gravt hérselskadad och
behdvde mycket stod”.

Utifran dessa upplevelser tycks manga
ovilliga att se och entusiasmeras av en ut-
veckling med tidigt Cl-opererade barn och
behov som faktiskt kraver utveckling och
vidareutveckling av arbetssatt i forskola,
skola och inom habilitering.

Vi upprepar...

Malgruppen har forandrats

och fortsatter att forandras!

Det forsta minderariga barnet i Sverige som
Cl-opererades var en fyradring med forvér-
vad dovhet efter en hjarnhinneinflamma-
tion. Cl opererades under hela 1990-talet in
endast pa ett éra trots bilateral dévhet/grav
horselnedsattning. | mitten av 1990-talet
Cl-opererades dovfodda barn, men de var
i fyra-/femarsaldern. Resultaten for dov-
fodda sent Cl-opererade barn att utveckla
hérsel och tal var 6verlag “klena”. Idag finns
mer kunskap om varfor det forholl sig pa
detta satt. Det handlar om att (vi upprepar):

“De olika sinnesomradena i hjarnan
samverkar men konkurrerar ocksa med
varandra. Tidig och optimal horselstimule-
ring ar néavandiq for att sinnesomradena
i hjdrnan ska utvecklas och samverka. Vid
normal ljudstimulans mognar hérselbanor-
na och hérselbarken mognar allt mer fram
till fem ars alder. Barn som inte har nagon
horsel, eller barn med hérselnedsatining
som av olika skal inte anvander sin horsel,
kommer inte att utveckla nagon mognad
av horselsinnet. Hos dessa barn ar det i
forsta hand synsinnet som konkurrerar ut
horselbarkens mognad. Optimal interven-
tion och hdrselstimulering &r en forutsétt-
ning for barns horselutveckling” (Handbok
i modern familjeintervention av R. Jonsson
och A-C. Gyllenram)

Ovan evidenshaserad medicin, EBM lig-
ger till grund foér kommande medicinska
utveckling till gagn for barn med dovhet/
grav horselnedsattning och ett nédvandigt
forandrings- och utvecklingsarbete inom
bade vard, intervention (habilitering) och
omsorg (forskola/skola).

Utvecklingen har inneburit att barn fran
borjan av 2000-talet fick Cl bilateralt, det
vill séga horsel pa bada 6ronen. Det gor
skillnad i att barn utvecklar riktningshorsel
och battre taluppfattning i ljudrika miljcer.
Tidig Cl-operation foresprakades, helst fore
tva ars alder.

Nar nyfoddhetsscreening av horsel in-
fordes (2006) for alla spadbarn innebar
det, tillsammans med forfinad kirurgisk

utveckling, att barn idag Cl-opereras redan
vid 5-6 méanaders alder. Over 90 procent
av foraldrar, vars barn ar aktuella for Cl-
operation, sager JA till operation. Fér ett
fatal (4-5 barn arligen) dr det inte méjligt
av olika medicinska skal att Cl-operera.
Dessa barn ar hanvisade till teckensprak.
Deras féraldrar mdste fa majligheter till
teckenspraksinlarning under manga ar for
att kommunicera med sitt barn.
Malgruppen har forandrats och fort-
satter att férandras. Att anvanda sig av
en terminologi dar malgruppen bendmns
barn med dovhet och/eller hérselnedsatt-
ning ger varken férstaelse for dessa barns
individuella behov och ddrmed inte relevant
fordelning av till exempel statliga medel till

BARNPLANTABLADET MAJ 2023

skolgang. En mer korrekt bendmning vore:
barn med eller utan bilateral/unila-
teral utvecklingsbar hérselfunktion.

Att bli en aktiv del i vart gemensamma
samhdlle aven for barn fédda med dovhet/
grav hérselnedsattning ar idag ingen oupp-
naelig drém for ndgra fa, utan en realitet for
en majoritet av barn med en utvecklingsbar
hérselfunktion.

Hur ser SPSM pa sin roll i en ny tid?

Fragan ar hur SPSM ser pa sin rollien ny tid?
Ar uppdraget att tillse att varje barn erbjuds
optimala méjligheter att utvecklas till sitt
basta JAG aven inkluderad i skola bland hé-
rande barn? Ar uppdraget till varje pris att
uppratthdlla fem regionala specialskolor?

-
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Det senare tycks vara mer tydligt for decen-
nier sedan, for fem ar sedan, igar och idag!
Det ar naturligtvis stotande att rektorer vid
specialskolorna inte sdger sig ha ansvar for
att tillhandahalla en 1armiljé respektive
social miljo dar hérsel och tal ar naturligt
forekommande eller att entusiasmera barn
att hora och anvanda sina horapparater/
Cl. Det ar naturligtvis ocksa stétande att
barn som hor, uppfattar talat sprak med
sina horhjalpmedel och talar gar i undervis-
ningsgrupper med teckensprakiga barn och
ddr lasinlarning sker via teckenspraket. Nar
personal vid Cl-klinik reagerar och rekom-
menderar inkluderad skolgang for elever
enligt ovan tar rektorn kontakt med Cl-
kliniken och menar att medicinsk hérsel-
vard ej ska ha synpunkter pa skolplacering.

Ardet 2023 vilever i?! Vi upprepar anyo...

Hur ser malgruppen

dova/hsk barn ut idag?

Malgruppens behov idag bor styra fordel-
ningen av statliga resurser till skola/skol-
form for dessa barns ratt till en skola for
att utvecklas till sitt “Basta JAG".

Hur hor de? Denna fraga brukar flitigt
diskuteras i sociala medier, s& ocksa av re-
presentanter fran SPSM. Det anges att de
har en konstgjord ej normal horsel. Stalls

Reynell Il - group mean regression

fge equivalent [yean|
e

fragan till barn/ungdomar som hor med Cl
héjer de pa dgonbrynen och konstaterar
"jag vet ju inte hur du hor, detta ar min
hdrsel och det fungerar for mig”. Det viktiga
ar att de hor samt hur deras taluppfattning
ser ut for att mojliggora en talutveckling.
En majoritet av vara medlemmar idag (till
skillnad fran barnen pa 1990-talet) gar in-
tegrerade i skola pa hemorten. Nagra gar
i kommunala regionala hérselskolor med
farre antal elever i klasserna men med talad
undervisning. Skolor med en god samver-
kan med berdrd Cl-klinik eller horselvard.

Cl-behandlande sjukhus for noggrann
statistik dver de har barnens taluppfatt-
ning (aven i bullrig miljo), talutveckling,
riktningshorsel, psykiska vélbefinnande
etc. Forskningsstudier pa malgruppen barn/
ungdomar med Cl pagar hela tiden bade
pa svenska Cl-behandlande sjukhus saval
som internationellt.

Over 1500 barn har sedan starten
1991 Cl-opererats i Sverige. En hel del ar
i tondren av de barn som erhéll bilaterala
(dubbla) cochleaimplantat fran 2002 och
framat. Pa Karolinska universitetssjukhu-
set, dar halften av de barn som Cl-opereras
i Sverige varje ar ar Cl-opererade, har vi
inhdmtat resultat for barnen enligt Reynells
test. Detta test mater sprakférstaelse och
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Diagram 1: Reynells test som mater sprakforstaelse och barns expressiva formaga.

barns expressiva férmaga. Det &r tydligt
att dagens ddva barn, dar majoriteten hor
med cochleaimplantat, har helt andra be-
hov dn dova barn utan Cl. De sistnamnda
en minoritet idag.

Diagrammet visar, med all dnskvard tyd-
lighet, att barn med Cl idag har sprakfor-
magor (taluppfattning, talutveckling) som
narmar sig hérande barn. Det ar ocksa
tydligt att ju tidigare dovfodda barn far
hora med Cl desto battre. [Se diagram 1]

Den svarta prickade linjen visar barn
med normal hérsel. Barnplantorna ar inte
forvanade over att barn som far Cl redan
under nio manaders alder har sprak och tal
i nivd med hérande barn. Vi méter manga
familjer och skriver ocksa manga familjere-
portage i var tidning Barnplantabladet. Det
ar for oss tydligt och gladjande.

Vi upprepar...

SPSM:s ensidiga

stallningstagande for dévkultur
SPSM har genom sina stéllningstaganden
for dovas kultur och sina ensidiga synsatt
pa déva barn hdmmat all utveckling av
barns ratt till skola och skolform utifran
att utvecklas till sitt basta JAG. Statliga
medel har befast orattvisorna.

Barnplantorna och manga andra aktérer
med oss trodde att den mest genomarbe-
tade utredning som har gjorts inom dév-/
horselomradet skulle bana vag fér férand-
ringar. Det handlar om Jan Sydhoffs utred-
ning som resulterade i slutbetankandet
“Samordning ansvar och kommunikation
— végen till 6kad kvalitet i utbildningen for
elever med vissa funktionsnedsattningar”
(SOU 2016:46).

Slutbetankandet var resultatet av ett
synnerligen genomgripande arbete av
Jan Sydhoff. Han knét kontakt med alla
aktorer inom omradet, sd aven lakare vid
Cl-behandlande sjukhus. Utredningen kon-
staterade bl.a. att:

e Det finns stora skillnader mellan skolor-
na i Sverige. 3 000 elever i grundskolan
har en hérselnedsattning.

Tidig horselscreening (nyfodda) ar bi-
dragande till malgruppens forandring.
Forskningsoversikt i slutbetdankandet
visar att tidig intervention (Cl) och tek-
niska hjdlpmedel har stora effekter pa
tal, sprak och skolframgang.

Enligt Migrationsverket uppskattades
2013 mellan 20-40 asylsokande ha
behov av teckensprak.

Resultaten i skolan visar att skolfram-
gang ar relaterat till graden av hérsel-
nedsattning och farre elever med gra-
vare hérselnedsattning ar kvalificerade
till hogre studier.

Myterna slas ocksa hal pa da det kon-
stateras att dova underpresterar i forhal-
lande till horande i en rad amnen.
Utvecklingen inom Cl-behandling till-
sammans med tidig intervention och
tidig tillgang till horsel och sprak har
minskat skillnaderna mellan elever med
dovhet eller horselnedsattning och an-
dra elever.

Barn endast ska tas emot i specialsko-
lan om de har behov av en tvasprakig

undervisning i en teckensprakig miljo.
Specialskolan bor benamnas den
teckensprakiga specialskolan.

* Specialskolan bor centreras till tre en-
heter.

* Malgruppen bor omdefinieras.

e Statens resurser till malgruppen utnytt-
jas inte pd basta satt.

* Av de statliga medel staten satsar pa
malgruppen kanaliseras 78 procent via
specialskolan och endast 22 procent via
kommunala eller fristdende huvudman
trots att omkring 90 procent av elever
med dovhet, horselnedsattning fullgor
sin skolgang i kommunala eller frista-
ende skolor.

* Det konstateras en brist pa aktuell forsk-
ning. Manga studier som SPSM hanvisar
till ar fallstudier med fa deltagare.

Barnplantorna delade det som beskrevs
i 2016:46. Det var det forsta nedslaget i
verkligheten pa decennier och som ocksa
speglade den revolutionerande utveckling
som cochleaimplantat har inneburit och
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innebar. Barnplantorna har lange kritiserat
det urval av studier (ofta fallstudier) som
SPSM hanvisar till, vilket namnda slutbe-
tankande ocksa gjorde.

SPSM delade forstds inte slutbetankan-
dets slutsatser i sitt remissvar till 2016:46. |
det ndstan 30 sidor Ianga remissvaret fram-
stod SPSM som ddvrorelsens forlangda arm
i stravan att befasta dovrérelsen intakt och
forpassa slutbetankandet till byralddan.
Det angavs bl.a. i remissvaret:

“For att na malet om 6kad malupp-
fyllelse och dkad valfrihet ar det enligt
Specialpedagogiska skolmyndighetens
uppfattning av vikt att man ser till hela
populationen och hittar en balans mellan
Onskemal om dkad likvardighet och de
vélfardsinsatser som samhéllet erbjuder.
Av det skdlet ar det anmarkningsvart att
utredningen sa tydligt i vissa delar be-
traktar stod till en liten grupp utifran ett
medicinskt synsétt och inte utifran ett pe-
dagogiskt perspektiv.” (SPSM:s remissvar
SOU 2016:46).

SOU 2016:46 torde vara den férsta stat-
liga utredningen som hade en férankring i
verkligheten och ocksa féreslog forandring-
ar utifran en ny malgrupps behov, hénvisade
till behov av specificering av specialskolans
malgrupp medelst en ny utformning av skol-
lagens bestammelser om specialskolan och
redogjorde fér ekonomiska konsekvenser
av forslagen i slutbetdnkandet. Dessutom
gjordes en internationell utblick inom
namnda omrade samt en forsknings- och
kunskapssammanstallning. Men SPSM:s
remissvar verkade bestd i ett fornekande
av malgruppens férandring.

En operation, en medicinsk behandling
som framgangsrikt aterskapar ett sin-
ne — horselsinnet — och SPSM anser att det
ar anmarkningsvart att slutbetankandet
betraktar stéd till en liten grupp “utifran
ett medicinskt synsétt och inte utifran ett
pedagogiskt perspektiv”. Med all dnskvard
tydlighet visar det att SPSM inte tycks ha
forstatt eller vill forstd, att en medicinsk
behandling (CI) ligger till grund for

det pedagogiska perspektivet. Att —»
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rektorer vid specialskolan anser att berérd
Cl-klinik inte ska rekommendera skolform
framstar som dnnu mer markligt.

Vet rektorer i kommunala skolor
hur orattvist det statliga stodet ar?
Den ordttvisa fordelningen av statliga re-
surser innebdr ett hot mot det fria skolvalet
for dagens barn med en hérselnedsattning
med hérsel forstarkt av horapparater eller
aterskapad av cochleaimplantat. Statliga
specialskolan och de kommunala regionala
hérselskolorna har i stort sett samma mal-
grupp. Slutbetdnkandet (2016:46) féreslog
med rdtta att barn ska tas emot i speci-
alskolan endast om de har behov av en
tvasprakig undervisning i en teckensprakig
miljo. Det foreslogs ocksa att den regio-
nala specialskolan bor minska till ett farre
antal enheter och darmed bér den geo-
grafiska bindningen till Orebro, Harésand,
Vanersborg, Stockholm och Lund upphéra.
Det delar vi utifrdn tva skal:

1. Barn har ratt till en skola med en socialt
och sprakligt rik miljo. Det uppnas inte i
en skola med under femtio elever mellan
arskurs 0-10.

2. Statliga medel ska fordelas rattvist mel-
lan skolformer och utifran barns behov
inte utifran dovideologiska skal.

ARSKURS ANTAL ELEVER

Det framstar som vilseledande nar Skol-
verket presenterar statistik for de statliga
regionskolorna och riksskolorna. Det fram-
star inte tydligt i alla sammanhang att de
tva skolformerna regionala specialskolor
och riksskolor representerar olika elevgrup-
per; barn med dovhet/horselnedsattning
samt barn med sprakstorning.

Vid de fem regionskolorna &r elevantalet
arskursvis en tydlig indikation pa att anta-
let regionala specialskolor bor minskas till
antalet. [Se tabell 1 och 2]

Fem statliga specialskolor med totalt
cirka 400 elever fran drskurs 1-10 inne-
bér att underlaget ar for litet for att kunna
erbjuda en teckensprakig miljé samt en
socialt rik milj6. En liten skola kan ej hel-
ler erbjuda personalen mojligheter fill ett
pedagogiskt utvecklingsarbete i samverkan
med kollegor. Inte heller kan en liten skola
erbjuda dmnesbehdriga larare. Den stat-
liga regionala specialskolan Kristinaskolan
i Harnésand har cirka 40 elever till en
elevkostnad pa langt dver 1 miljon kronor.
Fullstandigt ofdrsvarbart!

Vi upprepar...

Flagrant statligt

sléseri med skattepengar!

Vad dar det for information SPSM och an-
dra skolmyndigheter férser utbildnings-/

skolminister med? SPSM:s forskningsfor-
ankring inom dév/horselomradet ar mer
an bristfallig. Gor upp med historien for
barnens skull!

Vifragar anyo:

* Nar kommer antalet regionala special-
skolor att anpassas till dagens verklighet
och férandrade malgrupp?

» Nar kommer specialskolans malgrupp
att differentieras och sarskiljas fran de
barn med hérselnedsattning som far sin
skolgang i grundskolan pa hemorten el-
ler i en kommunal hérselskola?

e Kommer SPSM upplysa utbildnings-/
skolministern om att slutbetankandet
2016:46 faktiskt hade en hel del goda
intentioner som fortsatt ar synnerligen
relevanta idag?

Idag kan en elev ga i den statliga special-
skolan och staten stoder detta med Gver
600000 kr per elev och Isar. Staten stod-
jer emellertid inte de kommunala skolor
som tagit emot elev med liknande hérsel-
nedsattning i nagon storre omfattning. Sa
kan vi i Sverige naturligtvis inte ha det! ®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordf6rande

1 26

2 34

3 39

4 37 SKOLFORM Elevkostnad per elev och lasar

5 55 Grundskola 118 500 kronor

6 37 Statlig regionspecialskola 860 000 (snittkostnad) dar staten star for
cirka 600000 kronor samt 260000 kronor

/ 47 fran elevens hemkommun

8 42 Kommunal horselskola 118500 kronor + statliga SIS-medel 40000

9 56 kronor

10 37 Grundsarskola 564300 kronor

Tabell 1: Antal elever per arskurs vid
de fem regionala specialskolorna.
Skolverkets statistik 2017/18

Tabell 2: Elevkostnad per elev och lasar enligt Skolverkets statistik 2019

GOTEBORGS

UNIVERSITET

Vi s6ker ungdomar med nedsatt horsel eller
dovhet samt deras vardnadshavare

Vill ni vara med i en nordisk forskningsstudie om mgjligheter och utmaningar
med digital (online-) undervisning i skolan f6r ungdomar med nedsatt
horsel/d6vhet?

| sparen av covid-19-pandemin har digital undervisning fatt en alltmer framtrédande roll. Ungdomar
med nedsatt horsel/dévhet paverkas pa specifika satt, och utan kommunikation ansikte mot ansikte
riskerar de att motas av svarigheter.

| projektet vander vi oss till ungdomar (13-19 ar) med en- eller tvasidig horselnedsattning/dévhet. Vi
vill ocksa stalla fragor till dig som ar vardnadshavare. Studien ar frivillig och bestar av frageformular till
er bada som fylls i online.

Vill ni veta mer om studien sa kan ni antingen ga in pa hemsidan:
https://www.gu.se/psykologi/delta-i-studien-look-listen-learn
Mejla sara.szepanski@psy.gu.se, eller ring pa 031-7866771.

Stort tack pa férhand f6r din medverkan!

Intresseanmalan via QR

Studien &r godkénd av Etikprévningsmyndigheten (diarienr. 2022-05858-01).
Ansvarig: dr. Marek Meristo, Psykologiska institutionen, GU.




Mitt liv:
Du maste <
utmana dig sjalv

Jag heter Nick Lindholm och ar 29 ar gammal® dag | W o
jag som AT-likare pa Sahlgrenska univeg jtetss;___ L
I Goteborg. Det har varit en lang resa hit!

-

—

Mina foraldrar har berattat for mig att
jag, over en natt nar jag var fem ar
gammal, forlorade nastan all horsel
pa bada mina dron. Efter en period pa
tre manader dar vi flyttades runt mel-
lan olika sjukhus kom mina foraldrar
till slut i kontakt med Cl-kliniken pa
Huddinge sjukhus. Jag opererades och
bérjade senare i lagstadiet som vilket
barn som helst. Men saren fran min
forlust var fortfarande farska och mina
arigrundskolan var en komplicerad tid
till stor del pa grund av detta.

Passar jag in?
Min stdrsta svacka var efter hdgstadiet. Jag
var valdigt skoltrétt och hade egentligen ing-
en vilja att borja gymnasiet, och i mitten pa
9:an forklarade mina karateinstruktorer fér
mig att jag inte skulle fa vara med och sparra
eller delta i tavlingar for att de var oroliga
for att mitt implantat eller jag sjalv skulle
komma till skada. Omtanksamt kan tyckas,
men det resulterade i att jag kom efter mina
kamrater i traningen och hamnade utanfor.
Min andra hobby, badminton, bérjade jag
ocksa tappa intresset for mer och mer.
Med andra ord var jag missnojd bade
i skolan och pa fritiden. Jag kénde att
omvarlden inte ville att jag skulle passa in
nagonstans —att jag mer sags for mitt han-
dikapp &n for vad jag faktiskt kunde bidra
med. Jag bestdmde mig for att helt sla om.

Gymnasietiden
Till gymnasiestarten sokte jag en spelut-
vecklingslinje pa Ljud- och Bildskolan, som
precis hade Oppnat i Nykoping. Efter att
jag varit sa trétt pa skolan passade ett
nyéppnat gymnasium perfekt fér mig. Jag
sag till att snabbt ta for mig bland bade
klasskamrater och ldrare och kom att bli
sedd som en slags spindel i ndtet som
bade folk i klassen och lararna kom till. En
annan sak som hjalpte mycket var att jag
hade borjat bli intresserad av TV-spel och
programmering, sa jag pluggade i princip
med mina hobbies.

Jag hoppade ocksa av badminton- och
karatetraningarna och bérjade tavla i TV-

spel pa min fritid. Till en bérjan var det mest
som en hobby som gav mig en ursakt fér
att aka runt i landet och traffa intressanta
manniskor, men langre fram kom jag att
resa mycket runtom i Europa och dven till
USA, samtidigt som jag blev relativt duktig
pa spelet och kunde vinna pengar i svenska
turneringar.

Jag ville bli ldkare

Mitt gymnasieval och hobbyval nar jag var
15 ar har i efterhand visat sig vara de basta
beslut jag fattat. Mellan 2:a och 3:e ring
bestdmde jag mig for att jag anda ville halla
pa med medicin, som varit min barndoms-
drém, och efter gymnasiet flyttade jag till
Goteborg for att ldsa ett naturvetenskapligt
basdr pa universitetet. Att flytta tvars dver
landet var ett enkelt beslut eftersom manga
av de narmsta vanner jag fatt genom spe-
landet bor i Goteborg.

Samtidigt som jag laste basaret for att fa
behdrighet for lakarprogrammet pluggade
jag ocksa for att skriva hégskoleprovet och
fortsatte ocksa delta i TV-spelstavlingar.
Det var bitvis en valdigt hektisk och job-
big period, men efter att ha kommit in pa
lakarprogrammet kande jag att jag med
ratta kan se tillbaka pa allt som hént sen
jag gick ut 9:an med stolthet.

Nu ar jag AT-lakare!
Efter fem ar har jag nu min ldkarexa-
men och gor sd kallade AT-lakartjanst
pa Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg Det ar en allmantjanstgoring
som kompletterar grundutbildningen med
praktiska erfarenheter och kravs for att bli
legitimerad lakare.

| bade yrket och de tidigare studierna
upplever jag generellt inte att jag paverkas
allsivardagen av att ha Cl. Trots att jag inte
kan héra genom trumhinnorna glémmer
mina kollegor alltjdmt bort att jag har Cl
och ger mig sina stetoskop for att lyssna
pa patienter (skratt). Det jag tycker ar vik-
tigt for mig, som jag inte vet om det beror
pa Cl-anvandande eller gj, ar att hushdlla
med energi. Jag tranar mycket pa fritiden
och férsoker férdriva min fritid med det
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och andra saker som far mig att ma bra
till vardags. Vad galler féreldsningar och
studier har jag sjalv alltid matt bra av att
forbereda mig pa férhand infér foreldsning-
arna och ha anteckningar klara redan innan
lektioner, 1agga till korta kommentarer och
sedan repetera for mig sjalv hemma. Men
jag tror att det har att gora med att jag
tanker och reflekterar mycket, vilket bast
gors i hemmets lugna vra. Fester kan bli
en anstrangd miljo for horseln, men det
sociala livet pa utbildningen kan vara fan-
tastiskt aven om man ibland tackar nej for
att man ar for trétt. Man traffar vanner fér
livet och lar sig om sig sjalv och varlden i
allmanhet pa ett helt annat satt an nagon
annanstans. Jag angrar inte mitt karridrval
en endaste sekund.

Goda rad

Vad galler att héra bra tycker jag att val-
digt mycket handlar om att vaga utmana
sig sjalv och trana. Till en borjan hade jag
extremt svart att hora i matsalar, och dven
om det fortfarande kan vara klurigt hade
jag aldrig lart mig att hora sa bra som jag
idag gor om jag inte hade kampat for att
hora i bullriga miljder. Samtidigt ar det gi-
vetvis ocksa viktigt att kanna efter. Om
en miljo verkligen inte funkar ar det helt
okej att ursakta sig och fraga om samta-
let inte kan flyttas till en tystare plats. Till
exempel nattklubbar med hog musik och
mycket folk som pratar har jag fortsatt svart
for. Fast i min umgangeskrets, dar jag ar
den enda med funktionsnedsattning, ar det
inte direkt bara jag som klagar pa sadana
[judmiljoer heller...

En viktig sak att tanka pa ar dock att
vaga fraga om ifall man inte hor. Det ar
okej att fraga om bade en, tva och fler
ganger — alla manniskor, friska som sjuka,
har sina stunder dar de verkligen inte kan
fatta vad som sdgs till dem. Vet folk dess-
utom om att du hor lite illa ska de ocksd ha
lite extra tdlamod. Det har &r nagot jag har
fatt lara mig den harda vdgen. ®

Nick Lindholm
AT-lakare

"
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Vad visar
en avseende CI?

statistik

Sedan slutet av 1990-talet har
Barnplantorna samlat in statis-
tik avseende antal personer med
cochleaimplantat (barn samt
vuxna). Vi ar tacksamma over att
de Cl-behandlande sjukhusen be-
ldgna i Lund, Goteborg, Orebro,
Linkdping, Huddinge/Stockholm,
Uppsala samt Umea alltid varit sa
tillmotesgdende i att arligen fylla
i enkaterna.
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Barnplantornas

statistik banade/banar vag

Liksom inom flera andra omraden har
Barnplantorna varit banbrytande och pa-
verkat utvecklingen &ven inom inhamtning
och redovisning av statistik.

Forsta gangen Barnplantornas ordforan-
de skulle redovisa statistik fér hur manga
personer som far Cl i Sverige arligen vid
ett mote i Barcelona 2001 hade ingen
europeisk organisation astadkommit dylik
redovisning! Fragorna var manga som till-
vagagangssatt, eventuell ovilja att lamna

ut statistik fran sjukhusens sida samt att le-
verantorerna som deltog vid motet val inte
var speciellt fortjusta i att vi dven fragade
om antal reimplantationer utan specifik or-
sak. Alla insdg dock vikten av att redovisa
statistik, dra slutsatser fran arlig statistik
samt att sprida statistiken till sjukhus, myn-
digheter m.fl. for att synliggéra behoven av
cochleaimplantatbehandling.

Detta var 2001. Cirka tio ar senare
insdg Socialstyrelsen det genanta i att
en liten fordldraorganisation med sate i

Goteborg ensamma hade detta viktiga =9
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Antal vuxna som erhallit Cl ackumulerat fram till och med 2022).

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
Antal barn 82 89 87 74 91 61 67
unilateral 24 22 51 15 47 7 24
bilateral 58 67 36 59 44 54 43
Antal vuxna 283 196 187 209 149 155 185
unilateral 264 171 166 189 137 143 162
bilateral 19 25 21 20 12 12 23

Antal barn och vuxna som erhallit Cl (&rsvis 2016—2022).

M Unilateralt
Bilateralt

M Unilateralt
Bilateralt
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=P ansvar. Avdelningen for cochleaimplantat

vid Karolinska Universitetssjukhuset erhdll
det nationella ansvaret av Socialstyrelsen
att samla in statistik avseende antal ope-
rationer vid de Cl-behandlande sjukhusen.

Barnplantorna initierade

europeisk Cl-statistik

Efter GA (General Assembly) i EURO-CIU
i Barcelona 2001 och Barnplantornas sta-
tistikredovisning insag alla europeiska Cl-
organisationer vidden av statistikredovis-
ning som ett led i paverkan och utveckling
av Cl-verksamheternai Europa. Det handlar
om att pa basta satt foretrada alla med Cl.
For att astadkomma detta kravs det god
samverkan med berdrda Cl-kliniker; s& ater
igen TACK till alla berdrda sjukhus i Sverige
som sa talmodigt fortsatter att forse oss
med statistik.

Statistik fran Barnplantorna

och Socialstyrelsen

En fraga har varit om vi i Barnplantorna
ska fortsatta att samla in statistik nar
Socialstyrelsen redovisar antal operationer
pa socialstyrelsen.se. Ett tag tvekade vi,
men flera av sjukhusen hérde av sig och
bad oss fortsatta dd Barnplantornas sta-
tistik och Socialstyrelsens statistik synlig-
gjorde olika aspekter pa behandling med
cochleaimplantat.

Pandemin
Dock bestamde vi oss for ett uppehall un-
der pandemin med hansyn till sjukhusens
arbetsbelastning, som hade med pandemin
att gora.

| bérjan av januari 2023 skickade vi ut
statistikenkaten dnyo. Denna gang speci-
fikt for bade ar 2021 och 2022. Vi var vél-
digt nyfikna pa om och hur behandlingen
med cochleaimplantat hade paverkats av
pandemin. Det har ryktats om brist pa ope-
rationssalar och operationsskoterskor samt
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att sjukhusen inte erhallit remisser fran re-
gionerna pa personer med behov av Cl.
For barn finns det idag bade klinisk bepré-
vad erfarenhet och bred evidens pa att tidig
operation; helst redan vid fem/sex mana-
ders dlder om barnet diagnostiserats vid
horselscreening ar att foredra. Statistik for
barn visar att antalet barn som far Cl under
2021 0ch 2022 dr avsevart farre an tidigare
ar. Vad beror det pa? Denna fraga har la-
karna vid Cl-klinikerna ocksa stéllt sig.

CMV (cytomegalovirus) en

vanlig orsak till medfodd dovhet

En av orsakerna till medfédd dévhet ar
en medfodd CMV-infektion. Cytomegalo-
viruset (CMV) tillhor herpesvirusgruppen
och drvanligt forekommande i samhallet. En
berdkning anger att omkring 70 procent av
allavuxna har haft CMV. | Barnplantabladet
december 2022 dterfanns ett langre repor-
tage om CMV skrivet av Ulrika Léfkvist
(docent, lektor Institutionen for halsa och
vardvetenskap Uppsala universitet). En an-
senlig andel av barn med cochleaimplantat
har sin diagnos pa grund av CMV. (Se fakta
om CMV i artikeln pa sidan 16.)

Under pandemin vidtogs en rad atgarder
for att minska smittspridningen av Covid.
God handhygien var en sadan atgard som sa-
kert tillsammans med andra dtgarder tryckte
tillbaka andra virus som till exempel CMV.

Det spekuleras i att detta kan vara en
orsak till att antalet Cl-opererade barn
minskade under pandemin. Utifran dessa
antaganden blir ndsta ars statistik intressant.

Slutsatser statistik — CI ar inte dyrt!
| sedvanlig ordning konstaterar vi att avse-
vart fler barn jamfort med vuxna far dubbla
Cl. Varfor inte alla barn har dubbla Cl har
att géra med att en del har hérapparat pa
motsatt Ora. Sa ar sakerligen fallet med
vuxna ocksd, men en avsevart storre an-
del vuxna borde ha behov av dubbla CI.

Ekonomiska aspekter pa bristen pa ordina-
tion av dubbla Cl @r inte langre en sanning!

Socialstyrelsen definierar olika nivaer av-
seende kostnadseffektivitet ICER (Kostnad/
QALY i SEK) enligt:

Ldg kostnad: <100 000 SEK

Mattlig kostnad: 100 000—499 000 SEK
Hbg kostnad: >500000 SEK

Mycket hog kostnad: > 1000000 SEK

Nu kan antligen sjukvarden placera in
behandlingen med Cl i ett ekonomiskt
sammanhang nar kostnadseffektiviteten
mellan olika kirurgiska behandlingar kan
jamforas. Foljande framkommer:

Knaplastik har ett ICER-varde pa 150
454 SEK/QALY. Medelaldern vid operation
ar 68,8 ar. 15500 knaplastik-operationer
utfors arligen.

Cl-behandling har ett ICER-vérde pd 145
967 SEK. Medelaldern vid Cl-operation ar
61 ar. Arligen utfors cirka 200 operationer!
Bade knaplastik och Cl-operationer be-
tingar enligt Socialstyrelsens kriterier nivan
pa mattlig kostnad, men anda — behand-
lingen med CI ar synnerligen gravt under-
finansierad. Nationellt torde cirka 15000
vuxna uppfylla de medicinska kriterierna
for Cl-behandling!

Om detta kunde du ldsa i Barnplanta-
bladet oktober 2020 (nedladdningsbar fran
Barnplantornas webbsida).

Slutsatsen ater ar att cochleaimplantat
inte ar dyrt, behandlingen ar under-
finansierad, habiliteringen ar inte
optimerad eller evidensbaserad.
Nationella riktlinjer finns inte. Listan
kan géras d@nnu langre. Under tiden
fortsatter Barnplantorna och rappor-
tera om statistik och reportage om
barnen och deras familjer, ungdomar
och unga vuxna som hér med Cl - ett
aterskapat sinne. ®

BARNPLANTORNA

Introduktion av Cochlear Family

Som medlem i Cochlear Family far du:

Aktivera

Tips och rad som hjalper 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 néasta steg i din horselresa,
och aven specialerbjudanden och nyheter
frdn Cochlear

Kontakt med varldens storsta horselimplantat-
community med inbjudningar till speciella
evenemang och du far lara dig av andras
erfarenheter.

Fo6lj oss pa @

Det finns mycket att se fram emot. Kom igang idag.

Ré&dg6r med din audionom eller 6ronlakare om olika behandlingar fér hérselnedséattning. Resultaten kan variera. Din audionom eller

6ronléakare 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 for produktinformation.

Cochlear, Hear now. And always och den ellipsformade logotypen ar antingen varumérken eller registrerade varumérken som &@gs av Cochlear Limited.
© Cochlear Limited 2022. D1974211 V12022-03

ditt

medlemskap i
Cochlear Family.

Bli medlem idag
www.cochlear.com/family

Cochlear’

Hear now. And always
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Okat behov av

information om

CMV inom sjukvarden

Det ar fortsatt alltfor fa inom sjukvar-
den som har kannedom om CMV (cyto-
megaloviruset) och konsekvenserna av
det. Mer kunskap skulle kunna spara
pengar, men framforallt stod till barn
och familjer.

Ett antal barn med cochleaimplantat och/
eller konventionella horapparater har for-
varvat sin horselnedsattning eller dovhet
redan som foster. De ar genom modern
smittade av CMV (cytomegaloviruset).
CMV &r ett virus som Gverfors fran per-
son till person via kroppsvatskor som saliv

eller urin. For personer med ett intakt im-
munforsvar orsakar det oftast tillfallig feber
eller huvudvark. For en gravid kvinna kan det
fa avsevart allvarligare konsekvenser. Den
gravida kvinnan kanske inte sjalv kanner sig
sjuk, men CMV-viruset kan genom moderka-
kan infektera fostret och orsaka permanenta
funktionsnedsattningar som hérselnedsatt-
ning och hjarnskador som orsakar intellek-
tuella handikapp av olika grader.

Studier frdn Kanada, USA, Frankrike,
Schweiz, Nederlanderna och Japan visar
att61-87 procent av gravida kvinnor aldrig
har hort talas om CMV!

Ingen information

till gravida kvinnor?

Det rapporteras inte heller om nagra kam-
panjer for att medvetandegéra gravida kvin-
nor hur de kan skydda sin baby mot CMV.
Genom att gravida kvinnor inte har ndgon
kunskap om CMV riskerar ocksa bebisar att
infekteras med CMV. Det ska jamfdras med
informationskampanijer rérande listeria som
kan orsaka svara infektioner hos gravida och
kan undvikas genom att inte under gravidi-
teten ata mjuk delikatessost, ra fisk eller ratt
kott. Andd rapporteras det till exempel att
CMV & mer vanligt bland gravida an listeria.

_ Hur mdnga har
- _skannedom om CMV och
onsekvenserna av det?

VI kan benledning.

Vad gor MED-EL till det basta valet av benledningssystem?

® 10 ar av erfarenhet inom benledning

Diskret, snygg och stilren design
Enastdende horselprestanda

Transkutan - inga 6ppna sar

hearLIFE

Forebyggande informationsarbete
samt vaccin kravs

Information om CMV och hur det kan for-
hindras hos nyfddda maste éka. Kvinnor
bor medvetandegdras att de kan drabbas
av CMV genom kontakt med smabarn. For
attundvika att drabbas av CMV kan féljan-
de atgarder minska spridning och minska
antalet nyfédda med CMV

Dela inte mat eller dricka med sma barn
Stoppa inte barns nappar eller leksaker
i din egen mun.

Undvik kontakt med sma barns saliv nar
du pussar barnet.

God handhygien; tvdtta handerna noga
efter blojbyte etc.

Barnavards- och médravardscentraler har
en stor uppgift har. En nyfédd av fem som
fods med CMV kommer att ha permanen-
ta skador. En del skador ar inte synliga i
spadbarnsaldern, men kan yttra sig som
koncentrationssvarigheter, intellektuellt

® Bekvam hela dagen

MED“EL

-

® Mojligt att bada i alla sorters vatten

® Hogsta tillforlitlighet

nordic@medel.com

nedsatt funktionsférmaga etc. i skolan.
Genom information och diagnostisering
kan barn fa ratt stod.

Nordisk studie banar vag
lentvarvetenskapligforskningsstudie utférd
av Ulrika Lofkvist, Lena Anmyr, Eva Karltorp
och Cecilia Henricson vid Oslo Universitet,
Karolinska Universitetssjukhuset och
Karolinska Institutet fastslas att:

* 90 procent av barnen i studien med
cCMV (kongenital CMV) och cochlea-
implantat (Cl) hade skadade balans-
funktioner.

e 20 procent hade synnedsattning.

* 15 procent var diagnostiserade med
autism.

* 20 procent var diagnostiserade med
ADHD.

| studiens slutsats konstateras att barn med
cCMV har hogre risk for att utveckla inlar-
ningssvarigheter i skolan pa grund av sva-

BONEBRIDGE b
Benledningsimplantat

You
medel.com/sv na

righeter med fonologiskt arbetsminne och
pragmatiska fardigheter i sociala samspel.
Detta kan och kommer att fa konsekvenser
for barns skolgang.

Screening, information

och utveckling av vaccin!

Behovet av fler studier liksom information
ar stort. Det ar dven angeldget att CMV-
screena alla nyfddda barn. Med informa-
tion till blivande fordldrar och nationell
screening hade barn kanske sluppit bli
smittade. Barn som trots allt blir smittade
skulle kunna fa anti-viral medicin redan
vid fodseln samt riktade specifika inter-
ventionsinsatser. @

BARNPLANTORNA

Forskning rérande vaccin mot CMV
pagar. Barnplantornas forskarkontakter
inom CMV-omradet ar Ulrika Lofkvist
(ass. professor/PhD) och

Eva Karltorp (MD och PhD).
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Nar ditt barn vagrar

Strategier for heltidsanvandning av Cl-processor

En ansenlig andel av foraldrar till barn
med Cl upplever ndgon gang att barnet
utnyttjar sina Cl-processorer som “va-
pen” i trotsdldern. Detta galler dven
foraldrar till barn med konventionella
horapparater saval som benforank-
rade horapparater. Vi har ocksa mott
foraldrar vars barn fick Cl fér kanske
femton ar sedan som sagt att Cl inte
fungerade for deras barn. Vad "inte
fungerade” betyder specificeras aldrig
mer an att “Cl inte fungerar for alla”.
Ofta (inte alltid) handlar det istallet om
otillrackligt stod ifran horselhabilite-
ringen vid den tidpunkten. Idag bér det
finnas sa mycket mer erfarenheter hos
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interventionsverksamheterna. Evidens
som entydigt visar att heltidsanvand-
ning av saval Cl som andra typer av
horapparater ar nédvandigt om mal-
sattningen ar optimal horsel- och tal-
spraksutveckling.

Avkodning av ljud dr en komplex funktion
som sker i hérselbarken i hdger och vanster
hjarnhalva. Horselbarken dr sammanlan-
kad dven med andra omraden i hjérnan.
De olika sinnena samspelar och forstarker
formagan att forstd handelser och intryck
franvar omvarld. Detta bendmns multisen-
sorisk integrering. Det dr viktigt att veta att
sinnesomradena bade samverkar och kon-

kurrerar med varandra. Tidig och optimal
horselstimulering &r nédvandig for att sin-
nesomradena i hjdrnan ska utvecklas och
samverka. Darfér ar optimal intervention i
samverkan med hangivna och engagerade
fordldrar en forutsattning for barns hérsel-
och talspraksutveckling.

"Mitt barn vill inte bara sina CI”

Foraldrar tanker ibland att det antligen ar
over nar Cl-utredning, operation och inkopp-
ling ar férbi. For barn som far Cl vid en alder
under ett ar, kanske ner mot sex manaders
alder, kan Cl ses som en “easy fix" av forald-
rar. Varje fas har emellertid sina utmaningar
for inte bara ditt barn, men framforallt for dig

som foralder. Ibland vill inte barn bara sina
Cl-processorer. Andra barn alskar dem fran
forsta borjan. Det kan vara jobbigt for forald-
rar att hora andra foraldrar saga, att deras
barn dlskade att hora fran forsta borjan.

Kanske har allt fungerat bra med anvan-
dandet och hérsel- och talspraksutveckling
fram till 3—4 ars dlder, men helt plétsligt
forstar barnet att det kan utnyttja sina Cl
som “vapen” for att f3 som hen vill. Att
ldta barnet slippa anvéanda sina Cl &r en
vansinnig strategi, som tydligen hérselvar-
den ibland rader foraldrar till.

Ar att héra barnets val
eller ar det vasentligt i er familj?
Elizabeth Rosenzweig, kand AVT-terapeut
i USA, menar att "det forsta foraldrar bor
fundera Gver &r sitt forhaliningssatt. Ar
horsel i er familj valfritt eller vasentligt?”
Inget av svaren ar fel eller ratt, men svaret
pa fragan leder till olika handlingsplaner
for att fa ditt barn att bli heltidsanvandare.
Om att hora ar valfritt i din familj, menar
Rosenzweiger, sa ar inte fokus pa att fa
barnet att bara sina Cl-processorer. Mark
val att om du som foralder 6nskar optimal
horsel- och talspraksutveckling for ditt
barn sd dr inte “att hora ar valfritt” for ditt
barn heller ett val i er familj. Om "hérsel
ar valfritt” i din familj sa bor du omgdende
komma igang med visuell kommunikation
for att ha en kommunikation nar ditt barn
inte bar sina Cl-processorer. Du bér ocksa
fa information om att (via interventions-
teamet) resultatet avseende horsel- och
talspraksutveckling blir annorlunda fér
ditt barn jamfort med de familjer som har
forhallningssattet att “horsel ar vasentligt
och viktigt” fér barnet i ett livsperspektiv.
Om “atthora arviktigt” i erfamiljsa ar det
inte valfritt att bara sina Cl-processorer eller
inte. Enligt Elizabeth Rosenzweig maste du
da istallet som férdlder ha samma forhall-
ningssatt angaende ditt barns Cl-apparater
som vid andra icke-forhandlingsbara beslut
du fattar gallande ditt barn, som till exem-
pel att borsta tanderna, ga till tandldkaren,
anvanda cykelhjalm etc.

Nar du val vet var du star som foralder kan
du s6ka orsak varfor ditt barn inte vill bara
sina Cl-apparater alltid, for att eliminera till
exempel fel pa implantatet.

Gor det ont att hora?

Ingen foralder vill att barnet ska ha ont.
Det ska aldrig géra ont att bara sina Cl-
apparater. Som foralder kan du kolla vissa
saker som:

* Hur ser operationssnittet ut?

 Ar magnetstyrkan for stark i spolen?
Checka av hudomradet under och runt
magnetspolen.

e Tynger Cl-processorkroken pd drat och
orsakar rodnad?

Om du finner nagot av ovan skal kontakta Cl-
behandlande sjukhus eller lokal horselvard.

Om barnet uttrycker att det har ont
nar du satter pa Cl-processorerna prova
att sdtta pa dem, men utan ljud. Om ditt
barn da fortfarande uppvisar att det gor
ont handlar det mer om ndgot som bor
diskuteras utifran psykologiska orsaker,
enligt Elizabeth Rosenzweig.

Ar ditt barns

"Cl-map” korrekt installd?

Ar ditt barns instéliningar av implantatet
korrekt anpassade? Det kan handa under
ditt barns uppvaxt att horselbehoven fér-
andras. Om ditt barn helt plotsligt efter
flera ar inte vill héra kan det handla om
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att Cl-programmet i implantatet behéver
justeras. Ta kontakt med Cl-behandlande
sjukhus omgaende.

Mitt barn valjer

bort Cl i vissa situationer

Om ditt barn valjer att ha Cl ibland och inte
vid andra tillfallen kan det handla om att
ditt barn ser sitt Cl som ett medel att styra
och stalla hemma dver foréldrar eller sys-
kon. Var lika konsekvent som féralder som
vid andra icke-férhandlingsbara beslut som
att borsta tanderna, ga upp pa morgonen,
ga till skolan m.m.

Om det anda ar tufft...

Om du som féralder kdnner att det andd ar
tufft och att du har provat allt men behdver
hjalp for att ditt barn ska bli heltidsanvan-
dare, s6k stod hos Cl-behandlande sjukhus.
Du &r sakerligen inte ensam om detta och
det ar viktigt att ta tag i eventuella pro-
blem omgdende. Ditt barns hérsel- och
talspraksutveckling hanger pa det!

Du &r dven valkommen att kontakta
0ss i Barnplantorna. Vi har 1ang erfaren-
het av dylika problem. Du kan aven fa ta
delavandraforaldrars erfarenheter via vara
Facebookforum fér medlemmar. ®

BARNPLANTORNA
Illustrationer: Ebba Waginder
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Carol Flexer:

“It’s all about the brain”

Vi har i Barnplantorna genom dren mott
en rad vetgiriga, engagerade professionella
som tagit aktiv del i att paverka en helt fan-
tastisk historisk utveckling. Det handlar om
cochleaimplantat, som aterskapar hérselsin-
net hos dova barn. Regelbundet har profes-
sionella, som Gver ar varit engagerade inom
omradet cochleaimplantat pa barn, presen-
terats av Barnplantorna i Barnplantabladet.
Flera avdem, som Carol Flexer, har dven varit
pa plats i Sverige pa vart familjeldger och pa
Nordisk konferens (NCFIE).

Professionella som verkar IRL
Gemensamt for professionella som Barn-
plantorna har kontakt med som Carol Flexer,
Jane Madell, Amy McConkey Robbins, Gerry
O'Donoghue m.fl. ar att de méter barn IRL
("in real life”). De har ocksa gemensamt
att de tidigt sag potentialen med cochlea-
implantat fér déva barn samt hade en pas-
sion och oraddhet att havda sina professio-
nella standpunkter for barnens skull.

It’s all about the brain

FOr mer an tio dr sedan lyssnade vi i Barn-
plantorna pa Carol Flexer for forsta gangen.
Hennes presentation introducerades vid det
tillfallet med en bild av hjarnan pa skarmen
med texten “This is the ear”. Vi var sakert
manga som initialt tankte att det var fel bild
eller att foreldsaren var spritt sprangande
galen. Snart hade emellertid Carol Flexer
rett ut begreppen pa det kristallklara satt
som kannetecknar henne.

For dig som inte lyssnat pa Carol Flexer
finns manga minianféranden pad Youtube
samt pa barnplantorna.se, for att férsta
vad hérselintervention handlar om. Googla
t.ex. pa Carol Flexeroch “The ears are the
doorway to the brain”.

AG Bells symposium visar vagen

En fullstandigt lysande foreldsning om vad
som ar horselhabiliteringens uppdrag och
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vad som ar fordldrars roll, hélls av Carol
Flexer och Jane Madell i Madrid vid AG Bells
symposium sommaren 2019. Utifran bred
forskningsevidens presenterade de vad
som kravs for att optimera barns mojlig-
heter att bli sitt basta jag. Det handlar om:

e Tidig diagnos.

¢ Tidig optimal anpassning av adekvata
hérhjalpmedel.

Heltidsanvandning ar A och O.
Familjesupport.

Forskningsevidens.

Teckensprak eller e].

Tidig diagnos

Nyfoddhetsscreening ar grundforutsatt-
ningen i tidig intervention for att na barnets
hjarna tidigt.

Tidig optimal anpassning

Det handlar inte bara om att fa ett litet
barn att bara sina horhjalpmedel, men att
vara saker pa att sma barn uppfattar “soft
speech” (mjukt tal). 90 procent av det barn
hor uppfattar de genom 6verhorning, da
kravs optimerad anpassning av hértekni-
ken. Carol Flexer: “The better you hear the
better you learn.”

Det racker inte att barn hor inom “tal-
banan-omrddet” i audiogrammet utan
vid ldgsta nivan i audiogrammet, det som
benamns “the string bean”. (Flexer/Madell
utvecklar det har pa YouTube.)

Audiogram vad bor du veta

Optimal anpassning av horapparater ar
synnerligen viktigt. Om barnet inte har
tillrdcklig nytta av horapparater for att
uppfatta alla sprakljud inom talbananom-
radet (dven toppen av talbananen den s.k.
“string bean”) bor omedelbara samtal om
cochleaimplantat pabérjas. Barn maste fa
tillgang till optimal horsel sa tidigt som
mojligt. Nara samverkan mellan olika yr-

kesgrupper (tvarprofessionell samverkan)
arvasentligt. Barns taluppfattning ar fokus
for audionomen i stravan efter optimal an-
passning. Barnets talproduktion har logo-
peden fokus pa.

Heltidsanvandning A och O
VihariBarnplantorna vid atskilliga tillfallen
podngterat hur viktigt heltidsanvandning
av Cl saval som hérapparater ar. Ljudvila
innebdr inte att ta av sina Cl-processorer
eller hérapparater utan att sanera ljudmil-
jon temporart under dagen. Detta beskriver
Carol Flexer och Jane Madell som: “Eyes
open — Ears on”.

Forskning visar entydigt att barn som bar
sina horapparater/Cl minst 10—12 timmar
per dag har en avsevart battre utveckling an
barn som inte har en sa hog anvandnings-
grad. De understryker bdda att heltidsan-
vandning handlar om att stimulera auditiv
hjarnutveckling. Om ett barn bér sina hér-
apparater/Cl endast fyra timmar per dag sa
kommer det att ta barnet sex ar att héra
allt det som hérande barn hér under ett ar!

Barnets féraldrar och familj maste forsta
hur viktigt heltidsanvandning ar och konse-
kvenserna av motsatsen. Malséttningarna
ar att optimera lyssnandet, talspraksut-
veckling, lasforstaelse pa en akademisk
niva och psykoemotionell utveckling.

Familjer maste forsta hur kritiskt det ar
attovan uppfylls under barnets forsta tre ar!

Professionellas ansvar

for familjesupport i tiden!

Flexer och Madell dterkom vid AG Bells sym-
posium kontinuerligt till hur viktigt det ar
med support till och fran familjen. Familjen
som sprakmodell ar viktig for barnet. Hur
ska de kunna bli de optimala sprakmodel-
lerna for barnets skull? Uppdraget ligger
hos professionella att forse familjen med
kunskap ivad de behover veta for att fullgo-
ra sitt uppdrag att bli de bésta sprakgivarna

for inte bara barnets skull utan for barnets
ratt till ett sa smaningom sjalvstandigt liv.

Vad sdger forskningen?

Flexer och Madell presenterar ett flertal

stora studier som bekraftar deras yrkeser-

farenheter dver lang tid:

e Optimal horapparatanpassning ar ett
maste. Dalig taluppfattning kan bero
pad daligt anpassade hdrapparater.
[Modeller, Tomblin, Harrison 2015.]

e Barns hjarnor maste fa tillgang till opti-
mal auditiv information. Forskning visar
pa forbattrade resultat for barn i hérsel
och talspraksférmagor (LSL — Listen and
Spoken Language). [Ching, et al, 2018,
2019; Dettman et al 2016; Eisenberg et
aal 2004, Geersetal 2003, 2007, 2017]

Nyligen publicerad forskning visar mycket
béttre resultat beroende pa att bebisar far
héra, horselteknologin har forbattrats avse-
vart, cochleaimplantatbehandling tidigt (en
bit under ett ars alder) och bilateralt horande.
Fler och fler bebisar och deras familjer erhal-
ler intervention utifran ett tydligt LSL férhall-
ningssatt (horsel- och talspraksutveckling).

Teckensprak eller ej?

| Sverige maste ansvariga myndigheter
sluta att bedriva opinionsbildning fér teck-
ensprak utan istallet utveckla verksamheter
utifrdn behoven hos dagens déva barn som
hor och har stora mojligheter att utveckla
horsel och talsprak.

Vibio 4.0
En riktig pratkvarn

vibrator som du styr med mobilen.

Vibio &r speciellt utvecklad for dig som har svart att hora en
traditionell véckarklocka och vacker dig med vibrationer i

stallet for ljud.

Nya Vibio dr optimerad for surfplattor och erbjuder Dark Mode
som ar skonsammare for dina 6gon. Dessutom stodjer den
TalkBack/VoiceOver, ett praktiskt hjdlpmedel fér anvandare

med nedsatt syn.

i
el o :
Sa nu kan Vibio hdrma dina kgama[ggn som en riktig gga. : =

bellman.com/vibio

Nu slapper vi ndsta generation Vibio, var populdra sang-

Carol Flexer och Jane Madell undvek inte
denna laddade fraga, eller &r den bara lad-
dad i Sverige?

Carol Flexer och Jane Madell stodjer sig
pa den populationsstudie i Australien som
Barnplantorna aterkommande citerar, nam-
ligen LOCHI-studien (Language Outcomes
of Children with Hearing Impairment) dar
nastan 500 barn med horselnedsattning
foljs under lang tid.

LOCHI-studien visar vagen
LOCHI-studien [Ching et al], anger faktorer
som bidrar till battre hérsel- och talutveck-
ling hos barn med CI:

e (Cl-anpassning fore 12 manaders alder.

* Kommunikation enbart med hérsel och
tal.

* Mamma med hdgre utbildning.

e Familjer med hogre socioekonomisk
status.

Intressant, och det ar viktiga prediktorer,
att kanna till for interventionsteamen med
syfte att dstadkomma stod till foraldrar
for att ge alla barn med horselnedsatt-
ning mojligheter att bli sitt basta jag. Vi
bor med uttrycket “sitt basta jag” tanka
"hoga forvantningar”. Den intresserade |a-
ser med fordel boken Thirty Million Words
av Dana Suskind. Handlar om hur mammor
i socioekonomiskt svaga omraden vagleds i
att bli goda sprakmodeller for sina barn och
ddrmed starks i sitt foraldraskap samtidigt
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som barnen far 6kade mojligheter i vart
gemensamma samhalle

Fragan om teckensprak eller ej

Barn som inte har nagon horsel, eller
barn med horselnedsattning som inte an-
vander sin horsel kommer inte att utveckla
nagon mognad av horselsinnet i hjarnan
och gj heller nagon mognad av horselbar-
ken. [Kral et al, 2016.]

En tydlig definition av “horsel” presen-
terades av Flexer/Madell som “brain per-
ception of auditory information”. Kan det
bli tydligare?!

[Geers et al 2017] konstaterar: Barn som
inte anvander teckensprak har (efter tre ar
eller langre anvandning av Cl) battre tal-
uppfattning an barn vars familjer anvander
teckensprak i kommunikationen.

[Geers et al 2017, Chu et al 2016] kon-
staterar: Barn vars familjer inte anvander
teckensprak har battre talsprak.

[Geers et al] konstaterar vidare: Las-
formagan hos barn vars familjer inte an-
vander teckensprak ar battre an barn vars
familjer anvander teckensprak.

For den som vill fa enkortinblick i LOCHI-
studien lyssna garna pa Teresa Chings tyd-
liga information pa Youtube: “Understand
the LOCHI study in five minutes”.

Har vi horselhabiliteringen med oss pa
detta for barnens skull? Tveksamt! @

Ann-Charlotte Gyllenram
BARNPLANTORNA
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Josef, 22 ar:

"Horseln ar

jatteviktig

I mitt jobb som journalist”

Det ar dags for annu en reportageresa
for att dokumentera hur det fungerar
i vardagen for barn och unga med
cochleaimplantat. | Vasteras bor Josef
22 ar.

Josef berattar sin historia

Josef tar emot hemma hos sig mitt pa da-
gen. Han ar precis tillbaka fran ett nattpass
som journalist pa Sveriges Radio Vasteras.

— Jag foddes for tidigt och pappa berat-
tade att jag var lika stor som ett paket smér,
berattar Josef.

Han foddes redan i borjan av april, fast
fodseln var beraknad i mitten av juli. Detta
var 2001 och horselscreening av nyfodda
var annu inte infort i Sverige. Det betydde
att diagnos avseende hdrselnedsattning

drojde. Josef kommer naturligtvis inte
ihdg ndgot fran den tiden men han sager
att hans mamma har beréttat att han nog
hérde vissa frekvenser.

— Jag fick horapparater men det finns
dokumenterat pa film att jag kastade av
dem minst tio ganger per dag sa jag gis-
sar att jag inte hade sa stor nytta av dem.

Fick hora med Cl vid 27: ars alder

Josef var 2 ar vid sin férsta Cl-operation
och det kommer han forstds inte ihdg; fast
han har sett foto fran efter operation och
vid inkoppling. Vi pratar om hur viktigt det
ar att forldrar dokumenterar och tar foton,
sa att barnen senare kan ta del av den
initiala perioden nar barnet far hora. Det
ar andra tider nu med stérre mojligheter att
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snabbt gdra en fotobok via t.ex. Internet.
Det gér manga av dagens foraldrar.

Det var dr. Eva Karltorp som opererade
honom forsta gangen. Inkopplingen har
forstds Josef inget minne av, men han
konstaterar:

—Jag har Cl, detta ar mitt liv och det
enda jag vet. Sa ar det!

Bilaterala CI

Josef hade tur som Cl-opererades precis
vid den tidpunkt ndr bilaterala Cl disku-
terades och Barnplantorna tillsammans
med Cl-kliniken vid Karolinska universitets-
sjukhuset och da framférallt Eva Karltorp
drev igenom att alla barn skulle erbjudas
dubbla (bilaterala) cochleaimplantat om
medicinskt indicerat. En milstolpe!
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Darmed erhéll Josef dven ett Cl pa motsatt
Ora ett halvar senare. Eva Karltorps kollega
dr. Anders Freijd utforde den operationen.
Vid tre ars alder horde han darmed bilateralt.

Stodet pa hemmaplan

For Josef har det varit bra att det har
funnits positiv och engagerad personal
pa hemmaplan efter det att han fick Cl.
| Barnplantorna vet vi att flera eldsjalar runt
om i Sverige har varit avgdrande for bar-
nens horsel- och talutveckling tillsammans
med hangivna fordldrar. | Vasterds motte
Josef och hans féraldrar specialpedagog
inom dév/horsel Anette Magnusson — en
valkand person fér Barnplantorna som del-
tagit regelbundet pa Barnplantornas kurser
och konferenser.

— Eftersom Josef faktiskt opererades
forst vid 2'4 ars dlder anvande vi tecken i
kommunikationen initialt, beréttar Josefs
mamma Camilla. Darfér gick Josef forst pa
en sprakforskola dar man anvande tecken
som stdd i kommunikationen. Detvar ingen
forskola dar man fick lara sig teckensprak
utan en férskola som anvénde tecken i den
man det behovdes.

— Dar gick Josef i tva ar, men sedan kan-
des det naturligt att flytta till férskolan ndra
hemmet eftersom behovet av att anvanda
tecken i vardagen inte langre kvarstod da
han hela tiden var intresserad av att héra
och tala. Grunden i teckenkommunikation
hade han dock nytta av i simundervisningen
som genomférdes med tolk, séger Camilla.

Skolan
Utifran Josefs horsel- och talutveckling var
valet av skola pd hemmaplan inte svart.

— Jag bestkte Birgittaskolan i Orebro tva
ganger under skoltiden, men ddr kande jag
mig verkligen inte hemma, berattar Josef.

Fran arskurs 1 till 6 gick han i samma
klass med 30 elever i klassen. | klassrum-
met fanns slinga och mikrofoner. Detta
var innan majligheter till streaming blev
en verklighet. Det fungerade bra.

| drskurs 7 bytte Josef skola. Det
fungerade dock mindre bra 6ver tid. Vid
denna tidpunkt traffade Josefs forald-

rar leg. psykolog Jan Andersén fran Cl-
verksamheten vid Sahlgrenska/Géteborg
pa Barnplantornas familjeldger. Det re-
sulterade att Jan Andersén kom upp till
Josefs skola i Vasterds. Han forordade ett
skolbyte. Sd blev det. Den nya skolan hade
endast 20 elever i varje klass. Detta var
gynnsamt for Josef.

— En ytterligare gynnsam faktor pa den
nya skolan var att hela personalen var
mycket engagerad i alla barn, understryker
Josefs mamma Camilla.

— Detta troligen pa grund av kola som
var en friskola precis startat och satsade pa
att vara en mindre skola med farre elever
i klasserna som ett led i att profilera sig,
fortsatter Camilla.

Fran gymnasiet till vuxenlivet
| gymnasiet har Josef last data, el och
kommunikationsteknik med syftet att bli
[T-tekniker. Han tyckte att valet av program
var bra da han vid den tidpunkten var en
aning skoltrott. Efter gymnasiet pluggade
Josef till journalist pa en folkhdgskola i
Jonképing. Det var en tvadrig utbildning
och han har nu en examen som journalist.
For tillfallet jobbar han pa P4
Vastmanland Sveriges Radio. Har gjorde
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Josef sin praktik och nu har han jobbat
dar under ett ar. Det fungerar bra trots
Josefs hérselskada. | jobbet dr Josefs hor-
sel otroligt viktig. Han jobbar mest inne pa
redaktionen. Det innebar att han sander
nyheter i radion efter att ha skrivit ihop
manus samt kollat med andra redaktioner
om vad som rapporteras for tillfallet.

— Studion é&r totalt ljudisolerad sa det
fungerar bra, sager Josef.

Det marks att han trivs valdigt mycket
nar han berdttar om sitt jobb.

Josef berattar lyriskt om ett engage-
mang han har pa fritiden. Han &r enga-
gerad i museijdrnvdgen i Mariefred, bland
annat som stins. Fran och med i ar ar
han trafikchef. En forutsattning for detta
uppdrag dar att hérseln fungerar utifran
Transportstyrelsens krav!

"Coolt att mina

Cl fortfarande funkar”

Vi pratar lite grann om reimplantationer.
Verkligheten for alla som hér med Cl ar
att vara noga med servicebesok regelbun-
det pa Cl-kliniken, i detta fall Karolinska
Stockholm/Huddinge. Samt forstds att vara
varsam med sin utrustning; annars lever
Josef mer eller mindre som vilken ung per-
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—pson som helst. An s lange fungerar hans
bada implantat.

— Det dr coolt att de haller sa lange,
konstaterar Josef.

Bemotande fran andra

Josef har férstas korkort. Med de obekva-
ma arbetstider han ibland har skulle det
vara omdjligt utan att vara bilburen att ta
sig till jobbet. Det ar ingen som marker
att Josef faktiskt ar dév och ingen brukar
fraga om det. Ibland berattar Josef att han
ar horselskadad, men har berattar inte att
han har Cl forran det finns ndgon sarskild
anledning till det. En sddan anledning kan
vara att han ska sova Gver ndgonstans och
eftersom han inte sover med sina Cl ar det
viktigt att han da talar om att han inte hor
utan sina Cl och att han ar dov pa natten.

Barnplantornas sommarlager

Josef och jag funderar éver nar familjen
deltog pa Barnplantornas familjelager i
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Josef pa Barnplantornas sommarldger 2013.

Helsingborg. Var det 2013 eller 2015? Vid
en narmre titt i deltagarlistorna genom
arens manga sommarldger kunde jag se-
nare berdtta for Josef att det var 2013.
Dérmed var det tio ar sedan, men fjarde
lagret familjen deltog pa.

P& ldgret traffade fordldrarna Jan
Andersén och lyssnade pa féredrag fran
bland annat Amy Robbins frdn USA. Ménga
viktiga bekraftelser for Josefs féraldrar att
de var pd ratt vdg och att de fattade goda
beslut avseende sprak och skolval for Josef.
For Josef var det viktigt att traffa andra
barn med Cl och se att han inte var ensam.
Nagra familjer har Josef och hans féradldrar
fortfarande kontakt med.

Tro inte att nagot ar omaojligt
Vad har Josef fér goda rad till andra?
—Tro inte att ndgot dr omdjligt, svarar
Josef.
— Inte trodde jag att jag skulle jobba pa
Sveriges Radio och att min horsel skulle

vara barande och faktiskt jatteviktig i mitt
jobb, fortsatter Josef.

— Folj dina drommar — inget ar konstigt!
Ga din alldeles egna vdg. Jag tanker inte
ldta min horsel begransa eller stoppa mig
fran det jag vill gora.

Tack Josef! Din positiva livsinstall-
ning kommer att ta dig langt har i
livet. Dina cochleaimplantat ar bara
endel avden person som formar dig.
Dina végval, erfarenheter som du er-
ovrar, manniskor du méter, vad som
sker i varlden paverkar hur du ser pa
dig sjalv. Det ar det som formar din
identitet.

Du har alla forutsattningar till ett
fortsatt rikt liv! Lycka till och tack for
en fin pratstund. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Ska ditt barn fa CI?

Advanced Bionics senaste ljudprocessorer, Marvel Cl har massor med mojligheter som gor det lattare att vara barn
med Cl, 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 anvéanda en app for styra och kontrollera barnets ClI. Det
finns en vattentalig I6sning med vilken ditt barn kan simma, hdra och t.o.m. streama ljud med samtidigt. Intelligent och
automatisk ljudbehandling gor 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 CI.

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 forbehalls
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Olle och Hugo ar
tvillingar med bilaterala Ci

Olle och Hugo delar inte bara fodel-
sedag, den 19 maj 2019. De hor ocksa
med bilaterala cochleaimplantat, men
vi tar det fran baorjan. Jag ar pa besok
hos Matilda och Per och deras tre poj-
kar, Edvin, Olle och Hugo. Vi traffades
forsta gangen pa Barnplantornas som-
marlager 2022.

Initialt bekymmer att de inte at

Fran borjan hade Matilda och Per ingen
aning om pojkarnas horselproblem. Stort
fokus pa BB och efter hemkomst var fokus
i stallet pa att Hugo och Olle inte ville ata.
Kontroller av fodointag och viktkurvor gjor-
de att Matilda och Per inte omedelbart blev
oroliga ndr pojkarna inte passerade forsta
hérselscreentestet. De fick beskedet att or-
saken kunde vara fosterfettihérselgangarna
och att testet skulle géras om efter en tid.
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Men ndr den andra screeningen inte hel-
ler visade ndgra resultat, berdttar Matilda:

— Da bérjade vi att tdnka efter, soka
information om ddvhet och efter tecken
pa att de andd hérde. Det blev jobbigt att
vanta pa fler tester.

— Nar vi ser tillbaka sa tycker vi inte
att beskedet om Olles och Hugos dovhet
ldmnades pa nagot strukturerat satt, fyl-
ler Per i. Alla vi pratade med trodde att
nagon annan redan hade lamnat beskedet.
En lakare kunde inte ens ge 0ss nagra svar
pa vara fragor.

Dock understryker Matilda att de om-
gaende fick besked om cochleaimplantat.

— Da férstod vi att tidig operation var
valdigt viktigt, inflikar Per. Vi kollade upp
saker pa natet och var oroliga éver vad
dovheten kunde bero pa och om de skulle
kunna fa Cl eller inte.

Foto: Maja Brand

Matilda beskriver den tuffa tiden:

— Pergooglade hela tiden efter informa-
tion. Jag vaknade ofta minst tio ganger per
natt for att amma och var helt slut, men
ibland sokte dven jag information mitt i
natterna medan jag ammade.

Gentester

Gentester via blodprov gjordes nar Olle och
Hugo var 7-8 veckor gamla. Till hésten
fick de veta att endggstvillingarnas dov-
het orsakats av Connexin-26. Det kandes
anda som en viss lattnad, men forst efter
magnetrontgen kunde foraldrarna andas
ut — det fanns inga missbildningar hos var-
ken Olle eller Hugo.

Sjalvklart med operation
De hade inga som helst betankligheter
huruvida de skulle saga ja till Cl. Det var

samtidigt en pafrestning att ha tva barn
pa bara sex manader som skulle genomga
operationer, och en 3-arig storebror att ta
hand om. Sjukdomar kunde ocksa innebdra
att operationerna skulle skjutas upp och
det blev en nervos tid att alla skulle halla
sig friska. Vid en forkylning tog Per och
Edvin in pa hotell for att inte smitta évriga
infor operationen.

Pojkarna opererades vid olika tillfal-
len, men bada fick bilaterala Cl vid en och
samma operation.

De aktiverades pa bada 6ronen sam-
tidigt. En kravande utmaning efter ope-
rationen var att halla fyra stycken Cl pa
plats, eftersom de ska vara pa all vaken
tid och barn rullar pa golvet! Lésningen
blev hjdlmmassor.

Musiken viktig
En viktig del av Matildas uppvaxt och liv
har varit sang och musik. Nér Edvin kom

var musiken ocksd en viktig del i identiteten
som mamma. Darfor var det ocksa en sorg i
bérjan att smasyskonen inte kunde hora hen-
nes rost. Men en klok barnmorska gav radet
att vara som vanligt. 53 Matilda fortsatte
prata och sjunga, och trots att de inte horde
madrkte hon hur barnen ofta skrattade pa
samma stallen i sanger de inte kunde héra.

Matilda fortsatte med sang och musik
nar barnens Cl:n aktiverats. Féraldrarna
satte aven i gang med alla instruktioner
och rad de fick fran habiliteringen. Vissa
saker kandes onaturliga, som att gémma
leksaker bakom ryggen. Andra rad var i
stéllet valdigt sjalvklara.

— Senare sa de till oss att det material vi
hade fatt del av inte var anpassat till barn
som opereras sa tidigt, utan for barn som
ar over 1 dr, sager Per. VI fick ocksa veta
att eftersom vi pratar och sjunger sa mycket
och barnen utvecklades sa behdvde vi inte
komma till habiliteringen sa ofta.

BARNPLANTABLADET MAJ 2023

Forskola ndra hemmet

Olle och Hugo har en dldersadekvat hor-
sel- och talutveckling, vilket ar uppenbart
dven vid mitt besék. Barnen pratar mycket,
ofta i mun pa varandra, och familjen har en
“flaggpinne” som talpinne vid matbordet
for att alla tre barnen ska ldra sig grunderna
i kommunikation, det vill sdga turtagning.

De valde en férskola dar pedagogerna
var positiva och nyfikna pa Cl. | perioder
med vikarier och byte av rutiner kan det
vara mycket kontakter med forskolan om
missforstand kring Cl och barnens behov.
Nér det kommer ny personal far de utbild-
ning genom stadsdelsnamnden/SDN och
det ar &ven SDN som stdr for sarskilt stod.
Det finns en resurs pa forskolan.

— Det &r viktigt att se pa hur stora grup-
perna dr, sager Matilda. FOr oss har det
varit tryggt att fa ett schema Gver veckans
aktiviteter och gruppindelningar, och regel-

bundna avstamningar sa vi slipper ta det =p-
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vid hdmtning och ldmning utomhus eller i
kapprummet.

Ndr det gatt tre dr sedan Hugo och Olle
aktiverades bjod familjen in till Cl-kalas
med tarta. Matilda visar fotoboken de har
gjort for att dokumentera Olles och Hugos
operationer och inkopplingar. Bra fér dem
att kunna ta del av nar de blir aldre och
aven ett gott rad till andra foraldrar att
gora.

Fakta:

Skolan och framtiden
De tanker att Olle och Hugo ska ga i sko-
lan hemmavid dar brorsan Edvin ocksa
gar. Men de tar anda ett steg i taget i sina
planer.

| somras deltog de pa Barnplantornas
sommarlager i Helsingborg.

— Det var upplyftande och stdrkande
att traffa andra familjer och se s@ manga
aldre barn med Cl som det gdr jattebra

for. Kunskapen vi fick med oss fran fore-
ldsningarna var bra, och utbytet av tankar
och erfarenheter med andra féraldrar och
veta att alla kunde forstd vilken resa vi dr
pa var valdigt vardefullt.

Tack till hela familjen!

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

...................................................................................................................................................................................................

Connexin 26 - en medicinsk
orsak till horselskada/dovhet

Manniskokroppen bestar av manga miljar-
der celler. I varje cell finns arvsanlaget, ge-
nerna, i de 46 kromosomerna. Arvsmassan
innehaller cirka 30 000 gener. Forskare tror
att ungefar 500 gener inverkar pa hérseln.
Generna styr cellernas funktion genom att
koda for olika proteiner (aggviteamnen).

Connexin 26 ar ett protein. Vid Connexin
26-brist kan individen fodas med, eller ti-
digt utveckla en horselskada eller dévhet, i
de flesta fall pa bada 6ronen. Connexin 26
ar ett protein som behdver finnas i stodje-
celler runt harcellerna for att harcellerna i
hérselsnackan ska kunna fungera normalt
Om personens (barnets) mor och far bar pa
anlag med mutation i Connexin 26-genen,
finns det en risk pa 25 procent att deras
barn ska ha drvt en skadad gen fran bada
sina foraldrar och darmed ha en hérsel-
skada. Arvsgangen bendmns som recessiv.
| medicinska termer anges horselskada pa
grund av Connexin 26-brist som DFNB1A
(DFN deafness, B recessiv, tidig beskrivning
med grundpublikation dr 1997).
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llustration: Purdy, M.D., Bennett, B.C., Baker, K.A., Yeager, M.J.,visualization author:
User:Astrojan - http://www.rcsb.org/pdb/explore/explore.do?structureld=5er7, CC BY 4.0,
https.//commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=49468054

Connexin 26-brist ar en av de vanligaste
orsakerna till dubbelsidig dévhet/horsel-
skada fran fodelsen eller fran tidig alder.
Horselskadan kan vara stabil over tid, men

kan ocksa fortskrida. Den &r i sig inte for-
enad med ndgon annan kand halsoproble-
matik; den bendamns som icke-syndromal
horselnedsattning. ®

...................................................................................................................................................................................................

Horselplantorna i Sverige rapporterar:
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Forsakringskassan overklagar
inte domen om Merkostnadsersattning

| Horselplantornas tidning april 2023
rapporteras om merkostnadsersatt-
ning och 6verklagan. Barnplantorna
har ocksa numera vuxna medlemmar
som hor med Cl. Fragan i Kammarratten
i februari var hur bra man hor med Cl.
Hor personer med Cl som normalho-
rande eller ar de gravt horselskadade?

Handikappersattningen togs bort
Bakgrunden i allt detta ar att begreppet
handikappersattning togs bort fér ndgra
ar sedan De flesta med grav horselned-
sattning har fatt denna ersattning ma-
natligen. Personer dver 65 ar fick behalla
ersattningen medan évriga inte fick férnya
ersattningen.

Istallet skulle denna grupp anséka om
merkostnadsersattning for redovisade kost-
nader utifran ett hégt belopp. Férandringen
har inte uppskattats av personer med Cl.
Upprordheten och uppgivenheten har varit
stor.

Vagledande dom

Kristina Moa, som har Cl och hérapparat pa
andra érat, bverklagade Forsakringskassans
beslut. Hon fick avslag i Forvaltningsratten.
Skam den som ger sig! Nar hon dter 6ver-
klagade; denna gang i Kammarratten vann
hon. Nu erhaller hon merkostnadsersatt-
ning med 40 procent av prisbasbeloppet
(PBB 52500 kr, 2023).

Domen lér nu bli vagledande for andra
da Forsakringskassan avstar att dverkla-
ga till Hogsta Forvaltningsratten. Detta
innebar att andra kan aberopa denna
dom (mal nr. 2766-22, Kammarratten i
Stockholm). Domen kan ocksa fa till foljd
att Forsakringskassan andrar sina regler
utifrdn de behov och férutsattningar per-
soner med Cl har.

Knackfraga: Hur

bra hor en person med CI?

En kndckfraga har varit hur bra en per-
son hér med ett dterskapat sinne.

Forsakringskassans medicinska experter
har menat att cochleaimplantat dterskapar
horselsinnet och darmed finns inga extra
kostnader! Ett pastdende som grundar sig
pa stor okunskap.

Specialistldkare menar att tester i ett tyst
rum med en person i taget inte speglar
verkligheten. Dessutom grundar sig hérseln
pa att Cl-anvandaren har standig tillgang
till batterier (uppladdningsbara/engangs-
batterier). Det kostar pengar att héra fér
den som har Cl jamfort med den som hér
med normal horsel sa att sdga.

Konklusionen ar att du som &r vuxen
och hor med CI har all anledning att
ansdoka om merkostnadsersattning
alternativt 6verklaga ett tidigare av-
slag. ®

BARNPLANTORNA
Illustration: Ebba Waginder
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BLI MEDLEM OCH GOR SKILLNAD

HAR OCH NU FOR F%f\MTIDEN

raddabarnen.se/medlem

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.

Vi erbjuder tjanster inom kommunikation och marknadsforing for er som arbetar
Det kan vara svrt 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 I"I' e d (@
80 sidor av “empowerment” som du aldrig métt forut!

Kop boken via www.barnplantorna.sée Vistergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se
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Vi behover nationella
riktlinjer som uppdateras
igelbundet for barnens skull!
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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



