ORDFORANDEN HAR ORDET

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

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

Barnplantornas rapport: det
saknas en samsyn i regionerna

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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

teamens utvecklingsarbete (2021) ar i fas

med:

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

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

e Teknisk pdgdende utveckling av de inre
delarna av CI?

* Teknisk pagaende utveckling av benfo-
rankrade horapparater, EAS-teknik etc?

e Klinisk beprévad erfarenhet?

 Evidens inom modern kognitionsveten-
skap?

Ovan stéller krav pa tidigt remissforfarande
till interventionsverksamheterna. Tidig pa-
borjan av dtgarder, som inte bara inkluderar
horapparatanpassning utan aven férebyg-
gande dtgérder som till exempel tidig och
individanpassad handledning till féraldrar.
Tidig remiss till eventuell Cl-operation.

Oanade svarigheter

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

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

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

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

Fem regioner

har inte besvarat enkéaten!

Av de 21 regionerna har 16 regioner in-
lamnat svar pa enkaten. | Region Vastra
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Gotaland bedrivs verksamhet i intervention
vid 5 olika platser men ett samlat svar pa
enkéaten erholls darifran.

Regionerna som inte lamnat in svar:

1. Region Norrbotten (sate: Luled)

2. Region Vasterbotten (saten: Umed,
Skellefted)

3. Region Kalmar (saten: Vastervik, Kalmar)

4. Region Varmland (séte: Karlstad)

5. Region Gotland (Visby)

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

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

Vi dmnar dock har i artikeln gora nagra
intressanta nedslag i rapporten.

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

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

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

Se diagram 1 och tabell 1.

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

Se diagram 2.

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

Slutsats: Langt kvar

till nationella riktlinjer

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

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

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

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

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

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordforande



Diagram 1: Vem erbjuds AVT? Tabell 1:

Vem erbjuds AVT? Antal regioner
"Alla med férmaga att

m Alla med formaga att tillgodose sig metoden tillgodose sig metoden” .......... 1
Mattlig—grav hns

= Mattlig - grav hns (HA, CI, BAHA) (HA, CLBAHA) . .....ooeaennn, 7

ca Cochleaimplantat. ............... 3

Dubbelsidig hérselnedsattning. . . .. 2

' Dubbelsidig hns .
Barn utan dldersadekvat

m Barn som inte har dldersadekvat sprakutv. sprékutveckling ................. 1

Diagram 2: Vilka familjer erbjuds teckensprak?

mAlla
= Mattlig-grav
horselnedsattning

' De som &r beroende av tsp for
vardaglig kommunikation

Efter samrad med
vardnadshavare

Tabell 2

H{ (o] 123* 3 man 3-6 man 2-3 man vid diagnos
X

Blekinge
Dalarna

Gavleborg
Halland X
Jamtland

Jonkoping
Kronoberg
Skéne
Stockholm
Sérmland

Uppsala
Vasternorrland

Vastmanland
VGR
Orebro

Ostergétland




