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Hear now. And always

Rapport: Erfarenheterna hos unga vuxna som

Medlem i Barnplantorna

Cochlear” Nucleus® 8-ljudprocessor

”Mina nya ljudprocessorer dr mindre och
lattare. Ljudet later battre. Nar jag lyssnar
pa musik eller pratar i telefon kan jag
direktstromma ljudet. Jag behover inte
langre nagra tillbehor i skolan.”

Annonspriser, exempel:

Olivia 10 ar, anvandare av Nucleus 8-ljudprocessorn

(Barnplantorna ar inte momspliktiga.)

N&sta nummer och manusstopp:
www.cochlear.se
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ORDFORANDEN HAR ORDET

Utvecklingen av
nationella riktlinjer hammas
av ideologiska dogmer

Vi kommer ingenstans avseende ut-
vecklingen av horselhabilitering till
modern familjeintervention i Sverige!
Utvecklingen och nivan pa horselhabi-
literingen ar inte i fas med den horsel-
tekniska utvecklingen. Alltfor manga
yrkesverksamma i verksamheter och
myndigheter ar fast i gammalt tank!
Vad ger dem ratten att inte arbeta
utifran klinisk beprovad erfarenhet
(omfattande idag) samt bred forsk-
ningsevidens? Konsekvenserna for att
inte jobba utifran detta utan utifran ett
mer dogmatiskt forhallningssatt tycks
vara obefintliga.

Hur kommer det sig att alla familjer till sma
barn diagnostiserade med hérselnedsatt-
ning/d6vhet reservationsldst rekommende-
ras att ldra sig teckensprak? Hur kommer
det sig att foraldrar till en mellanstadie-
flicka i grundskolan far héra av horselpe-
dagog i regionen att om de inte blir mer
positiva till teckensprak kan flickan skickas
till en fosterfamilj. Horselhabiliteringen
gor aven en orosanmalan till det sociala!
Hérselhabiliteringen borde naturligtvis IVO-
anmala sig sjalva, men hysch hysch detta
tystat sakert ned som sa mycket annat.
Hur kan professionella jobba i verksam-
heter styrda av klinisk beprévad erfarenhet

och bred forskningsevidens men anda se sin
egen dogmatiska uppfattning som korrekt?

Sa lange som horselhabiliteringen inte
ar i fas med Cl-klinikernas arbete, utan till
och med havdar att Cl-teamen ska agna sig
enbart at teknisk horselvard trots tvarpro-
fessionella team, kommer inte nationella
riktlinjer att utarbetas.

Som ett mantra fortsatter
Barnplantorna att papeka...
att det finns mycket att ldra av studier och
pagdende forskning.

Fler behéver vanda blickarna mot
forskningsstudier som ar longitudinella

och med ett rejalt underlag och inte
“forskning” som endast bekraftar egna
mer ideologiska stallningstaganden. |
en amerikansk artikel (audiologyonline.
com) hanvisas till den australiensiska pa-
gaende kohortstudie, som Barnplantorna
sa lange forsokt att intressera professio-
nellt ansvariga for i Sverige. Det hand-
lar om LOCHI-studien (The Australian
Longitudinal Outcomes of Children with
Hearing Impairment). Mer information
om LOCHI-studien i Barnplantornas
blogg (barnplantorna. se/lochi-studien-
i-australien-banar-vag-for-utveckling/).
Andra viktiga vagledande studier ar the
Childhood Development after Cochlear
Implantation (CDaCl) study.

Bade LOCHI-studien och CDaCl-studien
ar stora befolkningsstudier som regelbun-
det undersoker en rad resultat hos barn
med Cl (LOCHI-studien inkluderar aven
HA-barn) under manga ar. Longitudinella
kohort-studier borde intressera alla!

Vad visar studierna? Vikten av tidig
implantation ar en stor framgangsfak-
tor. Detta har Teresa Ching och hennes
LOCHI-kollegor fastslagit efter att ha rap-
porterat om sprakliga fardigheter hos 110
barn med Cl vid tre och fem ars alder.
Resultaten visade att vid tre ars alder &r
implantationsaldern en av de viktigaste
framgangsfaktorerna gallande sprakut-
veckling. Mera specifikt visar de, att vanta
med implantation fran sex manader alder

till tolv manader hejdar sprakutvecklingen
med en halv standardavvikelse. Teresa
Ching och hennes kollegor pavisar (2018)
att tidig implantation ger signifikant batt-
re horsel och sprakforstaelse.

Vad kan forvantas av ett barn som Cl-
opereras fore ett ars alder? Forskning
fran University of Melbourne visar att “the
sky is the limit” for barn som far Cl fore ett ars
alder (Dettman et al. 2016). Shani Dettman
(forelasare vid Barnplantornas NCFIE konfe-
rens 2016) har studerat horsel- och talspraks-
utveckling hos 403 barn vid skolstart dar 151
avdem varimplanterade fore ett ars alder, 61
varimplanterade mellan 13 och 18 ménaders
alder, 66 mellan 19 och 24 manaders alder
och 125 efter barnens andra fodelsedag.
Hela 81 procent av barnen i férsta gruppen
(implanterade under ett drs lder) var alder-
sadekvata pa en lang rad sprakliga tester vid
skolstart. Fér de andra grupperna gallde 52
procent (12—18 manader) samt farre an 25
procent som var aldersadekvata om de fatt
Cl efter 18 manaders alder.

Slutsats: Hoérselhabiliteringen i regio-
nerna bor se Over sitt utvecklingsarbete.
Interventionen boér vara i fas med CI-
klinikernas arbete samt teknisk utveckling
av hérselteknik.

Vilkafaktorerkan paverkaresultatet?
Det handlar om flera paverkansfaktorer,
men en tydlig faktor ar kommunikationssatt
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(tal, teckensprak). LOCHI-studien (Ching et
al, 2013; 2018), Melbourne-gruppen (Chu
etal, 2016; Dettman, Wall, Constantinescu,
& Dowell, 2013), och CDaCl-studien (Geers
et al, 2017) visar entydigt pa sambandet
mellan resultaten for barn med Cl och kom-
munikationssatt som anvands mellan barn
och foraldrar. Studierna visar pa battre hor-
sel- och talspraksutveckling for barn vars
foraldrar kommunicerar med hérsel och tal
jamfort med de dar familjerna anvander
teckensprak. Vid narmre studie av barn i
skolaldern framkommer det, att barn vars
foraldrar har en rik talspraklig kommunika-
tion med sitt barn mer sannolikt har goda
las- och skrivfardigheter samt en aldersa-
dekvat spraklig formaga. Viktiga parame-
trar for maluppfyllelse i skolan.

Forskningens slutsatser

Det ar mojligt fér dagens barn som é&r
fodda med dovhet eller grav horselned-
sattning att utveckla dldersadekvat hér-
sel- och talsprak. Vi understryker anyo i
Barnplantorna att dagens cochleaimplan-
tat tillsammans med uppdaterad interven-
tion utifran evidens ar tillrackligt for att ha
hdga férvantningar och da sarskilt for de
barn som:

e erhaller Cl fore 12 manaders dlder.

e anvander sina Cl-apparater all vaken tid.
* exponeras for en rik talspraklig miljo.

Vedertagen evidenshaserad information,
men dnda vet vi att en betydande andel
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professionella fortsatter att ge “stoéd och
rad” utifran en handbok aktuell fér flera
decennier sedan. Detta diskuterade jag
aterkommande med framlidne professor
Hans Rosling nar arbetet ibland kandes
tungt, ledsamt och meningsldst. Hans var
klok och ndmnde ofta “fakta dr inte alltid
brist pa kunskap utan en brist pa vilja att
ta till sig ny kunskap”.

Nationella riktlinjer oméjligt sa
lange dogmatiska synsatt styr
Aven professor Elina Méki-Torkko namnde
i sin foreldsning om kunskapsstyrd vard
pa konferensen SAK 2023, hosten 2023
i GOteborg, att nationella riktlinjer sak-
nas och att riktlinjerna avseende bilate-
rala cochleaimplantat till exempel &r ifran
2006! Detta bekraftas vid en titt pa SBU:s
(sbu.se) webbsida. (SBU — Statens bered-
ning fér medicinsk och social utvardering).

Elina ndmnde i sin foreldsning att for-
andringar tar 1dng tid i myndighets-Sverige.
Det kan enligt Barnplantorna handla om
byrakrati, dogmatiska synsatt om tecken-
sprak och ddva samt ren ovilja till fordnd-
ring. Allt pa bekostnad av barnens méjlig-
heter att bli vuxna samhdllsharare.

| detta nummer av Barnplantabladet
har vi valt att presentera reportage om

unga vuxna som hor med Cl. De har alla
tre synnerligen engagerade féraldrar och
har valt att fokusera pa méjligheter. Gar
alla dessa reportage i Barnplantabladet
sparlést forbi de yrkesverksamma inom
horselhabiliteringen? De som har valt att
ldgga fokus pa teckensprak samt vad de
anser inte dr mgjligt for de har barnen — en
handbok i horselhabilitering aktuell for de-
cennier sedan!

Goda rad till foraldrar

(och professionella)

Genom &ren har Barnplantorna via kurser
och sommarldger férsett féraldrar med fak-
tabaserad kunskap. En av vara dterkom-
mande forelasare fran USA, Pamela Talbot
har varit tydlig i sina rad till féraldrar:

* Ditt engagemang ar viktigt for ditt barn.
* "Parents are in the drivers seat.”

* Lyssna pa evidens.

e Forse dig sjalv med kunskap.

Nar det galler yrkesverksamma inom omra-
det barn/unga med horselnedsattning bér
allalasaboken “Thirty Million Word's"av dr.
Dana Suskind. Den handlar om hur mam-
mor i socioekonomiskt belastade omraden
vagleds i att bli goda sprakmodeller fr sina
barn och darmed starks de i sitt féraldraskap

e

- elne 'sattnin,b att utveckla
aldersadekvat horsel-%och talsprak.”

samtidigt som barnen utokar sitt ordforrad
och dr béttre rustade infor skolstart.

| Sverige ar det alltfér manga barn med
utomeuropeiskt ursprung som blir icke-
anvandare av sina Cl, spraksvaga pa alla
sina sprak samt éper stor risk att hamna
utanfér samhallet med allt vad det inne-
bar. Men hysch hysch, om det ska vi inte
prata om. | Barnplantorna efterlyser vi dock
vardprogram och uppféljning av denna pa-
tientgrupp.

| ndsta nummer av Barnplantabladet
aterkommer vi med reportage om familjer
till forskolebarn. Du vet val att du kan ldsa
reportage om barn, ungdomar och unga
vuxna pa barnplantorna.se/berattelser-
om-ci/

Visstvar det Albert Einstein som konsta-
terade: “Insanity is doing the same thing
over and over again and expecting different
result.”?

Snart ar det dags for tva konferenser:
NAS (Nordiska Audiologiska Sallskapets
Symposium) i Orebro samt HeAL 2024
(Hearing Across the Lifespan) i Cernobbio/
Italien.

Trevlig sommar! @

Ann-Charlotte Gyllenram

8d dovhet eller grav

¢

s ¥

Att flyga

Vad ska du tanka pa

infor resa med barn med CI?

Det uppstar ofta en rad fragor hos féraldrar
vid forsta flygresan med barn som har Cl,
benférankrad horapparat, andra horsel-
implantat eller kanske dven konventionella
horapparater.

Ténk pa att packa ned viktig utrustning i
ditt handbagage och inte i resvéskan utifall
attden inte anlander till resmalet samtidigt
som du!

Vad du ska packa med dig?

e Torkapparat (sarskilt om du reser till ett
land med fuktigt klimat).

e Extra Cl-/Baha-processor/hérapparat.

Hos bade Cochlear och MED-EL kan du

hyra sa kallade semesterprocessorer.

En del Cl-kliniker Iter dig kanske lana

processor gratis.

Extra kablar/spole etc.

e Extra uppladdningsbart batteri. Har du
engangsbatterier ta med fler an du be-
raknar vid vistelse hemma. Det blir ofta
storre atgang i varma och fuktiga klimat.

* Kontaktuppgifter till klinik hemma dar
ditt barn dr patient.

e Patient-ID-kort om att ditt barn har till
exempel Cl.

e Leverantdrer av Cl har uppgifter om Cl-
kliniker globalt pa sina respektive hem-
sidor. Notera uppgifter om kliniker nara
ditt resmal fore avresa.

e Vattenskydd vid bad. Lds mer om det pa:
barnplantorna.se/horselteknik/att-bada-
med-ci-eller-horapparater/

Vad behéver du veta vid flygresa?
Ditt barns Cl-/Baha-processor gar inte sén-
der ndr hen passerar genom sakerhetskon-
trollen. Det kan horas ett svagt brummande
ljud vid genomgang. Det beror enbart pa
helt ofarlig elektromagnetisk interferens.

Lagg inte processorerna direkt pa
rullbandet! Statisk elektricitet kan sla utin-
stallningarna i barnets “MAP" i processorn.
Packa ned ditt barns “horselutrustning” i
handbagaget. Lat handbagaget passera
pa rullbandet genom sakerhetskontrollen.
Se till sa att reserv-/semesterprocessorn ar
avstangd — rullbandets réntgenutrustning
kommer da inte att paverka processorn.
Observera att du aldrig ska lagga din
processor i bagage som checkas in
pa flygplatsen. Handbagaget kontrol-
leras enbart av rontgenutrustning med
ldgre styrka, vilket inte ar fallet med annat
bagage som checkas in.

Vad ska jag gora om larmet

i metalldetektorn aktiveras?

Bli inte orolig om metalldetektoralarmet
aktiveras av nagon anledning nar du gar
genom sakerhetskontrollen och vakten vill
genomsoka ditt barn med den handburna
detektorutrustningen. Denna utrustning
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kan inte skada ditt barns Cl. Det kommer
emellertid att pipa nar detektorn passerar
Over barnets processor. Visa da sakerhets-
vakterna barnets patient-ID-kort som du
fatt pa Cl-kliniken och férklara att ditt barn
ar barare av ett delvis implanterat medi-
cinskt hjdlpmedel for att hora. Berdtta for
dem att processorn &r en yttre del av det
implanterade hjdlpmedlet, som hjalper ditt
barn att héra.

Kommer cochleaimplantatet

att sanda ut signaler som kan
interferera med flygplanets
navigationsinstrument?

Implantatet kan inte interferera med flyg-
planets navigations- eller kommunika-
tionsutrustning. Fast implantatet Gverfor
radiofrekvenssignaler s har dessa signaler
mycket liten rackvidd. Rackvidden ar min-
dre an 1%2 meter fran transmittorn.

Vid de flesta flygningar uppmanas pas-
sagerarna att stanga av datorer och andra
elektroniska apparater vid start och land-
ning. Medicinsk apparatur sasom Cl-/Baha-
processorer ar undantagna fran denna regel.
Fraga om du kénner dig osaker!

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Nora:

"Det finns ju
cochleaimplantat!”

Jag har nog tappat rakningen pa hur
manga familjer till barn som hér med
cochleaimplantat som jag har besokt
genom aren. Alla bar de pa och dger sin
historia. En del har blivit kontaktade
av oss i Barnplantorna med férfragan
om de vill stalla upp pa ett reportage
for vara lasare. Andra har sjalva tagit
kontakt med oss.

Noras mamma skickade ett mail till
Barnplantorna och berattade om sin dotter.
Hon ville gdrna att Barnplantornas ldsare
skulle fa 1dsa om Nora for att ge hopp till
nya familjer samt visa att ingenting faktiskt
aromajligt. Det arenny era, déva barn kan

oftast inte bendmnas déva langre. De hér
med cochleaimplantat och dovhet ar ett
mer kulturellt begrepp.

— Nar jag inte har mina processorer pa
mig sa hor jag inte, konstaterar Nora.

Nora vet inte varfor hon ar dév
Familjen bor i Ostersund pa Froson och det
ar i mars manad. Snon ligger djup. Solen
skiner och det gnistrarisnon. Vackert. Nora
bor i Tarnaby. Vi kommer till det...

Nora berattar att de inte vet varfor hon
ar dov. Nar hon foddes gjordes ingen gene-
tisk utredning och egentligen ar det inget
hon funderar Gver just nu. Hon vet emel-
lertid att funderingar kan komma om hon

vill ha barn langre fram i livet, men som
Nora sjalv konstaterar:

— Det finns ju cochleaimplantat!

Nar Nora var sju till atta manader
gammal fick hon Cl inopererat pa ena
orat. Doktor Eva Karltorp pa Karolinska i
Stockholm opererade henne. Naturligtvis
kommer hon inte ihdg ndgot fran denna
forsta tid. Vid 2% ars dlder var det dags
for Cl pa det andra érat.

Hur hér barn med CI?

En dterkommande fraga som vi ofta far i
Barnplantorna, dven fran professionen, ar
hur de har barnen hor och konstaterandet
att Cl inte ger nagon “normal” hérsel.

‘Alla KOompisar nar varit
sNalla 0Ch Torstas nytikna pa
nin Cl-norsel men samtidigt
‘eSPeEKterat att jag ar Nora. .

- |
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Nora (i likhet med manga andra ungdo-
mar) ger svar pa tal.

— Om nagon frdgar mig hur jag hor
skulle jag bara saga, men hur hér du?
Jag vet att jag inte hor lika bra som mina
fyra syskon men det ar ingen stor grej.
Jag kan ju alltid frdga dem om jag miss-
uppfattat eller inte hért nagot. Jag hor
tillrdckligt bra.

Noras bada yngre tvillingsystrar, Tuwa
och Mirandra dr med och lyssnar pa in-
tervjun. De nickar leende.

Fran forskola till skola

Nora gick pa férskola hemmavid fran for-
sta borjan. Hon fick lara sig teckensprak
bade pa forskolan och skolan men sager:

— Nu har jag glémt det mesta!

Fran drskurs 3—9 fanns det mikrofon-
system i klassrummet som ldrare och
elever anvande. En extra trygghet var att
Nora gick i samma klass fran arskurs 1-9
med endast 20 elever i klassen. Lararna
var ytterst noga med att alla skulle an-
vanda mikrofonerna.

10

— Alla kompisar har varit snalla och
forstas nyfikna pd min Cl-hérsel men
samtidigt respekterat att jag ar Nora,
poangterar hon.

16 ar nar hon flyttade hemifran

Nora alskar att dka skidor och speciellt ut-
for. Det finns ett skidgymnasium i Tarnaby,
40 mil norr om Ostersund. Nér Nora hade
bestamt sig for det fick hon flytta hemifran
redan vid 16 ars alder.

Mamma Christina ar nu ocksa delaktig i
intervjun. Hon konstaterar att visst var det
nervost nar Nora skulle flytta hemifran sa
tidigt men ocksa att det har gatt mycket bra.

Skidgymnasiet ar fyradrigt pa grund av
det stora antalet tavlingar som eleverna
deltari. For Nora tycks detinte finnas ndgra
begransningar. Hon aker skidor pa vintern,
spelar fotboll under sommaren, jobbar pa
ICA under loven och gillar att kéra MC.
Forutom att Nora har korkort har hon MC-
korkort for latt MC. Nu tar hon korkort for
mellanstor MC. N&r hon &r 20 vantar kér-
kort for tung MC. Det ser hon framemot.

Begransningar finns trots allt!

Christina berdttar att Nora dr en fysiskt
mycket aktiv tjej, som aven kan laga det
mesta och meka med motorer. Nar nu
fler ungdomar vill ménstra och géra varn-
plikten ville Nora ocksa gora detta. En
kryssfraga diskvalificerade Nora, namli-
gen fragan ar du dov eller horselskadad.
Detta gjorde Nora jattearg. Vi konstate-
rar att fragorna ar ett ndgot “trubbigt”
instrument for att valja ut ungdomar till
manstring. Det finns en lang rad uppgif-
ter Nora skulle kunna géra inom forsva-
ret. Kanske dr det dags for Pliktverket/
Regeringen att se dver bestammelserna.
Overklaga &r Barnplantornas réad!

Reimplantation vad innebér det?

Som alltid (ndstan) vid intervjuer blir det
samtal om reimplantation. Noras bada
foraldrar arbetar inom sjukvarden sa de
har diskuterat reimplantationer. Det finns
tyvarr en del familjer dar denna fraga
inte diskuteras, men likaval som att den
som har Cl vet att man ar patient pa Cl-
kliniken under hela sitt liv, maste man fa
kunskap om vad reimplantation innebar
samt huruvida det kommer att bli aktuellt.

Eftersom Nora ar en sportig tjej kom-
mer fragan upp om hjalm vid skidakning
och mc-kérning. Slag mot huvudet kan
innebdra attimplantatet gar sénder — det
vet Nora. Dock har familjen alltid hittat bra
hjalmar som passar med Noras implantat.

Det dr en stor omstallning att gora en
reimplantation och da handlar det inte
om sjalva operationen utan mer om att
fa en ny typ av horsel som hjdrnan ska
vanja sig med.

— Forut hade jag Nucleus-5-processorn
pa ena Orat och den nya Nucleus-7-
processorn pa andra orat, berdttar Nora.

— Det funkade bra och jag ville verkli-
geninte skiljas fran Nucleus-5-processorn.
Jag vetju attingenjéren pa Karolinska har
sagt att till sist finns det inga reservdelar
och da mdste jag byta till Nucleus 7.

Det bdsta ar naturligtvis att bara byta och
ge hjarnan mojlighet att bejaka det nya lju-

det som dessutom ska synkroniseras med
horseln pa motsatt ora.

Vipratar lite grann om min egen dotters
reimplantation och om man ar en unilateral
anvandare har man inget annat val an att
bejaka den nya hérseln. “/t’s all about the
brain” som Carol Flexer, ansedd audiolog
fran USA, har som ett mantra genom sina
forelasningar. Foljer man det sd gar tillvanj-
ningsprocessen oftast snabbare, dven om
det forstas kan vara jobbigt.

Cl-horseln ger
trygghet och méjligheter
Vilket harligt samtal. Liksom manga andra
foraldrar konstaterar Christina att beslutet
om Cl for Nora inte var svart. Horseln med
Cl ger Nora trygghet och méjligheter utifran
helt andra premisser an vad som var mojligt
for nagra decennier sedan. OK, hon ville
monstra men annars &r inte begransning-
arna sa stora.

Nora och flera andra ungdomar och
unga vuxna med Cl-horsel banar vag for
forandrade synsatt och mer kunskap inom

| ,gg & oe=...

W

- torun
= folkhosh

TARNABY
ALPINT Fobe OQ’

sjukvarden och ute i vart gemensamma
samhalle.

Nora kér mig till hotellet. Flyget tillbaka
till Goteborg gar tidigt imorgon bitti. Tack
Nora, mamma Christina samt systrarna
Tuwa och Miranda. Nar reportaget publi-
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ceras i Barnplantabladet &r det var aven
i Jamtland, men bilderna pa Nora i skid-
backen kommer inte vara malplacerade. De
visar istallet att ingenting ar omajligt. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram




Rapport:

Erfarenheterna
hos unga vuxna som
erholl Cl som barn

Omradet barn och unga med cochlea-
implantat ar under en pagaende for-
andringsprocess. Operationsaldern
sjunker. Kriterierna for Cl-behandling
forandras. En majoritet av barnen gar
i reguljar kommunal skola eller frista-
ende skola dar man bor. Malgruppen
barn och unga med Cl ar under fortsatt
pagaende forandring.

Fragorna infinner sig vad vi kan ldra av unga
vuxna idag, som fick cochleaimplantat
som barn. CIICA (Cochlear Implant
International Community of Action)
verkar globalt for att visa pa erfarenheter
fran ungdomar i olika lander.

Rapport fran CIICA

visar pa ungas erfarenheter

| en rapport fran CIICA, som ar skriven
av Sue Archbold, Connie Mayer, Brian
Lamb och Qais Khan redogérs fér ungas
erfarenheter i en rad lander. (ciicanet.
0rg/2024/02/25/young-adults-with-ci-
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matter-ciicas-new-report-to-share/) Trots
olikheter mellan olika lander i finansiering
av till exempel Cl, s& delar anda unga en
rad erfarenheter som ar universella.

Bakgrund

Vivet att:

34 miljoner barn globalt har en hérsel-
nedsattning.

» Cochleaimplantat ger i allra hogsta
grad anvandbar horsel fér barn med en
horselnedsattning i en omfattning dar
individen ej ar hjalpt av konventionella
horapparater. Detta ar idag otvetydigt.

* Uppskattningsvis éver en miljon globalt
hor med cochleaimplantat, inkluderande
cirka 300000 barn.

 Otvetydigt ar ocksa att cochleaimplantat
ar sakert, effektivt och kostnadseffektivt.

De barn som var bland de férsta att fa
cochleaimplantat dr nu unga vuxna. Endast
ringa forskning har gjorts om deras erfaren-
heter som forsta grupp att vaxa upp med

Cl. I Barnplantorna brukar vi med jamna
mellanrum rapportera i artiklar om unga
vuxna med Cl som erhdll Cl som barn.

Vad visar CIICA:s undersékning?
ClICA It unga vuxna med Cl fran 15 lander
svara pa en rad fragor. Av dessa var 26
procent Cl-opererade vid tva ars alder eller
ldgre. Vad visade undersékningen?

e 70 procent ar mycket ndjda med att ha Cl.
e 27 procent dr nojda.

* 2 procent ar inte nojda.

Ungdomar uttrycker ofta vid fragor hur det
ar att hora med Cl: “/ have always heard
through a cochlear implant so that is all
I know.” | Barnplantorna upplever vi att
detta stdmmer val dverens med hur svenska
ungdomar ser pa sig sjalva.

Nar det galler ndjdhetsgrad med den ser-
vice som tillhandahalls ar 48 procent mycket
nojda, 47 procent néjda och fem procent
inte ndjda. Det vore, i Sverige, énskvart med
mer kunskap om néjdhetsgrad gallande den

service horselhabiliteringen erbjuder i regio-
nerna till ungdomar med horselnedsattning.
Barnplantornas erfarenheter &r att unga
vuxna vander sig med sina fragor direkt till
Barnplantorna eller leverantorerna. Det ar
naturligtvis ett underkannande av horselha-
biliteringens verksamheter om det forhaller
sig pa det sdttet!

Vilka erfarenheter
delar unga med CI?
For forsta gangen nagonsin finns det nu en
behandling, cochleaimplantat, som ger déva
en anvandbar horsel. Det handlar om atten
majoritet unga med Cl anvander huvudsak-
ligen deras talade hemsprak som kommuni-
kation i vardagen. Detta ar sannerligen om-
valvande. Enligt ungdomarna ar de mycket
ndjda med sina CI, men samtidigt menar
de att samhallet inte forstar eller reflekterar
over den spridning som nu existerar avse-
ende erfarenheter av dovhet. Vad betyder
begreppet idag? Det diskuteras for lite.
Dagens ungdomar med Cl &r pionjarer
som krossar barridrer. Samtidigt har de ett
ansvar i detta gallande kommande ungdo-
mar med Cl och dven da for barn med Cl.

Nar det galler det sistndmnda ocksa att
vara goda forebilder.

De podngterar ocksa olikheterna med
konventionella hérapparater: “A cochlear
implant is a part of one in a way that tra-
ditional hearing aids are not.”

Det finns ett starkt driv hos unga med Cl
om att skapa medvetande ute i samhallet
om Cl genom att dela erfarenheter och att
vara sprakror. Det handlar dven om att dela
erfarenheter som foraldrar till sma barn med
Clkan ha nytta av. Det kan inte nog poang-
teras hur viktigt det ar att barn med Cl tidigt
kan vara sprakror for sig sjdlva och inte vara
for blyga att efterfraga stdd till exempel. For
att kunna dstadkomma det kravs att barn
tidigt far kunskap i tiden om innebdrden av
att héra med cochleaimplantat.

Strategier for delaktighet
| ovan undersokning namndes ocksa att
ungdomarna successivt utvecklar olika
strategier for att hantera sin vardag i olika
miljder och sociala situationer.

Nar det galler hdgre studier dnskar en
stor andel av ungdomarna att det ska fin-
nas tillganglig information pa ldrosatena for
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bade personal och andra medstudenter om
cochleaimplantat och hdrselnedsattning.

Vagen framat

For forsta gangen finns det en behandling
(cochleaimplantat) som ger anvandbar och
utvecklingsbar hérsel for personer med
dovhet. En horsel som ocksa ger mojlig-
heter fér en majoritet att utvecklainte bara
ett talat sprak. Nojdhetsgraden ar god,
men mojligheterna med Cl underskattas
fortfarande ute i samhallet.

Vi har alla en fortsatt STOR uppgift att
Oka medvetandet samt sprida kunskap.
Utvecklingen gdr fortfarande bara fér
LANGSAMT. Fler och fler barn véxer upp
och med sjalvfortroende och blir sprakrér
for en fantastiskt medicinsk utveckling som
forvanat oss alla. Det innebar att synsatten
kommer att férandras over hur alla ser pa
individer med Cl. Den kulturella definitionen
av dévhet minskar. Acceptansen for cochlea-
implantat 6kar och stigmatiseringen mins-
kar. Till sist kommer personer med cochlea-
implantat att betraktas som personer som
HOR, men har behov av livstidsgarantier fran
sjukvérden att HORA alltid. ®

Barnplantorna




"Jag hade aldrig
hort talas om CMV

innan Knut foddes dov.

Knut foddes i mars 2002. Nyféddhets-
screening av horsel var annu inte infort
i Sverige.

—Jag hade en normal graviditet och
forlossning, berattar Knuts mamma, Mia.

Sonens utveckling féljde inte sto-
rasysters utveckling. BOEL-testet vid
atta manaders alder “fungerade inte”.
Forklaringar som forkylning och vatska
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i 6ronen férmedlades som troliga. Knut
hade manga 6roninflammationer och fick
ror inopererade. Trots det verkade han
inte hora. Hjarnstamsaudiometri under
narkos pavisade dovheten.

Dov?
Det blev en chock for Mia och Tomas nar
de fick beskedet.

— Vi fattade ingenting, inga slaktingar ar
dova, konstaterar Mia.

— Hur var det méjligt? Redan vid be-
skedet fick vi dock besked om cochlea-
implantat (Cl).

Foraldrarna laste allt om Cl pa natet och
kunde ddrmed folja en behandling som ini-
tieras av en operation dar elektroder opere-
ras in i koklean (snackan) i innerdrat. Knut

skulle ddrmed f3 en dterskapad horsel, en
"Cl-hérsel”.

Beslutet om Cl var latt enligt bade Mia
och Knuts pappa Tomas, men de undrade
forstas fortfarande vad Knuts dovhet be-
rodde pa.

cMV

Cl-operationen utférdes pa Karolinska
universitetssjukhuset. Dar hade doktor Eva
Karltorp pabdrjat forskning om CMV. Fér de
ddva barn som remitteras for Cl-operation
tas ett prov fran det sa kallade PKU-testet
som gors pa alla nyfodda. Darmed visade
det sig redan i borjan av millenniet att en
andel av barnens dovhet berodde pa CMV.
PKU-testet visade ocksa att Knuts dovhet
beror pa CMV.

Bade Mia och Tomas konstaterar att det
fanns/finns mycket information om Cl pa
Internet, men vid den tiden inte sa mycket
om CMV.

— Det vi vet om CMV har vi tagit reda
pa sjalva, sager Mia.

Tidigt deltog Knut i en forskningsstudie
om CMV, som resulterade i dr Eva Karltorps
doktorsavhandling. Mia och Tomas traffa-
de andra foraldrar med barn déva pa grund
av CMV. Manga barn har liknande problem
som harror fran CMV.

KNUT vet orsaken till hans dovhet
Knut har alltid vetat att hans dovhet beror
pa CMV. Utdver att Knut &r dov (utan sina
Cl) s@ har han problem med balansen, vissa
kognitiva problem samt en inlarningspro-
blematik som gér att han far kdmpa mer
an en hel del andra barn. Trots balanspro-
blem har han lart sig att bade cykla och aka
slalom, men det har kravts mycket tréning
och en stor portion envishet fér att dstad-
komma detta.

—Jag hoppas att var berdttelse kan
hjdlpa andra familjer och framférallt for-
hindra att ytterligare barn infekteras med
CMV och att férdldrar och barn far ratt stéd
tidigt, avslutar Mia.

Tester och behandlingsinsatser
Ténk om vii Sverige screenade alla nyfédda
via PKU-testet (blodprov). Om det visar sig
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Knuts mamma Mia visar ett fotoalbum med bilder ifrdn Knuts uppvéxt.

att barnet har CMV gors en utvidgad hor-
selscreening samt remitteras till akare fér
uppféljning av barnets utveckling. Antiviral
behandling erbjuds tidigt. Olika skraddar-
sydda behandlingsinsatser kan dessutom
erbjudas fran start om barnet som nyfodd
diagnostiseras med CMV.

— Detta vill Barnplantorna astadkomma
i samverkan med sjukvarden, enskilda fors-

kare och lakare, konstaterar Ann-Charlotte
Gyllenram, ordférande i Barnplantorna. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

For mer information om CMV, besok:
barnplantorna.se/cmv/
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EURO-CIU:

Arligen samlas representanter for
nationella organisationer for vuxna
och barn med cochleaimplantat na-
gonstans i Europa for arsmote, work-
shops och ibland sammanldnkat med
en konferens.

EURO-CIU bestar av 33 nationella orga-
nisationer fran 25 medlemslander och
bildades 1995 av representanter fran
Frankrike, Tyskland, Luxemburg, Sverige,
Storbritannien. Jag deltog & Barnplantornas
vagnar 1995 i Luxemburg tillsam-
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ote i Valencia, Spanien g

mans med Anita Wallin fran davarande
Vuxenplantorna. Sedan dess har arsmo-
ten, symposium/workshops i EURO-CIU:s
regi under vardskap fran nagot medlems-
land avhallits i Barcelona, Varese(ltalien),
Budapest, Tallin (Estland), Wien, Rotterdam,

| Valencia i Spanien hésten 2023
valdes det en ny styrelse:

President: Robert Mandara (Finland)

1st Vice President: Beatrice Cusmai (Italien)
2nd Vice President: Tobias Fischer (Osterrike)
Secretary: Pieter Bolle (Belgien)

Treasurer: Annamaria Brasov (Rumanien)

Wroclaw (Polen), Helsingfors, Antwerpen,
Istanbul, Zaragoza (Spanien), Innsbruck,
Nottingham, Antalya (Turkiet), Berlin,
Salzburg, Prague, Valencia och Géteborg.
Personligen har jag lyckats delta vid de
flesta tillfallen. Det ar intressant och gi-
vande att lara kanna personer som delar
samma passion for cochleaimplantat, men
dar forutsattningarna i respektive lander i
Europa kan se olika ut. Det ar och forblir
viktigt att ta del av varandras erfarenheter
for att driva fragor viktiga for de som hér
med Cl nationellt.

Dagen fore arsmotet deltog jag i ett
panelsamtal tillsammans med nagra an-
dra modrar fran Georgien, Storbritannien,
Italien och Osterrike. Temat var "Vi vars
barn fick CI for lange sedan”, men det be-
namndes “Bad mother’s club + psycholo-
gical support”! Naval, jag identifierar mig
inte med "Bad mother’s club”, ett epitet
som nog kandes lite frammande fér flera
av 0ss som snarare identifierar oss som en-

“agyolhy

ifon cochlesr

visa och orddda. Det var annorlunda att
prata om det egna barnet, vilket jag brukar
undvika som ordférande i Barnplantorna.
Dock var det intressant att konstatera att
vi alla delade liknande erfarenheter. En del
av erfarenheterna var dven applicerbara pa
dagens verklighet.

P& agendan fanns ocksa unga vuxna
som delade med sig av egna erfarenheter.

A Barnplantornas vagnar holl jag ett
anforande om CMV (cytomegaloviruset)
och den broschyr som fortsatt ar under
distribution i Sverige. Anférandet och pro-
jektet ronte stort intresse bland medlems-
linderna. Manga ansdg att frdgan om CMV
maste hégre upp pa sjukvardens agenda i
alla medlemslander.

Vi hann forstas dven med sightseeing
i Valencia, bade i de aldre delarna av city
men dven i de nya delarna med mer spek-
takular ny arkitektur.

Tack till den spanska organisationen,
AICE for vél organiserade dagar. ®

b Melanie F_ra;s;il.‘ o W Lucas Amengol

KSHOP VALENCIA

ng aceessible
cation bridges

Qlning

3rd - 4th november

#EUROCIU23 4
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Ann-Charlotte Gyllenram talar om
Barnplantornas informationsprojekt
om CMV i Sverige

Mer information om EURO-CIU: eurociu.eu

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

RGANISE
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ViharaterkommandeiBarnplantabladet
foljt Emil pa sin resa in i vuxenlivet. Allt
ifrdn barndomen, scoutresa till Japan,
att ensamresa till Sydamerika, paborja

universitetsstudier och nu en utbytes-
termin i Tokyo, Japan. Emil visar, i lik-
het med fler och fler ungdomar som
hor med Cl, att inget ska fa begransa

honom. Det handlar om vilket synsatt
man har. Ser man mdjligheter eller
problem?

"Jag tanker sallan

pa att jag ar dov.

"Cochleaimplantat haroppnat

upp fantastiska moéjligheter”

| hostas akte jag ivdg pa en utbytestermin
till Tokyo dér jag fick uppleva en fantas-
tisk kultur, m6ta nya manniskor fran hela
varlden och utforska allt Japan har att
erbjuda. Innan jag berdttar mer om mitt
utbyte tankte jag beratta kort om hur jag
hamnade har.

Jag ar fédd utanfér Géteborg och foddes
dov pa bada 6ronen. Idag anvander jag
mig av Cochleaimplantat, vilket har 6pp-
nat upp fantastiska mojligheter. Faktum
ar att jag sdllan tanker pd att jag dr dov
eftersom jag inte tycker det hindrar mig
att leva mitt liv. Vidare har jag alltid gil-
lat matematik och problemldsning vilket
gjorde valet av universitetsstudier enkelt,
darfér passade civilingenjorsutbildningen
i Industriell Ekonomi i Lund mig perfekt.
Ett brett program dar jag har varit mycket
engagerad i studentlivet och bland annat
suttiti styrelsen for sektionen. Programmet
ar fem dr totalt och under fjarde aret har

man mojlighet att soka utbyten runt om ’

i varlden. Jag har alltid gillat att resa och
utforska, samt varit fascinerad av den ja-
panska kulturen och dess vanlighet.

Tokyo inspirerar

Forra hosten i september bar det antligen
av mot Tokyo dar jag skulle resa runt i
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landet i tre veckor innan skolan skulle dra
igang i borjan av oktober. Jag landade i
ett varmt och fuktigt Tokyo med tempera-
turer upp emot 35°C. Medan jag svettades
massvis insag jag att japaner inte alls svet-
tades trots att de hade full kostym pa sig.

Tokyo ar varldens storsta stad med 37
miljoner invanare och har bokstavligen
allt att erbjuda fran alla vdrldens hérn och
kanter. Det som &r fascinerande med Tokyo

ar att dven om det ar trangsel, skyskrapor
och neonskyltar 6verallt, finns det ett lugn
i staden som gor att man sallan kanner sig
stressad. Mitt i centrala Tokyo finns det
bostadsomrdden som snarare paminner
om en by pd landet dn en vérldsmetropol.
En annan bidragande faktor ar japaners
skicklighet for ordning och reda. Det finns
ett system for allting och kollektivet fore
individen genomsyrar samhallet. Darfor

vantar folk pa sin tur, invantar gront vid
overgangsstallen och star i tydliga koer
innan man gdr pa tunnelbanan.

For att klara sig i Tokyo behdver man
lara sig att navigera dess komplexa
men valfungerande tunnelbanesystem.
Exempelvis transporterar Tokyos storsta lin-
je, Yamanote, 6ver fyra miljoner manniskor
om dagen och Shinjuku Station som &r sta-
dens stdrsta station har éver 200 utgangar.
Till sin hjalp har man tydliga skyltar, Google
Maps samt vanliga japaner att fraga, vilket
gjorde att det aldrig blev ndgra bekymmer.
I slutet av min utbytestermin var det istallet
turister som fragade mig om vagen.

Bortsett fran att utforska Tokyo, hann
jag med att dka till Kyoto och Osaka
under min rundresa. Kyoto som &r den
gamla huvudstaden erbjuder en mangd
tempel och palats som finns pa UNESCO-
varldsarvslista. Det finns tva religioner i
Japan, Shintoism och Buddism, och det &r
vanligt att kombinera dessa eftersom de
vagleder en i olika stadier av livet. Manga
tempel i Kyoto var boenden fér munkar och
de inneholl dven fridfulla Zen-tradgardar.

Darefter reste jag vidare till Okinawa
som ar en 6grupp sdder om Japan fulla med
naturliv och snorkling. Vattnet var klarblatt
och erbjod allt fran fargglada koraller till
skdldpaddor och hundratals fiskar. Utifran
en horselsynpunkt ser jag alltid till att gui-
denvet om att jag ar dov ifall ndgot hander.
Det var lite svarare denna gang eftersom
hon inte kunde ett ord engelska och jag
hade ingen téckning for att Gversatta, men
med lite handrorelser tror jag hon forstod.

Val tillbaka i Tokyo var det dags att
borja skolan och jag skulle lasa vid det
prestigefyllda University of Tokyo vil-
ket ar mdnga japaners hogsta drom.
Undervisningsformen &r mindre an den
i Sverige och man ar 20-30 studenter i
varje klass vilket ger en mer interaktiv mil-
jo. Det har varit mycket grupparbeten och

Du kan lasa mer om Emil har:

Emil pa ett"minigriskafé" i Japan

presentationer vilket jag har uppskattat. |
en av kurserna skulle vi lara oss mer om
entreprendrskap och skapa en egen startup
kopplat till FN:s hallbarhetsmal. Vi skapade
en tjanst som med hjdlp av artificiell in-
telligens kunde berékna olika produkters
klimatpaverkan. Gruppmedlemmarna kom
fran Japan, Tyskland, Kina och Frankrike
vilket gjorde att vi hade mycket att lara
oss av varandra. Aven om vi inte vann i
slutfinalen hade jag valdigt roligt och fick
ldra mig aspekter av entreprendrskap som
jag inte visste om innan.

Studier, sightseeing samt
fantastiskt matutbud

Lyckligtvis tog inte studierna upp allt for
stor tid vilket gjorde att jag kunde fortsatta

barnplantorna.se/ungdomars-berattelser/emil/
barnplantorna.se/wp-content/uploads/2021/08/Barnplantabladet_0KT2020_LowRes.pdf
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utforska Tokyo och framfor allt stadens
matutbud. For er som inte vet dar Japan kand
for sitt kok och jag blev [dttad nar dven min
studentbudget tillat detta eftersom Japan
ar ett forhallandevis billigt land da japanska
Yenen dr svag. Under mitt halvdr i Tokyo
fick jag ata mitt livs basta sushi ett antal
ganger, ofta fran ett rullband, statt i tva
timmars k& for ramen och grillad yakiniku.
For den som dlskar mat ar Japan ett fan-
tastiskt resmal.

Japan ar ett fantastiskt land med en
bevarad kultur dar manga traditioner och
konstformer uppratthallits i flera hundra ar.
Japaner r oerhort respektfulla och vanliga,
man kommer sjalv snabbt in i det japanska
sattet att leva och bugade sakerligen minst
20 ganger om dagen. Det ar omdjligt att
sammanfatta ett halvdr i en artikel men
vad jag vet ar att jag garanterat kommer
dka tillbaka till Tokyo. ®

Emil Sundestrand
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Effekterna av

ensidig dovhet
underskattas

Ensidig dévhet (single-sided deafness,
SSD) hos barn kan fa betydande kon-
sekvenser eftersom det kan leda till
samre sprakutveckling. Studier visar
att cochleaimplantat (Cl) kan ge en
sprakutveckling som ar likvardig med
normalhérande. | manga lander har
man infort riktlinjer for att behandla
SSD hos barn med ClI. | Sverige saknas
dessa riktlinjer fortfarande.
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Binaural hoérsel

Binaural hérsel handlar om férmdgan att
héra med bada éronen samtidigt. For barn
med normal horsel via bada dronen ger den
binaurala hérseln flera fordelar. De kall-
las “binaural summation“-effekt, “binaural
squelch"-effekt och "head shadow"-effekt1.
Dessa effekter hjdlper oss att avgora var lju-
det kommer ifran och att forsta tal i bullriga
miljoer2. De definieras pa foljande satt:

e "Binaural summation” &r ett fe-
nomen som uppstar nar ljud nar bada
oronen samtidigt. Det ger flera fordelar
nar det galler uppfattning av ljudstyrka
eftersom det innebar att ljud som pre-
senteras till bada 6ronen uppfattas som
hogre an samma ljud som enbart pre-
senteras till ett 6ra. Detta underlattar
lyssnandet och férbattrar taluppfatt-
ningsférmagan.

e Den "binaurala squelch”-effekten
handlar om att nar vi utsatts for ljud fran
olika riktningar analyserar hjarnan skill-
naderna mellan de tva 6ronens signaler.
Om ett ljud uppfattas som starkare i det
ena Orat an det andra, hjalper binaural
squelch oss att hora det starkare ljudet
tydligare. Det gor att vi kan filtrera ut
storande ljud och fokusera pa det vi vill
héra.

e "Head shadow"-effekten &r en
del av hur vi lokaliserar var ljud kom-
mer ifran. Det dr en fysisk effekt sna-
rare an en bearbetningsmekanism dar
huvudet fungerar som en barridr som
kan blockera ljudvagorna fran att na
ett 6ra. Om ljudet kommer fran en viss
riktning, kan det vara svarare att hora
med det 6ra som &r langre bort fran
judkallan. Detta beror pa att huvudet
skuggar ljudet och darmed minskar
dess intensitet. Hjarnan anvander skill-
naden i ljudintensitet mellan 6ronen
for att avgéra var ljudet kommer ifran.

For att kunna dra nytta av ovanstaende
effekter &r vi beroende av att ljud formedlas
till hjarnan via bada éronen.

Konsekvenserna av SSD
Horselnedsattning kan ha langtgdende
konsekvenser sasom utmattning pa grund
av lyssningsanstrangning sarskilt i bullriga
miljoer, minskad spatial horselférmaga och
forsamrad livskvalitet.

Nér du swishar behandlas dina uppgifter av Réda Korset. Lés hur pa rodakorset.se/personligintegritet m
2

For barn kan SSD leda till sémre resul-
tat i skolan och fér vuxna kan till exempel
arbetslivet paverkas negativt.

Personer med SSD upplever betydande
svarigheter att kommunicera i bullriga mil-
joer, sarskilt ndr talet ndr det samre ho-
rande 6rat. Det finns dven andra binaurala
formagor som gar forlorade vid SSD, till
exempel férmagan att lokalisera varifran
ett ljud kommer. Denna férmdga dr en sa-
kerhetsaspekt, exempelvis i trafiken, och ur
ett socialt hanseende ar den viktig for att
kunna avgdra vem som pratar, till exempel
vid konversation i grupp.

Det ar en missuppfattning att endast
ett normalhérande 6ra ar nodvandigt for
normal sprakutveckling. Studier har visat
att aven milda grader av ensidig horsel-
nedsattning kan ha skadliga effekter pa
sprakutvecklingen®. Dessutom kan SSD
paverka psykosociala faktorer som sjalv-
kansla, sjalvfortroende, trotthet och indivi-
dens kansla av trygghet®. Sarskilt hos barn
har olika problem dokumenterats, sasom
vid utbildning, negativa kognitiva effekter,
att beteendeproblematik har missforstatts
och vid krav pd att kunna koncentrera sig
ordentligt nar de behdver lyssna® 7.

Nyttan med Cl underskattas

Konsekvenserna av SSD underskattas ofta,
och behandlingsalternativet med cochlea-
implantat underskattas darefter. Kliniskt
sett bor ett cochleaimplantat dvervagas
for denna population eftersom det ar det
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enda alternativet som kan bidra till att
skapa en binaural horselférmaga.

Cochleaimplantat har anvants for att
behandla bilateral sensorineural hérsel-
nedsattning i mer an 30 ar nu. Den val-
etablerade sakerheten och nyttan med
cochleaimplantat har lett till férandringar
i kriterierna och en kontinuerlig utvidg-
ning av indikationerna. Pd senare tid har
flera lander lagt till SSD som en indika-
tion for Cl-behandling. Tyvarr finns det
anda fortfarande missuppfattningar om
att enbart ett normalhérande 6ra ar till-
rackligt for daglig kommunikation i denna
population.

Aven om det finns andra behandlingsal-
ternativ for SSD an Cl, sdsom benledning-
simplantat och kontralateral signal6verfo-
ring (CROS), kan dessa alternativ inte dra
nytta av fordelarna med binaural horsel®?,
eftersom de “enbart” dirigerar de akus-
tiska signalerna fran det déva orat till det
friska, normalhdrande oOrat. Darfor kan de
inte pa ett tillforlitligt satt forbattra ljud-
lokaliseringen eller horseln i bullriga lyss-
ningsmiljéer, eftersom informationen tas
emot och bearbetas av lyssnaren enbart
via en enda hérselvag. Lyssnaren far inte
de nddvandiga signalerna for att forbattra
taluppfattningen i buller och/eller lokalisera
ljud. Ett Cl har a andra sidan potential att
ge binaural input, med patagliga fordelar
for taluppfattning, lokalisering, patient-
nojdhet och livskvalitet? & 10112 F5r de
dar Cl inte ar ett alternativ, sasom ifall
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horselnerven saknas eller ar skadad, kan
dock benledningsimplantat eller CROS vara
ett alternativ.

Nyligen publicerades CICADE-studien
(Cochlear Implantation for Children And
one Deaf Ear), en belgisk multicenterstu-
die som startade 2015. | studien undersoks
effekterna av SSD pa spatial horsel, tal-
och sprakinlaring och kognitiv utveckling,
och fordelarna med Cl utvérderas.” Studien
kartldgger utvecklingen hos ensidigt déva
barn med och utan Cl, jamfort med en
grupp normalhérande jamnariga.

Under de senaste dren har de forsta re-
sultaten fran CICADE-studien publicerats
och visar den positiva effekten av Cl hos
barn med SSD'* > 16.17,

Sammantaget uppvisade gruppen med
Cl battre taluppfattning i brus och ljud-
lokaliseringsférmaga jamfort med den

'Arndt et al. Comparison of pseudobinaural hearing
to real binaural hearing rehabilitation after cochle-
ar implantation in patients with unilateral deaf-
ness and tinnitus. 2011. Otology & Neurotology
32(1):p 39-47, January 2011. | DOI: 10.1097/
MAO.0b013e3181fcf271.

Buss et al. Effects of Cochlear Implantation
on Binaural Hearing in Adults With
Unilateral Hearing Loss. Trends Hear.
2018 Jan-Dec;22:2331216518771173. doi:
10.1177/2331216518771173. PMID: 29732951;
PMCID: PMC5950506.

3Lieu et al.Permanent Unilateral Hearing Loss
(UHL) and Childhood Development. Curr
Otorhinolaryngol Rep. 2018;6(1):74-81. doi:
10.1007/540136-018-0185-5. Epub 2018 Feb 15.
PMID: 29651362; PMCID: PMC5884900.

“Borton et al. Quality of life in children with uni-
lateral hearing loss: a pilot study. Am J Audiol.
2010 Jun;19(1):61-72. doi: 10.1044/1059-
0889(2010/07-0043). PMID: 20538966; PMCID:
PM(C3487472.)

>Kuppler et al. A review of unilateral hearing loss
and academic performance: is it time to re-
assess traditional dogmata? Int J Pediatr
Otorhinolaryngol. 2013 May;77(5):617-22. doi:
10.1016/j.ijporl.2013.01.014. Epub 2013 Mar 7.
PMID: 23474216.

Wie et al. Unilateral deafness in adults: effects on
communication and social interaction. Ann Otol
Rhinol Laryngol. 2010 Nov;119(11):772-81. PMID:
21140638.

7Zeitler et al 2019. Cochlear implantation for single-
sided deafness in children and adolescents. Int J
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grupp som inte hade Cl. I genomsnitt bar
barnen sin enhet cirka nio timmar om
dagen. '

Resultaten visar att tidig behandling
med Cl ar forknippad med normal gram-
matikutveckling hos sma barn med pre-
lingual SSD, det vill sdga i syfte att uppna
aldersadekvata sprakkunskaper. Detta
stoder behandling med ClI till barn med
prelingual SSD."

Aven om ytterligare uppf6ljning kommer
att visa de langsiktiga resultaten av Cl av-
seende andra fardigheter, ar de nuvarande
resultaten viktiga i arbetet med att identi-
fiera det basta behandlingsalternativet fér
barn.'

Utdver dessa belgiska data har dven en
internationell systematisk litteraturéversikt
och metaanalys avseende Clvid SSD publi-
cerats. Denna analys visade att behandling

Pediatr Otorhinolaryngol. 2019 Mar;118:128-133.
doi: 10.1016/j.ijporl.2018.12.037. Epub 2019 Jan
2. PMID: 30623849.

8Brown et al. Brown KD, Dillon MT, Park LR. Benefits
of Cochlear Implantation in Childhood Unilateral
Hearing Loss (CUHL Trial). Laryngoscope. 2022
Mar;132 Suppl 6(Suppl 6):51-S18. doi: 10.1002/
lary.29853. Epub 2021 Sep 20. PMID: 34542181;
PMCID: PM(C9293149.

°Peters et al. Short-term outcomes of cochlear im-
plantation for single-sided deafness compared to
bone conduction devices and contralateral routing
of sound hearing aids-Results of a Randomised
controlled trial (CINGLE-trial). PLoS One. 2021
Oct 13;16(10):20257447. doi: 10.1371/jour-
nal.pone.0257447. PMID: 34644322; PMCID:
PM(8513831.

10Firszt et al. Asymmetric Hearing Study Team.
Results in Adult Cochlear Implant Recipients
With Varied Asymmetric Hearing: A Prospective
Longitudinal Study of Speech Recognition,
Localization, and Participant Report. Ear Hear.
2018 Sep/Oct;39(5):845-862. doi: 10.1097/
AUD.0000000000000548. PMID: 29373326;
PMCID: PMC6103899.

Arndt et al. Cochlear implantation in children
with single-sided deafness: does aetiology and
duration of deafness matter? Audiol Neurootol.
2015;20 Suppl 1:21-30. doi: 10.1159/000380744.
Epub 2015 May 19. PMID: 25999052.

12Beck et al. Cochlear Implantation in Children With
Congenital Unilateral Deafness: A Case Series.
Otol Neurotol. 2017 Dec;38(10):e570-e576.

med Cl till barn med SSD ar férknippad med
kliniskt relevanta férbattringar av audio-
logiska och patientrapporterade resultat
och att patienter med en kortare period
av dévhet i allmanhet far battre resultat. ™

| flera europeiska lander utékas nu indika-
tionen for behandling med Cl till barn med
SSD, sasom i Danmark sedan ett par ar
tillbaka, Belgien och Italien i januari respek-
tive februari i ar. Andra lander sdsom USA,
Schweiz och Tyskland har haft indikationen
sedan flera ar tillbaka. | flera av dessa lan-
der omfattas dven vuxna av indikationen.

Nar skall Sverige komma ikapp?
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doi: 10.1097/MA0.0000000000001597. PMID:
29135879.

30byn et al.. De terugbetaling van hoorapparaten
en implantaten bij gehoorverlies. Health Services
Research (HSR). Brussel. 1Federaal Kenniscentrum
voor de Gezondheidszorg (KCE). 2020. KCE
Reports 333A. DOI: 10.57598/R333As.

"Sangen et al.. Longitudinal linguistic outcomes of
toddlers with congenital single-sided deafness-Six
with and twelve without cochlear implant and
nineteen normal hearing peers. Clin Otolaryngol.
2019 Jul;44(4):671-676. doi: 10.1111/coa.13347.
Epub 2019 May 16. PMID: 31006171

Arras et al. Assessment of receptive and expres-
sive language skills among young children with
prelingual single-sided deafness managed with
early cochlear implantation. JAMA Netw Open.
2021 Aug 2;4(8):¢2122591. doi: 10.1001/jama-
networkopen.2021.22591. PMID: 34432009;
PMCID: PMC8387851.

"Arras et al.. Longitudinal auditory data of children
with prelingual single-sided deafness managed
with early cochlear implantation. SciRep. 2022 Jun
7;12(1):9376. doi: 10.1038/541598-022-13247-5.
PMID: 35672363; PMCID: PMC9174487.

"7 Arras et al. Early cochlear implantation supports
narrative skills of children with prelingual single-
sided deafness. SciRep. 2023; 13, 17828. https:/
doi.org/10.1038/541598-023-45151-x

"8Benchetrit et al.. Cochlear Implantation in Children
With Single-Sided Deafness: A Systematic Review
and Meta-analysis. JAMA Otolaryngol Head
Neck Surg. 2021;147(1):58—69. doi:10.1001/ja-
maoto.2020.3852
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Tage, 18 ar:

I likhet med en véxande andel ungdo-
mar som hor med Cl dr Tage pa vag att
borja pa universitetet. Malet ar Lunds
universitet/Tekniska hogskolan (LTH)
och att bli civilingenjor. Det finns idag
en dkande erfarenhet av hur det kan
fungera att plugga pa hogskola och
hora med Cl. Tage kanner redan flera
ungdomar i Barnplantornas natverk
som studerar/har studerat pa univer-
sitetet och som han kan dela erfaren-
heter med.

Tage ar 18 ar. Nér han foddes diagnostise-
rades han med en grav horselnedsattning
bilateralt. Gransen for Cl-operation var da
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80 dB (denna grans har flyttats nedat ef-
terhand och &r idag 70 dB). Nér han var
fyra manader gammal fick han sina forsta
hérapparater. Nar Tage var 21 manader
fick han ett cochleaimplantat inopererat.
Han har fortsatt horapparat pa ena orat
och Cl p& motsatt Ora.

—Jag hér mycket battre ndr min hor-
apparat har uppdaterats sa den ar viktig
for mig.

Tage har dven hunnit med flera uppgra-
deringar av sin Cl-processor. De har blivit
mindre, fatt langre batteritid och mer och
mer avancerad teknik. Sedan 2019 hér Tage
med Nucleus 7 Cl-processor.

— Uppgraderingar ar alltid lite jobbigt i
borjan ndr man ska vanja sig vid nya ljud,
men jag vande mig snabbt. Nu fanns det

bluetooth, vilket gor att det ar lattare att
prata i telefon. Det har ocksa blivit lattare
for mig att ldra mig engelska.

Med en mamma som dr aktiv i bade
Barnplantorna Riks styrelse och ordférande
i Barnplantornas regionala organisation har
familjen fatt tillgang till viktig information
om till exempel ny teknik tidigt och kunnat
verka aktivt for att Tage har fatt tillgang
till uppdaterad teknik. Det galler bade upp-
gradering till ny processor samt nddvandig
horteknik (mikrofonsystem) i skolan. Inget
av detta hade varit sjalvklart utan pastot-
ningar fran drivande foraldrar. Dock har
tva drivande kommunala hérselpedagoger,

Anita Richmond och Sofie Bonnevier foljt
och stottat Tage genom dren i skolan. Han
ar en av flera elever i skolan i Lunds kom-
mun med en hérselnedsattning som har
vardefull hjalp av mikrofonsystem i klass-
rummet for att underlatta.

— Jag fick mikrofonsystem redan i ettan.
Mamma var aktiv och tjatade tills jag fick
det. Mamma var valinformerad.

Tage ar nojd med det stod han far nu pa
gymnasiet pa Polhemskolan i Lund.

— |vissa klassrum finns utéver ljudsystem
med hdgtalare och mikrofoner akustikplat-
tor pa vdggarna. Jag har valinformerade
och bra larare som lagger fram mikrofoner
och forbereder innan lektionen ska borja.
Jag sitter langst fram i klassrummet.

| ett reportage i Sydsvenska Dagbladet
om Tage poangterar hérselpedagog Sofie
Bonnevier hur viktigt det ar att hon och
hennes kollegor dker ut till skolorna regel-
bundet och kontrollerar att hortekniken
fungerar.

Genom alla reportage i Barnplantabladet
genom dren férsoker vi i Barnplantorna

visa att malgruppen barn/unga med hor-
selnedsattning/(dovhet) har férandrats och
fortsatter att férandras.

| Sydsvenska Dagbladet konstaterar
Sofie Bonnevier att barn som Tage som
tidigare skulle ha levt i en teckensprakig
varld, nukan gd i grundskolan pa hemorten
och att det fungerar jattebra.

Tage berattar sjalv att det ar viktigt att
andra pratar lugnt och artikulerar val till
honom.

— Skrik inte. Jag hér inte battre da utan
artikulera.

P& fritiden gar Tage pa Bild och film pa
Kulturskolan och i likhet med manga andra
ungdomar blir det mycket datorspel med
kompisar. Genom Barnplantornas familje-
lager har han, utéver hérande kompisar
hemma lart kanna andra jamnariga med
Cl. Nagra pluggar i Orebro. Tage menar att
han kanner en samhorighet bade med de
som har Cl och normalhérande kompisar.

Tage berattar att han garna vill jobba
ett ar innan han borjar plugga datatek-
nik vid LTH (Lunds Tekniska Hégskola)

borj nh"T' HEN ska vénja sig vid nya ljud,
men-jag-vande ‘mig snabbt."
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med malet att bli civilingenjor som pappa
Sven. Arbetsférmedlingen i Lund har kall-
lat alla med en funktionsnedsattning som
slutar gymnasiet i var till ett mote for att
informera om stdd och hjalpmedel. Vilka
mojligheter finns? Vad kan de hjalpa till
med? Hur fungerar det pad universite-
tet? Frdgorna ar manga. Vad positivt att
Arbetsférmedlingen &r pro-aktiva.

Fragorna dr ibland manga om hur det ar
att hora med Cl. Det Tage konstaterar ar
viktigt och borde vara vagledande i horsel-
habiliteringens std till familjer, barn och
ungdomar.

— Det ar viktigt for mig att inte anvanda
horselnedsattningen som en ursakt for att
inte prestera. Jag har traffat andra som
anvander det som en ursakt, men jag har
insett att jag kan géra det mesta som alla
andra kan. Det handlar om installning.

Med de kloka orden tackar jag Tage
och mamma Johanna fér en trevlig for-
middag.

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

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

Familjecentrerad

tidig intervention (FCTI)

Grunderna i FCTI r etablerade sedan lange
och anvands i olika interventioner (Moeller
etal,, 2016). Gemensam utgangspunkt ar
att etablera ett ndra samarbete mellan for-
aldrar och den som ar ansvarig fér FCTI.
Syftet ar att i dialog starka fordldrarna i
sin roll, exempelvis efter att de fatt reda
pa att deras barn har en horselnedsatt-
ning. En viktig malsattning &r att man lar
sig att kommunicera med sitt barn, oav-
sett vilket sprak som anvands i familjen.
Ett delmal &r att bli mer medveten om hur
man pratar med sitt barn och trdna sig pa
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att bli mer lyhérd fér barnets kommunika-
tiva och emotionella signaler. Det bidrar
till 6kad trygghet fér bade barn och vuxna
och att barnet samtidigt far goda forutsatt-
ningar att utveckla sprak, kommunikation,
lyssnande, och socioemotionell férmaga
(Moeller et al., 2016). Det ar essentiellt
inom FCTI att inkludera alla familjemed-
lemmar i processen. Det handlar inte bara
om att kommunicera med barnet utan dven
om att starka relationer i familjen.

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

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

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

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

Ord gor skillnad - ett

nationellt forskningsprogram

Under 2016 startade ett nationellt

forskningsprogram; Ord gor skillnad,

Karolinska Institutet, dar bland annat en

ny matmetod har anvants och utvarderats

i flera studier. Language ENvironment

Analysis (LENA) ar en objektiv matmetod

som kan estimera hur sma barns talspraks-

miljo ser ut under en hel dag i hemmamiljo

(www.lena.org). Forskningsprogrammet

bestar av fyra delar:

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

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

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

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

PEPP — utveckling av

ett nytt "startpaket” for

foraldrar till nyupptackta spadbarn
Preventive Education Program for
Parents (PEPP) &r utformat som ett fore-
byggande utbildningsprogram fér foraldrar
som nyss fatt besked att deras barn (0—6
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Socioemotionell Horsel och
utveckling lyssnande

Talspraks-
kommunikation

manader) har en mattlig till grav horsel-
nedsattning. Hypotesen ar att ett mycket
tidigt och ndra samarbete mellan féraldrar
och PEPP-handledare bidrar till att féraldrar
sjalva upplever att de blir starkta i sin for-
aldraroll, vilket i sin tur kan underlatta den
nya livssituationen. Samtidigt far de lara sig
hur de pa basta satt kan stddja sitt barns
tidiga talspraksutveckling. En viktig del i
PEPP dr att anvanda resultat fran LENA-
inspelningar i hemmet som motivator och
utgangspunkt for individuell handledning.

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

PEPP utgar fran tre utvecklingsdomaner:
1. socioemotionell utveckling

2. hérsel och lyssnande

3. talsprakskommunikation
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= Utvarderingshara delmali PEPP som bygger
pa evidens: Se tabell 1.

Hur gar det till

nar man ar med i PEPP?

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

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

| PEPP anvdnds tre olika satt att mata och

utvardera uppsatta mal:

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

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

PRE-PEPP-beddmning — innan
sjalva programmet startar. Bestaraven
forsta LENA-matning och videoinspel-
ning samt ifyllande av foraldraformular.

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

let mellan vardnadshavare och barn.

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

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

2. Korta videoinspelningar for diagnostisk
observation av PEPP-handledare och
samtal med foraldrar (t.ex. anvandning
av barnriktat tal och kvalitativa aspekter
av samspel).

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

| uppléggetingar dven att foraldrar far fylla
i frageformuldr, i samband med utvardering
pre- och post-PEPP. Och ddrefter sker en
uppféljning efter 6 manader, da man

(fran morgon till kvall).

1 Heltidsanvandning av hérteknik (horapparater och/eller horselimplantat)

Walker et al., 2015;
Persson, 2020

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

Quittner et al. 2013;
Kuhl, 2014

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

Lofkvist et al., 2022

5-6 | Vid behov reducera andel skarmtid och istéllet 0ka andel tid dd barnet ar ndra vuxna, vilket | Madigan et al., 2020;
visat sig gynna verbal kommunikation mellan barn med hdrselnedsattning och vuxna.

Lofkvist et al., 2022

dag 1.

7 Introducera bokldsning och sang som aktiviteter som ingar i barnets “vardagsrutiner”, fran | DesJardin et al., 2009;

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

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

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