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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 &r longitudinella



och med ett rejalt underlag och inte
“forskning” som endast bekrdftar 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 vdgledande 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 &ven
HA-barn) under manga ar. Longitudinella
kohort-studier borde intressera alla!

Vad visar studierna? Vikten av tidig
implantation dr 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 ar
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 CI-
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 drs dlder, 61
varimplanterade mellan 13 och 18 manaders
alder, 66 mellan 19 och 24 manaders alder
och 125 efter barnens andra fddelsedag.
Hela 81 procent av barnen i férsta gruppen
(implanterade under ett ars dlder) var alder-
sadekvata pa en lang rad sprakliga tester vid
skolstart. For 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: Hérselhabiliteringen i regio-
nerna bor se over sitt utvecklingsarbete.
Interventionen bér vara i fas med Cl-
klinikernas arbete samt teknisk utveckling
av horselteknik.

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 pd sambandet
mellan resultaten fér 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
lds- och skrivfardigheter samt en aldersa-
dekvat spraklig formaga. Viktiga parame-
trar for maluppfyllelse i skolan.

Forskningens slutsatser

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

e erhdller Cl fore 12 manaders dlder.

e anvander sina Cl-apparater all vaken tid.
* exponeras for en rik talspraklig milj6.

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 nér 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 1ang tid i myndighets-Sverige.
Det kan enligt Barnplantorna handla om
byrakrati, dogmatiska synsatt om tecken-
sprak och dova samt ren ovilja till férand-
ring. Allt pa bekostnad av barnens mdjlig-
heter att bli vuxna samhallsbarare.

| 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 mojligheter. 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 féreldsare 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.

 Forse dig sjalv med kunskap.

Nar det galler yrkesverksamma inom omra-
det barn/unga med hdrselnedsattning bor
allaldsa boken “Thirty Million Words” av dr.
Dana Suskind. Den handlar om hur mam-
mor i socioekonomiskt belastade omraden
vagleds i att bli goda sprakmodeller fér sina
barn och darmed starks de i sitt féraldraskap
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; l’i for dag’éns barn
ned dovhet eller grav

fSattning
adekvat horsel-/och talsprak.”

samtidigt som barnen utokar sitt ordforrad
och ar battre rustade infér skolstart.

| Sverige ar det alltfér manga barn med
utomeuropeiskt ursprung som blir icke-
anvandare av sina Cl, spraksvaga pa alla
sina sprak samt |8per 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 vl 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

att utveckla
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