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[MKommunikationssjukdomar, dvs hor-
sel- och/eller talrubbningar, sprakpro-
blem med forsimrad kommunikation
som f6ljd, har varit och &r ett lagpriorite-
rat samhallsomrade: splittrat, e¢j spekta-
kuldrt och utan huvudman, varf6ér ut-
vecklingen till stor del har fatt d4ga rum
genom frivilliga insatser [1-3] utanfor
traditionella sjukvards- och vetenskapli-
ga strukturer och med externa sponsorer.

Tvéarvetenskapliga insatser har varit
epokgorande, t ex pionjdrarbetet mellan
Soédersjukhusets horselklinik, Kungliga
Tekniska Hogskolans institution for tal,
musik och horsel samt institutionen for
lingvistik, Stockholms universitet [4].
Detta mdjliggjorde 1984 den forsta ope-
rationen i Sverige av »ddva« genom
kokleaimplantat (CI), baserat pa ett brett
socialmedicinskt samarbete med Hor-
selfrimjandet i Stockholm, vilket efter
hand utvecklades till en social och medi-
cinsk »institution« med bl a »Plantafor-
eningen« fOr personer som genomgatt
operationen.

Trots intensiva forsok sedan mitten
av 1980-talet har 6vergripande samarbe-
te haft svart att vinna acceptans. Inom
Karolinska institutet inrdttades 1999
Institutet for horsel- och kommunika-
tionsforskning (IHK) for att samordna
insatserna [5]. Under ar 2000 diskutera-
de olika intressenter savil problem som
framtidsperspektiv med preventiva och
terapeutiska strategier, genterapi, stam-
cellsbehandling etc [6-9].

Medialt intresse, psykologiska faktorer
Ar 1996 diskuterade journalisten Katari-
na Oskarsson [10] de psykologiska fak-
torerna bakom omradets 1dga prioriter-
ing: »nya kunskaper accepteras ej utan
samspel mellan alla relevanta parter«.
13/1993 av IFHOH Journal (utges av
International Federation of Hard of
Hearing People) ges manga hipnads-
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viackande exempel pa sadana reaktioner
och motstdnd. I USA har t ex koklea-
implantat liknats vid »invasionen av
Kuwait« och i Sverige med »att sla in en
spik i TV-apparaten«. I Frankrike maste
polisen skingra demonstranter utanfor
en klinik i Lyon som utforde CI-opera-
tioner. En grupp i USA krévde nyligen
till och med avldgsnande av inopererade
kokleaimplantat [11].

Situationen har successivt forbitt-
rats, men sadana attityder forekommer
alltjamt, vilket sjilvfallet har forsvarat
arbetet. [ Sverige kridvdes t ex fem ars ar-
bete for att starta »Global Ear Care«
[12]. IMPACT Foundation [13], som i
13 lander arbetar med savil 6gon, dron
som ortopedi, konstaterar att »ear care«
ligger 50 ar efter »eye care«.

Internationellt samarbete

For svenskt vidkommande finns i Stock-
holm ett informellt nitverk, i vilket bl a
artikelforfattarna ingar, med erfarenhet
av samarbetsprogram for kokleaim-
plantat och Global Ear Care, och fortfa-
rande med verksamhet i Baltikum.

Professor R Ruben, Albert Einstein
College of Medicine, New York, analy-
serade [14] de allvarliga socialmedi-
cinska och ekonomiska konsekvenserna
av kommunikationssjukdomarna och
fann en cirka 3-procentig BNP-forlust i
USA genom de stora gruppernas utan-
forstdende. Han konkluderade att kom-
mununikationssjukdomarna &r: »a ma-
jor public health challenge for the 21st
century«.

International Federation of Oto-Rhi-
no-Laryngological Societies (IFOS) och
WHO 6verenskom 2000 [15] att priori-
tera omradet. Detta har aktualiserat
Stockholmsnéitverkets atgirdsprogram
for att etablera ett virtuellt kompetens-
center for kommunikationssjukdomar.

Verksamhetsomrade och malséttning

Centrets verksamhetsomrade &r tankt att

vara bl a:

1. aktivinteraktion med kunskapsutbyte,

2. kommunikationsvetenskap och kom-
munikationssjukdomar: kan bli en
kompletterande subspecialitet till
basspecialiteterna otologi (ORL) och
horsel-/talteknologi, vilket dr aktuellt
bl a genom den pagdende dversynen
av antalet medicinska specialiteter,

3. socialt: ett pilotprojekt for ett funk-
tionellt handikapp,

4. vetenskapligt: i kontakten mellan oli-
ka discipliner genereras ny kunskap.
Malséttningen bor vara att pa evi-

densbaserad grund, och med primérvar-
den som en part, utveckla en vardplan
for att kunna identifiera alla individer
med kommunikationsproblem och ge-
nom olika insatser forhindra uppkoms-
ten av en »ny underklass« (en mahdnda
drastisk formulering som ibland miss-
forstatts, men som &r relevant enligt in-
ternationell expertis).

Forslaget har vickt positivt interna-
tionellt gensvar. Vart atgirdsprogram
kommer saledes att anvdndas som refe-
rens i [IFOS och WHOs samarbete for t ex
nationella program. Forslaget har beskri-
vits som ett pionjarprojekt, t ex »This
structure needs to be replicated through-
out the world« (R Ruben, New York,
pers medd, aug 2001), och »This project
can become a relevant example to be fol-
lowed within other regions« [16].
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