Genterapi for att bota dova barn
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Ett nytt genterapiforsék som syftar till att hjalpa barn med svar

hérselnedsattning pa grund av en genetisk variation i OTOF-genen éar pa
vag att inféras. Upp till 18 barn under 18 ar fran Storbritannien, Spanien
och USA kommer att inkluderas i studien och féljas upp under fem ar.
Syftet med studien ar att utvardera om genterapi kan forbattra barnens
horselkvalitet i jamforelse med traditionella cochlea implantat.

Horselnedsattning som orsakas av variationer i OTOF-genen resulterar i att
harceller i innerdrat inte kan kommunicera korrekt med horselnerven, vilket leder
till svar horselnedsattning fran fédseln. Genterapin kommer att administreras
genom en injektion i drats snacka med hjalp av ett modifierat virus. Injektionen
forvantas bli en mer permanent l6sning for horselnedsattning jamfort med
traditionella horselhjalpmedel.

Barnen i studien kommer att fa genterapi i olika doser enligt en noggrann plan. Om
genterapin inte ar effektiv efter sex manader, kommer familjerna att ha mojlighet
att valja att operera cochlea implantat.

Studien stods av National Institute for Health and Care Researchs kliniska
forskningsavdelning och biomedicinska forskningsavdelning. Forskarna kommer att
f6lja barnen under en femarsperiod och férvantar sig att de forsta resultaten
kommer att offentligg6ras i februari nasta ar.

Professor Manohar Bance, chefsutredare for studien vid Cambridge University
Hospitals NHS Foundation Trust, sager att det ar viktigt att ingripa tidigt, eftersom
barns hjarnor utvecklas snabbt. Om genterapin ar framgangsrik fér behandling av
OTOF-relaterad horselnedsattning, kan den 0ppna dorren for behandling av andra
genetiska horselnedsattningar. | USA, Storbritannien, Tyskland, Frankrike, Spanien
och Italien tros omkring 20 000 personer ha en horselnedsattning orsakad av
OTOF-mutationer, vilket understryker behovet av framgangsrika
behandlingsalternativ. Samtidigt som man betonar att dovhet inte ar ett hinder for
vare sig prestation eller lycka.
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Latsasdov man med falskt pass
anhallen
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En man med ett misstankt falskt filippinskt pass stoppades pa Ninoy
Aquino International Airport (NAIA) i Filipinerna. Den misstankte,
identifierad som Sengaloun Phimpa, anlinde med ett AirAsia-flyg fran
Bangkok och havdade att han var dov.

Det var Cristine Niepes vid immigrationsmyndigheten som upptackte bedrageriet
och tog med Phimpas pass for kontroll i myndighetens laboratorium. Dar
upptacktes flera brister i passet och man kunde bekrafta att Phimpas pass var
falskt, inklusive en forfalskad immigrationsstampel och thailandskt visum.

Vid kontrollen misstankte immigrationsmyndigheten att Phimpa kanske latsades
vara dov for att undvika att prata filippinska. Phimpas nationalitet kunde inte
bekraftas pa plats men det finns en mojlighet att han ar thailandare. Om han visar
sig vara en utlandsk medborgare kommer han att sattas i forvar i avvaktan pa
utvisning.
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Vard for Dovidrottsspelen 2025
spikat
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Svenska Dovidrottsforbundet har officiellt meddelat via sin hemsida att
2025 ars Dévidrottsspel kommer att dga rum i Malmé och Lund under
Kristi himmelsfardshelgen den 29 maj - 1 juni. Spelen kommer att
arrangeras av SK Lundia och IK Scania i samarbete med Svenska
Dovidrottsforbundet.

Ar 2025 har IK Scania har 100-arsjubileum medan SK Lundia fyller 40 &r och de har
darfor beslutat om att fira gemensamt genom att vara vardar for DOvidrottsspelen
2025.

De preliminara SM-tavlingarna under spelen inkluderar bangolf, boule, bowling,
discgolf, futsal, golf, orientering och padel.

Ordforande for IK Scania, Emma Tietze, uttryckte sin gladje: "Vi ser fram emot att
valkomna idrottare fran hela Sverige for att delta i olika idrotter och skapa
oférgldomliga minnen tillsammans. Sa spara datumet, for vi ses 2025 i
Dovidrottspelen!”

Linda Ljunghager, ordforande for SK Lundia, delade sin entusiasm oOver
samarbetet: "Vi ser fram emot att arbeta hart for att géra Dovidrottsspelen 2025
fantastiskt.”

Huvuddelen av tavlingarna kommer att aga rum i Malmo, dar aven
Forbundsstamman och DoOvidrottsgalan planeras att aga rum. Svenska
Daovidrottsforbundet valkomnar samarbetet och ser fram emot evenemanget.

Forutom tavlingarna planeras workshop och forelasningar. Mer information om
tavlingsplatser, inbjudningar och logi kommer senare. SDI kommer att skapa en
egen undersida pa deras hemsida med information om Dovidrottsspelen och de
ska se over mojligheten till att gora direktanmalan via denna sida.

Mona Riis
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Teckenspraksskarmar pa
tagstationer i Storbritannien
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Det brittiska foretaget Chiltern Railways genomfor ett test dar de visar
aktuell passagerarinformation pa brittiskt teckensprak, BSL. Teknologin
testas nu vid fyra av deras storsta stationer; Banbury Station, London
Marylebone, Birmingham Moor Street och Leamington Spa.

Statistik fran Royal National Institute of Deaf People, RNID, uppskattar att det finns
over 150 000 BSL-anvandare i Storbritannien. Av dessa anvander 87 000 personer
BSL som modersmal eller forsta sprak och for en del av dem ar det darfor svart att
forsta textbaserad information.

Teckenspraksinformationen syns pa sarskilda skarmar som &r utrustade med
forprogrammerade standardmeddelanden och tidtabellsinformation. Dar kommer
det dven att ga att meddela kunder om viktig information vid ovéntade storningar.
Dessutom erbjuder skarmarna funktioner for att planera en resa och fa information
om fortsatta resor, inklusive lokala kartor och tagforbindelser. For att 6ka
anvandbarheten erbjuds aven en NFC-platta vid sidan av skarmen, en
narfaltskommunikation som mojliggér tradlos 6verféring av information till
kundernas telefoner eller enheter genom en enkel berdring.

Tillgdnglighets- och integrationschefen pa Chiltern Railways, Steve Scutt, betonar
vikten av att erbjuda stod under resor, sarskilt nar det uppstar stérningar pa tagen.
Genom att infora dessa skarmar hoppas de gora detta till ett standardférfarande
pa sina stationer och skapa en mer inkluderande reseupplevelse. Om provperioden
visar sig vara framgangsrik, har Chiltern Railways darfor planer pa att utoka
anvandningen av denna teknologi till fler stationer i hela sitt natverk for att
forbattra tillganglighet och inkludering for samtliga regioner.
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Fordjupning: Dovkompetens

24 oktober 2023
Stockholms Dovas Forening tillsammans med Dovas Kulturarv och Allmanna

arvsfonden har producerat atta informationsfilmer med dovtermer. Filmerna kan
ses med svensk undertext. Dévkompetens ar den femte av de atta dovtermerna.

Norsk demonstration for 100 %
tackning av alla tolkuppdrag

24 oktober 2023

Foto: Jenny Karlsson

Férra aret var det hela 10 300 tolkuppdrag som inte tédcktes av
tolktjansten i Norge. De nekade uppdragen var bland annat bestallningar
till brollop, forelasningar, jobbintervjuer, tentor, begravningar,
foraldramoten, politiska moten, fotbollstraningar, och tandlakartider. Nar
ingen teckensprakstolk finns leder det till att personer med nedsatt
hérsel inte kan kommunicera och paverka i samhéllet.

Detta ledde till en demonstration den 14 oktober for att uppmarksamma behovet
av en battre tolktjdnst och forbattrade arbetsvillkor for teckensprakstolkar.
Demonstranterna samlades pa Eidsvolls plats utanfér Stortinget i Oslo.
Programmet vid denna demonstration innehdll bland annat tal fran Norges
Dovforbund, NDF och Tolkene i Akademikerforbundet (en fackorganisation for
tolkar), berattelser fran de drabbade samt kulturella inslag.
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NDF kraver fyra atgarder; Infora ett rullande schema for tolktjansten for att tacka
behoven pa basta satt. Oka kapaciteten inom tolktjansten genom att anstélla fler
tolkar och tacka fler tolkuppdrag. Forbattra arbets- och lonevillkoren for
frilanstolkar sa att de kan stanna langre inom yrket och ta pa sig tolkuppdrag med
obekvama arbetstider som nattetid. Strdva mot att uppna 100% tackning av
tolkbehoven for alla déva och horselskadade teckensprakiga personer i landet.

Under de senaste 20 aren har organisationen av tolktjansten i Norge inte
utvecklats i takt med det okade behovet av specialistkunskap bland
teckensprakstolkar. Det finns brist pa tillgang till tolkar pa sjukhus, i skolor, hos
advokater, vid hogre utbildning bland annat. Dessutom finns det ett dkat behov av
teckensprakstolkning under kvallar och helger. De nekade tolkuppdragen har fatt
negativa konsekvenser for mojligheten att delta fullt ut i samhallet.

Flera utredningar mellan 2008 och 2018 har tydligt pekat pa behovet av
omorganisering hos tolktjansten men atgarder for att gora forbattringar har drojt.
Nyligen anstalldes tva seniorradgivare for tolktjansten vilket ar ett steg at ratt hall
men det ar inte tillrdckligt och det har tagit for lang tid, enligt NDF.
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Mamma vadjar om okat stod for
dova barn i Storbritannien
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Ros Hannam, en mamma till tva déva barn, har nu lanserat en kampanj

som en vadjan till folket i Wales for att oka stodet for dova barn i
Storbritannien. Kampanjen stods av National Deaf Children’s Society,
som uppmanar den walesiska regeringen att investera i specialutbildade
larare for dova.
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Dessa specialutbildade larare spelar en avgérande roll i att stodja sprak- och
kommunikationsutvecklingen hos déva barn genom att ge rad till familjer, besoka
dova barn i skolor och ge vagledning till larare i inkludering.

Antalet larare for dova i Wales har minskat avsevart sedan 2011, och en tredjedel
av dessa larare kommer att ga i pension de kommande tio aren. Ros, som sjalv ar
mamma till tva déva barn, betonar behovet av att starka lararkaren for déva och
gbra en langsiktig ekonomisk atagande for att aterstalla antalet larare till nivan
fran 2011.

Ros papekar att dova barn behdver kontinuerligt stéd, och menar att det
nuvarande stodet pa endast en timme i veckan ar otillrackligt. Ros dnskar aven
mer riktat stod for foraldrar till dova barn, sarskilt eftersom manga av dessa
foraldrar saknar erfarenhet av dévhet och behover vagledning.

Genom kampanjen hoppas Ros kunna ge dova barn mojligheten att utveckla sina
kommunikationsfardigheter fran tidig alder och fa det stéd de behdver i skolan for
att undvika att hamna efter sina kamrater. Hon uppmanar ocksa alla inom
utbildningsomradet att genomga utbildning i dovmedvetenhet for att kunna
erbjuda alla dova barn i Wales en likvardig utbildning.

National Deaf Children’s Society, som stoder kampanjen, sager att de uppmanar
till 0kat samarbete mellan dem och lokala myndigheter samt den walesiska
regeringen for att oka antalet kvalificerade larare for dova i Wales. Detta ar
avgorande for att sakerstalla att dova barn far det stod de behover for att lyckas.
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Antligen rattvisa for misshandlade
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Under aren 2005 till 2016 har elva déva och horselskadade barn i aldern 5

till 17 ar vid den religiésa institutionen fér déva barn, Antonio Provolo i
Mendoza, Argentina, blivit misshandlade och utnyttjade. Misshandeln och
utnyttjandet utférdes av bland annat en tradgardsmastare som jobbade
pa institutionen.

De flesta av de drabbade barnen kom fran ekonomiskt utsatta familjer och hade
blivit lamnade som elever vid institutionen. Praster och anstallda vid institutionen
hade rekryterat barnen genom en falsk kampanj om att det var en institution dar
de undervisade i talat sprak och avvisade teckenspraket. Barnens foraldrar
lockades av kampanjen och det resulterade i att barnen pa institutionen inte fick
kommunicera pa teckensprak.

Ett av offren kom till institutionen nar han var atta ar. Enligt hans berattelse blev
han valdtagen minst atta ganger medan han var pa institutionen. Han sa att han
blev valdtagen och misshandlad av tradgardsmastaren och av en annan person
som arbetat tidigare pa institutionen. Han berattade ocksa att efter att ha blivit
misshandlad fick han s& manga skador att nagra praster och anstéllda tog honom
till en ldkare utanfor institutionen for att bli undersokt. Darefter bjéd de honom pa
en hamburgare och pommes frites.

Fallet nadde Hogsta domstolen genom en 6verklagan fran tradgardsmastarens
advokat. Hogsta domstolen avvisade dock dverklagandet och bekraftade darmed
domen. Trédgardsmastaren ar nu domd till 18 ars fangelse.
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Dovas dag 2024
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Sveriges Dévas Riksforbundet, SDR, har nu gjort ett uttalande pa sociala

medierna om att Dovas Dag 2024 nu ar spikat.

Teckenrapport har tidigare berattat i sin nyhet om Dovas Dag 2023 i Malmaé. |
nyheten togs det upp att det fortfarande inte var klart vilken dovforening som ska
arrangera Dovas Dag 2024.

| sociala medierna har SDR nu berattat att Dovas dag 2024 blir av och att det ska
ske den 13-15 september. Evenemanget kommer att arrangeras av Stockholms
D6vas Forening, SDF. Dovas Dag kommer att genomforas ute pa havet, pa en
batkryssning.

2018 var senaste gangen som SDF anordnade Ddvas dag och aven da skedde det
pa en batkryssning, med baten Silja Serenade, som blev en succé.

Mer information om flytande Dovas Dag 2024 kommer framover i Dovas dags
hemsida.
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Forskare ska studera hembaserat
stod for dova barn i Sydafrika
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I Sydafrika ska ett forskningsprojekt, finansierat av Storbritanniens

Medical Research Council, studera ett hembaserat program for tidiga
insatser for déova barn under sex ar. Studien ar ett samarbete mellan


https://teckenrapport.se/dovas-dag-2024/
mailto:nyheter@teckenbro.com
https://teckenrapport.se/forskare-ska-studera-hembaserat-stod-for-dova-barn-i-sydafrika/
https://teckenrapport.se/forskare-ska-studera-hembaserat-stod-for-dova-barn-i-sydafrika/

University of the Witwatersrand’s Center for Deaf Studies och University
of Manchester’s program for social forskning med dova manniskor. |
studien kommer forskarna att analysera hur det hembaserade
programmet paverkar de déva barnens utveckling.

| Sydafrika fods cirka 6 000 d6va barn varje ar, men bristen pa universell
horselscreening for nyfodda har lett till att medeldldern for att fa en diagnos med
horselnedsattning ar 28 manader. Det rader ocksa brist pa data om ddva barns
utveckling och effekterna av tidiga insatser, liksom brist pa tidiga atgardsprogram
for tidig barndomsutveckling. Detta forskningsprojekt kan bidra till att forbattra
stodet for dova spadbarn och barn i Sydafrika och minska forseningar i deras
utveckling.

De hembaserade programmen syftar till att hjalpa familjer med ddva och
horselskadade barn, genom tidiga atgarder och tidigt familjestdd. | projektet
kommer forskarna att utforska effekterna av programmen samt identifiera faktorer
som kan minska dessa effekter. Malet ar att forskningen ska ge data om
utvecklingen av dova barn i Sydafrika, som i sin tur kan anvandas for att paverka
de nationella standarderna for tidig inlarning och utveckling. Dessutom kommer
forskarna att anpassa bedémningsverktyg efter malgruppens behov samt ta fram
en standardiserad version av South African Sign Language (SASL).
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