Y e
Foto: Karim Hatoufn -

g

ORDFORANDEN HAR ORDET

Olika synsatt inom
dov-/horselomradet krockar!

Sedan tidigt 1990-tal har polarisering-
eninom dov-/hérselomradet avseende
framforallt barn med horselnedsatt-
ning vackt kdanslomassiga reaktioner.
Det handlade framforallt om méjlig-
heten for déva barn att utveckla hor-
sel och tala med CI. Detta minimerar
rekryteringen till det sa kallade dév-
samhallet. Man skulle kunna tro att Cl
pa barn skulle vdlkomnas med dppna
armar av dova eftersom det ger dagens
dova barn helt andra mdéjligheter till
utbildning och arbete i vart gemen-
samma samhalle.

Tyvarr ser i varje fall inte deafhood-rorelsen
dessa mojligheter. De tycks mer se det som
de beskriver som "horselnormen”, det vill
sdga majoritetssamhallet som en form av
fortryck av dova. Aldrig har det varit vikti-
gare att interventionsteam férser foraldrar
med evidensbaserad individuell information
och dessutom informerar om konsekvenser
avolikaval. De senaste artiondena har inter-
ventionsteamen istallet forsokt att utifran
diplomati inte férarga nagon, val medvetna
om vilka aggressioner nyfdddhetsscreening,
AVT (Auditory Verbal Therapy) samt till ex-
empel féresprakandet av heltidsanvandning
av horapparat/Cl vacker.

Nar Barnplantornas digitala nyhetsbrev in-
formerade om att interventionsteamen bér
presentera ett evidenshaserat smérgasbord
av verktyg som de ska erbjuda information
till familj med barn med hérselnedsatt-
ning, sa blev det omedelbart foremal for
diskussioner i sociala medier. Vad var det
som var kontroversiellt? Ingredienser pa
"smorgasbordet” som ndmndes var mater-
nal sensitivity, horhjdlpmedelsanpassning,
HA-/Cl-anvandning, kommunikation, sprak
och sprakutveckling, bebiskommunikation,
Theory of Mind samt social kognition. En rad
olika tolkningar gjordes. Den egna fantasin

eller forforstaelsen varderade “ingredien- =
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serna”. Sociala medier svammade Over av

aggressioner (inte fran horselvard men val

fran representanter fran dévsamhallet). Vi

papekade att horselvard/interventionsteam

bor tydliggora grunderna, det vill sdga ned-

an vedertagna samband for fordldrarna:

e Maternal sensitivity — kommunika-
tion — utveckling.

* Kommunikation — horsel-/sprakkogni-
tionsutveckling

e Sprak — Theory of Mind (ToM).

e Theory of Mind — social kognition — emo-
tionell utveckling.

Det borde vara sjalvklar kunskap. Inter-
ventionsteamen har ett stort ansvar i att
bedriva evidensbaserad information till for-
aldrar samt dessutom informera om kon-
sekvenser av olika val. Det kan handla om
nyttan av en rik kommunikation med sitt
barn pa foraldrars modersmal, men dven
vilka konsekvenserna kan bliom barnet inte
snabbt blir heltidsanvandare av sin hérap-
parat/Cl.

Det ar dags att hérselvard gér upp med
det forflutna!

Barnplanta-foraldrar ar
synnerligen uppdaterade
Manga foraldrar till barn med horselned-
sattning ar synnerligen uppdaterade med
information. De medlemsféraldrar som
finns inom Barnplantornas organisation
har genom er6vrande av kunskap vid
Barnplantornas kurser, konferenser och
sommarlager blivit den (tyvarr) nddvandiga
murbracka som banar vag for forandring
utifran bred evidens rérande barnens behov
och forutsattningar. Vikan idag urskilja tva
grupper (som visserligen kan delas in i yt-
terligare grupper) namligen:

* Barn med horselnedsattning/dovhet till
horande fordldrar med auditivt sprak
som modersmal (oftast svenska men
inte alltid).

* Barn med horselnedsattning/ddvhet till
foraldrar med dévhet/horselnedsattning
och teckensprak som modersmal.

Barn som inte har majligheter att utéva
ett sprak kommer naturligtvis inte heller
att utveckla ett flytande sprak vare sig det
ar teckensprak, kinesiska, tyska etc. Det
handlar om motivation och behov. Det
handlar inte om ndgon vardering av olika
sprak utan vilka sprak du exponeras for.
Tvasprakiga barn med CI/HA (tal, tecken-
sprak) kommer vi att finna i gruppen dar
foraldrars modersmal ar teckensprak. | den
forsta gruppen dar foraldrars modersmal
ar ett auditivt sprak (svenska m.fl.) ar inte
fullstandigt teckensprak en sjalvklarhet.
Detta ger med jamna mellanrum upphov
till massor av kanslor i sociala medier. Det
ar beklagligt.

Vid diskussioner pa Facebook foregdende
vecka uttryckte en foralder i Barnplantornas
styrelse sig valdigt klokt. Hon sa utifran de
argument som manga moter, det vill sdga
“teckensprak starker sprakinlarning for
barn” och “sprak starker varandra”, att:

“Jo, sd ar det ju. Kan bara halla med. Men
det galler ju hrande barn inte barn med Cl.

Vi har en skyldighet att ta beslut med
bdasta och mesta mdjliga informationsun-
derlag. Och da mdste rén och kunskap om
hjarnans mojligheter och begransningar
tas med i den kalkylen. Ett barn som fatt
Cl behdver sa att sdga en ljud- och tal-
sprakdusch. Ett nytt sinne ska etablera sig.
Hjérnan och horselnerven ska hitta strate-
gier och vagar for att ta emot, processa
och tolka dessa nya signaler. Hjarnan har
sina begransningar och hansyn behdver tas
till det faktum att det ocksa finns ett tids-
fonster for dess plasticitet — mdjlighet att
férdndra sig och skapa nya sétt att fungera.

Initialt &r det vettigt att koncentrera sig
pa att utmana detta nya artificiella sinne.
Sen, nar auditiva strategier ar mer etable-
rade, nar sinnet ar etablerat, da finns det
mer utrymme for visuell kommunikation.
Men till att b6rja med (under de férsta aren)
ar det rimligare att fdlja upp operationen
och pakopplingen med en ordentlig inter-
vention med ljud och talat sprak.”

Det ar beklagligt att 2016 nddgas upprepa
(utan vardering av nagot sprak) att barn
som inte har nagon hérsel, eller barn med
horselnedsattning som av olika skal inte
anvander sin horsel, inte kommer att ut-
veckla ndgon mognad av hérselsinnet. Hos
dessa barn ar det i forsta hand synsinnet
som konkurrerar ut horselbarkens mognad
(se vidare information fran forskare som
t.ex. Anu Sharma). For de barnen ar ett
visuellt sprak A och O. Det handlar om att
erbjuda barn rikt sprak och rika méjligheter
att utveckla sprak. Sa lange aktorer blandar
ihop méjligheter till sprakutveckling, obe-
roende om det galler auditivt sprak eller
visuellt sprak, har neurologiska aspekter
pa sprakutveckling fullstandigt dsidosatts.

Horselvarden, Cl-behandlande sjukhus-
en, SPSM (Specialpedagogiska Skolmynd-
igheten) med flera aktdrer har en fortsatt
stor uppgift for barnens skull. Tiden &r for
lange sedan borta nar enskilda forskar-
rapporter eller studier kunde bekrafta kul-
turella eller ideologiska synsatt och vara
vagledande for horselvardens, forskolas
och skolas utvecklande arbete gdllande
barn med dovhet/horselnedsattning. Idag
finns det omfattande klinisk erfarenhet vid
Cl-klinikerna nationellt och internationellt.
Longitudinella forskningsstudier, kvanti-
tativa sdval som kvalitativa studier och
fallstudier globalt maste fortsatta for att
spegla utvecklingen. Klinisk erfarenhet pa
100000-tals individer med olika horhjalp-
medel samt forskning visar vagen i ett pa-
gaende utvecklingsarbete. Det &r dags for
professionella att satta ned foten!

Barnplantorna efterlyser fortfarande
nationella riktlinjer inom interventions-
verksamheterna i Sverige anpassade efter
barns individuella behov och forutsattning-
ar antingen det handlar om talsprak eller
teckensprak. Riktlinjer ska anpassas efter
evidens och kliniska erfarenheter och inte
kulturella aspekter. ®
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