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Hor ditt barn i skolan?

Stdérande bakgrundsljud och langa avstand gor det ofta svart for barn med
nedsatt horsel att hora vad larare och klasskompisar sager.

Med Phonaks skolsystem Roger™ f&r skola och utbildning, kan eleverna
delta aktivt i bade diskussioner och grupparbeten.

Lds mer om vad vi kan gora for ditt barn pd www.phonak.se

info.halmstad@phonak.com | 035-260 16 00
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Medlem i Barnplantorna

| egenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2018 ar 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stddmedlemsavgiften ar 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
bankgiro: 868-4052. Ar du féralder till barn med Cl, hérapparat eller Baha mark
talongen "foralder”. Ar du stodmedlem mark talongen “stddmedlem”. Glém inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan &ven registrera dig som
medlem eller stddmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T/4-sidaisatsytan: . ... ... 5000:—
1/2-sida, utfallande: ... ... . 9000:-
11-sida, utfallande: . . . ... 16000:—
Mittuppslag, utfallande: . ............... ... 24000:—

Fler annonsstorlekar finns, kontakta Barnplantorna fér mer information eller
hamta foldern med priser och annonsstorlekar pa www.barnplantorna.se.
(Barnplantorna &r inte momspliktiga.)

Utgivningsplan
Maj 2018, november 2018
Manusstopp: 15 april 2018, 15 oktober 2018

Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat
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Mer resurser kravs for Cl-behandling

Behandling med cochleaimplantat ar en
livslang behandling initierad av sjukvarden i
samband med diagnosen dévhet/grav hérsel-
nedsattning.

Ett Clbestarav en inre inopererad del samt
en yttre ljudprocessor. Ljudprocessorn behé-
ver bytas ut vart femte ar for att optimera
funktionen iimplantatet och darmed optimera
hérseln for anvandaren. Hr du med Cl &r du
ddrmed patient i sjukvarden under hela din
livstid. Det ar dags att landstingen jamfor
kostnader for andra medicinska behandlingar
med kostnaderna for Cl (uppgradering av ljud-
processor, reimplantation, service). Las mer
pa sidan 8.
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ORDFORANDEN HAR ORDET

"Horselvardschefer
kan naturligtvis inte
fortsatta att sta pa
perrongen och titta
pa nar Kunskapstaget
rusar forbi i
expressfart!”

Phonaks konferens - horselvardens
chefer lyste med sin franvaro

Manga som jag méter pa olika resor, kon-
ferenser, kurser och moten fragar “hur
manga resdagar har du egentligen?”.
Vilken bra frdga, men jag har inget svar pa
det eftersom jag valjer att inte rakna dem.
Mitt arbete handlar fortsatt om att sprida
kunskap, natverka samt vara inlyssnande.

Phonaks barnkonferens i Stockholm i
oktober, Phonak Pediatric Phorum, var ett
tillfalle att ndtverka samt lyssna pa vilka
fragor som engagerade deltagarna (till
stora delar special- och horselpedagoger)
och hur de tolkar kunskap de tar emot.
Manga ar vetgirigt pa Kunskapstaget fram-
at, flera har ocksa en stor portion “grit”
(javla anamma/ihardighet) i sitt arbete.
Det behévs da en del fortfarande &r fast
i frdgan om teckensprak till alla och det

vikande elevantalet i specialskolan som gér
att det ar viktigt att “rekrytera” barn dit.
Det ar sorgligt. Det handlar om att personal
i samma verksamhet kanske till och med
motarbetar varandra.

Grit behovs till alla!

Det &r inte bara 6nskvart att professionella
skaffar sig grit! Hur jobbar familjeinterven-
tion med att forse barn och ungdomar med
horselnedsattning med grit? Ingen person
med horselnedsattning ar sin funktions-
nedsattning. Alla ar individer med en rad
egenskaper, bade positiva och negativa.
Positiva egenskaper och styrkor ska ut-
vecklas for att kompensera fér svagheter.
Hur medvetandegodrs detta hos individen?
Jobbar familjeintervention identitetsstar-

kande utifran ett "horselskadeperspek-
tiv" eller individstarkande? Hur vagleds
(“coachas”) familjer och barn? Presenterar
familjeinterventionsteamen konsekvenser
av olika val (sprak, forskola/skola)? Ja, alla
val har konsekvenser! Lange har vi hort
“vi jobbar pa foraldrarnas uppdrag”, men
interventionsteamen ska naturligtvis arbeta
utifran barns basta med perspektivet evi-
densbaserad intervention. Fragan blir da:
varfor lyste horselvardschefer med
sin franvaro under Phonak Pediatric
Phorum?

Utveckling av
evidensbaserad intervention
Det dr besvdrande for alla landsting i

Sverige att hordselvardschefer standigt =
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lyser med sin franvaro pa konferenser, nar
utveckling inom horselomradet, kogni-
tion, neurovetenskap, specialpedagogik,
horsel- och sprakutvecklande arbetssatt
qar rasande fort FRAMAT. Hur ska hor-
selvardschefer kunna bedriva ett aktivt
utvecklings- och férandringsarbete utan
ny kunskap? Horselvardschefer kan natur-
ligtvis inte fortsatta att sta pa perrongen
och titta pa nar Kunskapstaget rusar forbi
i expressfart!

Brist pa evidensbaserad
intervention inom horselomradet
Konferensens basta anférande héll Ulrika
Lofkvist, verksam i bade Norge och Sverige
men boende i Oslo. Hon presenterade ett
barncentrerat perspektiv pa evidensbase-
rad intervention, som hon menade saknas
i Norden. Jag delar hennes uppfattning.
| Barnplantorna ar vi stolta éver att hon
sitter med i programkommittén for NCFIE
2018 (konferens i Goteborg den 1-2 ok-
tober 2018).

Ulrika utmanade konstaterande att
horselscreening ar fullt utbyggt i Norden,
men det ar tveksamt om vi gor uppfélj-
ningar samt anvander den evidens som
finns. Hon presenterade indikationer pa
utveckling som:

e 2001 fanns en habiliteringslogoped
i Stockholm, men 2017 finns det fem
stycken.

e 80 professionella har fram till dags dato
gatt den ettariga AVT-utbildningen
(Auditory Verbal Therapy).

e Ett storre testmaterial finns idag for att
testa barn.

Men anda sa hopar sig frdgorna huruvida

tex:

e |dentifierar vi alla barn som fods med
olika typer och grader av horselnedsatt-
ning och tillrackligt tidigt?

* Hurtidigt sker diagnostisering av horsel-
nedsattning pa nationell/nordisk basis?

e Kan fordldrar valja bland olika interven-
tionsformer oberoende av var man bor?

e Erbjuds tidig familjecentrerad interven-
tion tillrdckligt ofta och lange?

e Utvarderas idag till exempel “ospeci-
ficerad tidig intervention”, AVT m.m.,
fore och efter interventionen och i sa
fall hur?

Ulrika konstaterade att vi inte ndr malet
fullt ut. Vi i Barnplantorna delar samma
frustration. Tidigt 2000-tal Cl-opererades
barn vid tva till tre ars alder. Idag 2017 ClI-
opereras bebisar vid fem manaders alder.
Det kraver andra arbetssatt.

— Det racker inte att vi vet vad som ar
bast utan att vi agerar, konstaterar Ulrika!

Sa basta horselvardschefer, populatio-
nen barn med hérselnedsattning paverkar
arbetssatten. Vi har nyféddhetsscreening,
tidig bilateral Cl-behandling, tidig hérap-
paratanpassning och en majoritet barn
inkluderade i “vanlig” forskola med eller
utan stdd. Hur verkar ni for att merparten
av dessa barn ska ta plats i majoritetssam-
hallet?

Det varinte manga i publiken som visste
vad Ulrika syftade pa med begreppet 7-3-6.
Om fa visste det pa konferensen torde det
vara okant for horselvardschefer! Det hand-
lar om att:

e Fore 1 manads alder ska barn screenas,

o fore 3 manaders alder ska horseldiag-
nosen vara klar,

e fore 6 manaders alder ska hérapparater
vara anpassade och en plan finnas for
familjeintervention.

Detta har ldnge varit vedertaget internatio-
nellt. Relativt nytt &r emellertid att 7-3-6
nu ersatts av 7-2-3 (Yoshinaga 2016, fo-
relasare pa NCFIE 2014 i Stockholm).
UTVECKLING!

Vi i Barnplantorna kan bara konstatera
att Sverige tycks fortsatt ha en ojamlik hor-

selvard. Vi vet att fordldrar inte far samma
tillbud. Nationella riktlinjer tycks saknas.

Birgitta Sahlén konstaterade

att alla barn inte har grit!
Barnplantorna har lange i ordférandes
Nyhetsbrev diskuterat grit samt statiskt
och dynamiskt mindset. Viktig kunskap for
foraldrar, barn/ungdomar, forskola/skola
och familjeinterventionsverksamheterna.
Darfor var det extra gladjande att en av
forelasarna, Birgitta Sahlén verksam vid
Lunds universitet (institutionen for logopedi
och foniatri), konstaterade att:

— Det ar inte alltid de mest begdvade
barnen i klassen som har grit.

Detta ligger helt i linje med Angela
Duckworths teser, amerikansk forskare som
undersokt vad som far oss att inte ge upp.
Lds med férdel hennes bok “Grit — konsten
att inte ge upp”. Kanske en viktig bok for
horselvardschefer i hur familjer och barn/
ungdomar med hérselnedsattning ska
coachas. Jag kan bara konstatera att au-
diogrammet, grad av horselnedsattning el-
ler socioekonomisk familjestatus inte alltid
ar vagledande.

Optimal hérapparatanpassning,
hur viktigt ar det?
Michael Waloszek fran Phonak, audiolog
stationerad i Australien férmedlade viktig
kunskap om hur vasentligt valanpassade
horapparater ar for att optimera utveck-
lingen pd individbasis.

| San Fransisco pa Cl-konferensen i
somras diskuterades hur viktigt anvand-
ningsgraden ar for horsel- och talspraks-
utveckling. En undersékning visade att
anvandningsgrad ar lagre vid en till tre drs
alder jamfort med dver nio drs dlder. Det
har ar naturligtvis forédande fér horsel- och
talspraksutveckling. Gallande Cl ser vi det
fortfarande, det vill sdga professionellas
eller vardnadshavares ideologiska synsatt
pa teckensprak och sedan tal. Idag finns

evidens for att den metoden har ideolo-
giska fortecken.

Numera finns sa kallade data-login pa
bade horapparater och Cl-processorer.
Utifran det kan samtal med féraldrar be-
drivas hur barnets utveckling ska optime-
ras. Kan sedan data-login kombineras med
LENA (Language Environment Analysis; for
mer information se www.lena.org), sa har
vi kommit 18ngt i konstruktiva samtal utan
ideologiska fortecken (huruvida barnet till-
hor ett folkslag eller €j), vardnadshavare
och interventionsteam.
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Att diagnostisera barn med ytterligare di-
agnoser utéver hérselnedsattning far aldrig
anvandas pa grund av bristande kunskap
och €] heller som ursékt fér 1dg anvand-
ningsgrad och/eller 1ag exponering fér
horsel och tal. Utvardering utifran evidens
ar ett maste!

Tack Phonak for en intressant konferens! @

Ann-Charlotte Gyllenram
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"Hur ska
horselvardschefer
kunna bedriva

ett aktivt
utvecklings- och
forandringsarbete
utan ny kunskap?”
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Sjukvarden sviker
patienter med CI!

Cochleaimplantatbehandling av dva/gravt
horselskadade ar en av de storsta medi-
cinteknologiska landvinningarna i modern
tid att aterskapa ett sinne. Nar sjukvarden
behandlar barn/vuxna med Cl initieras
sjukvardens livslanga ansvar for patienten.

For barn handlar det om att utveckla hér-
sel och talsprak, ga i férskola och skola pa
hemorten samt erbjudas helt andra mojlig-
heter att ta plats i vart gemensamma sam-
halle som vuxna, det vill sdga att skaffa en
utbildning, arbete och leva ett aktivt liv. Idag
hér och talar déva barn med Cl i telefon!
Anda. .. Hor dumed hjélp av Cl gér du basti
attbosétta dig utanfér storstadslandstingen
Vastra Gotaland, Skane och Stockholm.

I samband med en Cl-operation har den
livsldnga kostnadseffektiva behandlingen
initierats. Halso- och sjukvarden har ett
livslangt patientansvar for:

e Uppgradering till ny Cl-teknik kon-
tinuerligt. Ingen patient (barn, vuxna)
amnar vara néjd med 15-20 dr gamla
Cl-apparater (processorer) bakom orat
nar den tekniska utvecklingen revolu-
tionerar inom fler och fler omraden.
Uppgradering ar en del i specialistsjuk-
varden/behandlingen vid ONH/avdel-
ningen for cochleaimplantat .

e Service/injustering av det inre im-
plantatet samt de yttre Cl-processorerna
bakom orat. Service/injustering ar en del
i specialistsjukvarden/behandlingen vid
ONH/avdelningen for cochleaimplantat .

e Reimplantationer (uppskattningsvis
2-3 ganger under patientens livstid) ar
en del i den livslanga specialistsjukvar-
den vid ONH/avdelningen for Cl.

Har du CI ar du patient pa livstid
och beroende av sjukvarden!

Just nu menar till exempel landstinget i
Vastra Gotaland att barn och vuxna i 15—

20 ar ska ha samma Cl-processorer bakom
éronen kopplade till de inre implantaten
trots teknisk utveckling inom digitalisering,
ljudddmpning i bullriga miljer samt tradlos
streaming i en rad sammanhang som ger
dova barn med Cl likartade méjligheter som
hérande barn att inkluderas i férskola/skola
och pa fritiden vid olika aktiviteter. Inga
riktlinjer finns!

Landstingen bor omgdende jamféra
medicinska kostnader for andra patient-
grupper med Cl-patientgruppen. Vid byte
av Cl-processorer vart femte ar (ett rim-
ligt krav som tidigare var regel i Sverige)
ar landstingets kostnad 1000 kronor
per processor och manad. Det ar inte
Barnplantornas sak att jamfora kostnader
mellan olika patientgrupper som jamférel-
se, men kostnaden avseende Cl ar blygsam
samt kostnadseffektiv. Kostnaden fér en
livslang Cl-behandling fér en patient &r en
besparing for landstingen, kommunerna
och staten.

Europeisk undersokning — Spend to
Save visar vagen med tydlig evidens
Barnen blir vuxna och en europeisk un-
dersokning — Spend to Save — tydliggor
kostnaderna av att inte behandla horsel-
nedsattning. Ta del av undersdékningen
och stall dig sjalv fragan om Sverige
och landstingen har rad att inte
satsa pa barnen. (For rapporten Spend
fo Save se www.barnplantorna.se/spend-
save-investering-horselteknik-besparing-
samhallet-och-livskvalitet-individen/)
Landstingen i Vastra Gétaland och
Region Skane bland de samsta landstingen!
Socialstyrelsens statistik (offentlig) i ope-
rationsdatabasen fér slutenvard visar antal
utférda Cl-operationer i olika aldersgrup-
per samt per 100000 invanare i de olika
landstingen. Den ger en tydlig bild 6ver si-

tuationen i Vastra Gétaland. Inte ens initie-
ring av Cl-behandling ar likformig i Sverige
och landstinget Vastra Gétaland behdver
skaffa sig insikter i Cl-behandling som en
besparing inte en kostnad! Statistiken fin-
ner du pd Barnplantornas hemsida.

Barnplantorna kréver jamlik och till-
ganglig vard

Sjukvarden och darmed landstingen har
genom initiering av en behandling med Cl
ett ansvar for alla som hor med Cl. Detta
ar ett stort ansvar. Det handlar bland annat
om barn som utvecklar hérsel och sprak,
gar i forskola/skola och har pabdrjat sin
livsutvecklingsresa. Barnen ar samhallets
framtid — allas framtid.

Vi krdver att landstingen tar an-
svar och ger jamlik och tillganglig
vard for barn med Cl. Foraldrar till
barn med Cl kraver att detta ansvar
inkluderar uppgradering till ny CI-
teknik (Cl-processorer) vart femte
ar. En kostnad pa 1000 kronor per
processor (6ra) och manad.

| Skéne (med likartade bekymmer som
Vastra Gotaland) ar det redan foraldrar som
planerar att aka utomlands fér inkdp av
dubbla Cl-processorer (for optimal horsel i
tiden pa bada 6ronen). En kostnad i famil-
jernas ekonomi pad cirka 150 000 kronor.

Svensk sjukvard bor inte bidra till att
familjernas planbok styr méjligheter till
optimal hérsel och CI- behandling. Hur
och ndr kommer landstinget i Vastra
Gotaland och andra storstadsre-
gionslandsting att tillse att barn med
Cl far jamlik och tillganglig vard?

A Barnplantornas vagnar,
Ann-Charlotte Gyllenram

(Artikeln aterfinns pa Barnplantornas konton
pa Mynewsdesk, Twitter och Facebook.)

Det finns gladie i varje arstid.

Med den enkla, smarta och diskreta Kanso®,
ar varje dag en dag med leklust.

Samma horupplevelse som med Nucleus®7, med ljudprocessorn
sakert gdmd under hdret...eller en mdossal

Kanso-ljudprocessorn ar sd liten och lattanvand att ditt barn
kommer att vara utanfér dorren innan du ens far pa dig stovlarna.

For mer information, kontakta personalen pa Cl-kliniken eller ga in pa
www.cochlearkanso.com/sv Fsljosspa: E1 ¥

Cochlear, Hear now. And always, Kanso, Nucleus, och den ellipsformade logotypen &r antingen varumarken eller registrerade varumarken tillhériga Cochlear Limited.
© Cochlear Limited 2016. D1149444 1SS2 MAR17 Swedish translation and adaptation

Cochleare

Hear now. And. olways
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Rapport fran konferens i London:
Getting it right 0-5 years - together
we make a difference

Undertecknade var enda personer pa plats
fran Sverige vid en konferens i London i bor-
jan av oktober. Konferensen var resultatet
av samverkan mellan tva stora tongivande
organisationer inom omradet barn med hér-
selnedsattning i en ny era — AG Bell i USA
och The Ear Foundation i Storbritannien.

Historik The Ear Foundation
The Ear Foundation bildades i samband
med att det forsta barnet i Storbritannien
(Nottingham)  Cl-opererades  1990.
Sedan mer an 30 ar har darmed The Ear
Foundation utvecklat en globalt kand verk-
samhet avseende intervention och utbild-
ning av foraldrar saval som professionella
inom omradet barn med horselnedsatt-
ning. Cochleaimplantat lyfte behoven av
utveckling av verksamheter saval som att
involvera féraldrar i processen.

Mer information: www.earfoundation.
org.uk

Historik AG Bell Association

AG Bell Association har en lang historia
anda tillbaka till 1890-talet. Namnet AG
Bell dr naturligtvis efter telefonens uppfin-
nare Dr. Bell. Engagemanget fér personer
och dd sérskilt barn med dévhet/hérselned-
sattning initierades som sa ofta av hérsel-
nedsattning i familjen. Under 1890-talet
bildade Dr. Bell Alexander Graham Bell
Association tillsammans med en grupp
dovldrare. Initialt handlade det om att
stodja ldrarnas och AG Bells visioner om
utveckling av hérsel och talsprak aven for
barn med grav horselnedsattning. Idag ar
AG Bell Association en val ansedd organi-
sation som dgnar sig at att stodja familjer,
interventionsverksamheter och forskolor/
skolor genom att sprida evidensbaserad in-

10

formation och vikten av tidig diagnos och
uppdaterad riktad intervention.
Mer information: www.agbell.org

Global samverkan en styrka

Att bilda internationella natverk och att
samverka globalt ar viktiga markérer for
utveckling av intervention och larande for
barn med hérselnedsattning i en tid nar
horselteknologins utveckling erbjuder sto-
ra mojligheter men ocksa utmaningar for
verksamheter att hanga pa Kunskapstaget
FRAMAT.

Som ett naturligt led i detta aviserade
AG Bell Association att de nu pa allvar blir
en global organisation med Europasate i
Madrid och aven europeisk narvaro i sin
styrelse. Det dr Ulrika Lofkvist (valkand for
madnga i Sverige och Norge) som tagit plats
i AG Bells styrelse.

"It takes a village to raise a child”
Introduktionen “It takes a villaget o raise
a child” knot an till det som Barnplantorna
bendmner “tillsammans-projekt”, det vill
sdga att det krdvs manga aktorer for att
optimera barns méjligheter till att bli del av
vart gemensamma samhalle.

Mel Gregory, VD fér The Ear Foundation,
menade att:

— Kontinuerliga framsteg i diagnostise-
ring och horselteknologisk utveckling stal-
ler krav pa alla som jobbar inom omradet
barn med hérselnedsattning att tillhanda-
halla interventionsverktyg i niva med barn
och familjers behov och i entid nar foraldrar
ofta &r mest sarbara.

Vi vet dessutom att det inte ar bara i
Sverige som kvaliteten pa det stdd som
familjer kan fa inom interventionsverksam-
heterna skiljer sig at utifran var du bor na-

gonstans. Detta ar ett globalt problem. Mel

Gregory poangterade detta och menade i

introduktionen att konferensen ar ett satt

attvisa pa hur vikan jobba tillsammans for

barnens basta. Det handlar om vissheten

att bra samverkan resulterar i optimala re-

sultat till utveckling for det enskilda barnet.

Det handlar om samverkan:

e Foraldrar och barn.

e Foérdldrar och professionella involverade
i stod till barnet.

* Alla professionella involverade i stod till
barnet.

* Mellan professionella pa den glo-
bala arenan fér at driva utvecklingen
FRAMAT.

Konferensen bjod pa ett stort antal anfo-
randen och workshops under tva intensiva
dagar med mycket “hands-on” informa-
tion och kunskap att anvanda i praktiken.
Har i denna artikel amnar vi endast ge ett
axplock av information och reflektion fran
nagra féreldsningar.

Amy McConkey Robbins — valkand
for foraldrar

Konferensens férsta foreldsare Amy
McConkey Robbins ar valkand for for-
aldrar i Sverige genom mangadrigt sam-
arbete med Barnplantorna. Familjeldgret
i Barnplantornas regi samt NCFIE-
konferenserna har flera ganger gastats
av Amy McConkey Robbins som spridit
kunskap.

Presentationen avhandlade forstas tidig
intervention och kommunikation och hur
barn och familjer kan vdgledas langs en
utvecklingsvag mot framgangsrik kom-
munikation. Robbins understrék att kon-
versationskompetens har ar vasentligt.

Barn med hdrselnedsattning/dévhet har
forseningar i fdrmagan att konversera dven
nar tal, pragmatiska formagor och sociala
formagor kan vara aldersadekvata. Vi bor
uppmarksammas pa detta fér att vdgleda
barn att utveckla fingertoppskansla for so-
cial konversation med andra. Amy undrade
om vi hade glémt att “Kommunikation
ar som elektricitet, det vill saga den
fungerar bara nar en krets (cirkel)
finns. Det maste finnas en givare och
enmottagare och en hallbar koppling
mellan dem.”

Grunden i kommunikation ar turtagning
men hur guidar vi barnen vidare darifran.
Konferensen bjod pa bred véagledning om
hur barns kommunikation och sprak kan
berikas.

Elizabeth Tyszkiewicz om
barns mentaliseringsprocess
Tyszkiewicz har ocksa deltagit som fore-
ldsare i Barnplantornas kursverksamhet.
Hon gjorde en djupdykning i innebérden
av mentaliseringsprocessen (ToM — Theory
of Mind) fér barn med hérselnedsattning.
Det drvasentligt att barn utvecklar men-
taliseringsformaga som ett led i att ocksa
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utveckla social kognition. Med verklighets-
baserade exempel guidar Tyszkiewiz alla
framat i att forsta det som vi ofta ser som
alltfor sjélvklart. Det handlar om mannis-
kors tankar och kanslor och hur viktigt det
ar att forsta att det paverkar vad vi gor och
sdger. Har behdver barnen hjélp och forald-
rar och professionella behdver vagledning i
hur de ska stodja barn i utveckling av ToM.
Barnets sprakbruk ar en nyckelfaktor.

Jane Madell om
anvandningsgradens betydelse

Jane Madell ar valkand genom sin blogg,
www.hearinghealthmatters.org. Hon
tydliggjorde varfér anvandningsgraden av
horselteknologi (Cl, horapparater etc) ar
sa viktig.

— Om ditt barn har pa sig sina hérap-
parater fyra timmar per dag s kommer
det ta barnet sex dr att utveckla hérselupp-
fattning i niva med vad ett horande barn
astadkommer pa ett ar.

Har ar det viktigt att ater ndmna en av
interventionsteamens uppgifter, namligen
att tidigt tydliggéra konsekvenserna for for-
aldrarna av bristande heltidsanvandning.
Om malsattningen &r att optimera barnets

horsel- och talspraksutveckling sa handlar
det om att foraldrar pa sitt modersmal ar
de basta sprakgivarna for sitt barn. Ingen
utvecklar ett sprak genom ndgra timmars
traning i veckan.

Det handlar ocksa om att det kan vara
svart for foraldrar att skilja pa vad som &r
avhangigt av barnets funktionsnedsattning
och om vad som enbart handlar om att
vara ett barn. Har finns manga utmaningar.

Christine Yoshinaga-Itano: familje-
harkomst paverkar intervention
Christine Yoshinaga-Itano var en av fo-
relasarna pa NCFIE 2014 i Stockholm.
Hon redogjorde fér hur LENA (Language
Environment Analys) kan paverka mal och
strategier med interventionsatgarder. Vi in-
sag anyo att LENA-verktyget snarast bor bli
mer allmant anvant vid interventionsverk-
samheterna i Sverige.

En annan hégaktuell frdga som hon
vackte var att férdldrars kulturella hemvist
och bakgrund paverkar utformningen av
interventionen. Har behdver vi alla lara oss
mycket mer. Vilka sociala koder vid samtal
med foraldrar bor vi kanna till. Vi vet att A

och O ar att etablera en god relation med =
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foraldrarna for att kunna vdgleda dem samt
for att kunna utforma interventionen for
familjen och barnet. Individualiserad och
flexibel intervention utifran kulturhemvist.
Alla familjer ar olika. Manniskor lyssnar mer
pa ndgon som kommer fran samma kultur,
poangterar Yoshinaga-Itano.

Har finns fortfarande mycket att gora i
Sverige utifran det mangkulturella samhalle
vi lever i.

Ted Meyer om kliniskt svdra beslut

Ted Meyer, Cl-kirurg fran USA holl en intres-
sant presentation om kliniska Gvervagan-
den som kirurger och ldkare gor rérande
Cl-behandling eller inte. Det kan handla
om kirurgiska Gvervaganden, potentiella
komplikationer eller familjerelaterade fra-
gor. Vilka férvantningar finns hos familjen
samt behov av horsel- och talutveckling.

Vad ar det som krdvs for att uppna det.
Han berérde ocksa varférinte Cl &r lampligt
for alla.

En féralder fran Irland uttryckte sin van-
da under presentationen. En vanda som
sakerligen hade vaxt under konferensens
forsta dag. Det handlade om brist pa inter-
ventionsstruktur pa Irland. Hon fragade Ted
Meyer, “blir du inte bekymrad éver att du
satter in en Lamborgini i barnens dra men
brister i intervention gér att Lamborginin
kors som en folka?” Vilken metafor!

Workshops hand

i hand med foreldsningar
Konferensen var en val avvagd mix mellan
foreldsningar och interaktiva workshops
med handfasta exempel. Frdgan vacktes
vad vi alla behéver utveckla for kompeten-
ser for att stodja barn med horselnedséatt-

ning att utveckla hérsel och sprak, social
kognition, mentalisering, att delta i grupper
med kamrater och finna strategier for att
hantera det. Det handlade om hur de ska
bli vlrustade for att ta plats i vart gemen-
samma samhalle och hantera detta pa egen
hand. Vilka barridrer finns att ta sig éver
och vad ar prediktorerna fér framgang? Vi
har alla fortsatt mycket att ldra.

Nasta konferens i AG Bells och The Ear
Foundations regi blir 2019. Vi hoppas att vi
blir fler fran Sverige som deltar. ®

Text:

Ann-Charlotte Gyllenram,
ordférande Barnplantorna

Jan Andersén,

leg. Psykolog ONH/Cl-verksamheten,
Sahlgrenska universitetssjukhuset/SU

GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok i modern familjeintervention

Boken ar lamplig som fortbildning for professionerna inom
barnhérselteam, forskola och skola. For familjer till barn med
horselnedsattning ar boken ett stod under barnets uppvaxt.

INDELAD | FYRA RIKT ILLUSTRERADE BLOCK:

1. Infér diagnos

2. Tidig familjeintervention

3. Forskola
4. Skola

Handboken ar ett resultat av annu ett samverkansprojekt mellan Radi
Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram, efter att tidigare ha producerat
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informationsfilmer om cochleaimplantat och benférankrad horapparat.

Las mer och kop via www.interquest.se

INTERQUEST AB
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Lagesrapport barn med cochleaimplantat

Identifiera gap inom forskningen
|

| Journal of Deaf Studies and Deaf Education
2017, 1-16 aterfinns en intressant arti-
kel, Literacy Outcomes in Deaf Students
with Cochlear Implants: Current State of
Knowledge av Connie Mayer och Beverly
J. Trezek.

Syftet med artikeln ar att ndrmre studera
befintlig forskning avseende las- och skriv-
fardigheter hos barn med cochleaimplantat
(CI). Mayers och Terezeks malsattning ar
ocksa att foresla forskningsomraden for
framtiden. 21 forskningsrapporter inom
omrddet las- och skrivfardigheter avse-
ende Cl-anvandare identifierades under
en 20-arsperiod (1997-2016), som samlat
representerade éver 1000 Cl-anvandare.

Historiska utmaningar

for dova elever

Det ar vdl dokumenterat historiskt att déva
elever alltid kdmpat med lds- och skrivut-
veckling. Jamfort med hérande elever har

.04
.Q

* & _r(;'v

"y
.

RO

K

AYa'
A ATAY

de legat langt efter under flera decennier.
(Allen, 1986; Conrad, 1979 Pintner &
Patterson, 1916; Traxler, 2000). Att lasa
och skriva grundar sig pa auditiva pro-
cesser. Mayer och Terezek identifierar ett
paradigmskifte de senaste 20 aren som pa-
verkar lds- och skrivutvecklingen for déva
barn. Det handlar om hérselscreening av
nyfédda samt tidig horapparatutprovning
och Cl-behandling.

Stark korrelation

talat sprak och las och skriv

Genom nyféddhetsscreening av horsel moj-
liggdrs tidig hérapparatanpassning och Cl-
behandling. Detta innebar i regel att dven
dova/gravt hérselskadade barn utvecklar
talat sprak (Ganek, McConkey Robbins &
Niparko, 2012). Genom studier av den ho-
rande populationen barn vet vi att det finns
en stark korrelation mellan talat sprak och
utvecklingen av lds- och skrivfardigheter.

Professor Connie Mayer

13



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2017

Denna korrelation ar naturligtvis ocksa gil-
tig avseende dova barn med Cl (Mayer &
Trezek, 2015; Paul, Wang & Williams 2013).

Breddad forskning nddvandig

Mayer och Trezek menar dock att forsk-
ningen fram till dags dato avseende inver-
kan av Cl-behandling har fokuserat primart
pa utveckling av hérsel, tal och sprak och
darmed haft ett alltfor litet fokus pa las- och
skriviardigheter (Archbold, 2010; Archbold
& Mayer, 2012). Det konstateras av Mayer
och Trezek att vi behdver mer longitudinell

forskning inom las- och skrivomradet, men
att dova barn med cochleaimplantat anda
uppvisar helt andra resultat dven avseende
l&s- och skrivutveckling jamfért med som ti-
digare historiskt har redovisats for déva barn.
Ett tydligt paradigmskifte menar Mayer och
Trezak. Dock en “brasklapp”; vibor fortsatta
att forska pa gruppen barn med dévhet och
hérselnedsattning for att identifiera svag-
heter i forskningen med syfte att utveckla
pedagogiskt stdd och interventionsverktyg.

Barn med Cl ar en heterogen grupp
dar det ar angeldget att forskningsfokus

utvecklas. Vi behover mer kunskap om
vilka faktorer som paverkar las- och skriv-
utveckling.

Barnplantorna ar val medvetna om
den forskning som pdgar inom las- och
skrivomradet avseende barn med Cl i
Sverige. Vi samverkar dven med en rad
svenska forskare. Om forskning globalt
kan samordnas kan vi fa storre popula-
tionsstudier att studera. Tydligt ar emel-
lertid att vi lever i en spannande tid dar
dova barn kan hora med ett dterskapat
sinne — cochleaimplantat. ®
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I vara skolor finns tillgéngliga larmiljcer som
framjar elevernas larande. Personaltatheten
ar hog och undervisningsgrupperna sma.

Elever med synnedséttning och ytterligare
funktionsnedsattning far synanpassad
utbildning och utbildning i synspecifika
omraden pa Ekeskolan.

Pa Hallsboskolan far elever med grav
sprakstorning utveckla sina kunskaper i alla
amnen med hjalp av digitala larverktyg,
anpassade laromedel, hjalpmedel och en
anpassad pedagogik.

Asbackaskolan erbjuder upplevelsebaserat
ldrande for elever som ar déva eller har
en horselnedsattning i kombination med
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Dags att s6ka skola!
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utvecklingsstorning och for elever med tidig
dovblindhet.

Elever som ar dova eller har en horselnedsatt-
ning far utveckla sina kunskaper i alla @mnen
genom tvasprakighet, svenskt teckensprak och
svenska pa: Manillaskolan i Stockholm,
Kristinaskolan i Harn6sand, Birgittaskolan

i Orebro, Vanerskolan i Vanersborg och
Ostervangsskolan i Lund.

Ansok infor hésten via spsm.se
senast den 15 januari 2018.

Vill du veta mer? Ring 010-473 50 00
eller besok var webbplats.

Specialpedagogiska 5<
skolmyndigheten
www.spsm.se

Varje dag dor nastan 900 barn pa
grund av smutsigt vatten.

For 200 kr kan du ge ett barn tillgang
till rent vatten som forandrar liv.

. ) Swisha 200 kr till 900 16 29

swish’

=  JWaterAid
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Autism?

www.autism.se
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Hor hela dagen
med RONDO 2

Glom krangel med batteribyte. RONDO 2 innehaller en
revolutionerande tradlos laddning och ger upp till 18 timmars
anvandningstid. Ladda under natten och njut av en full dags
horande med ditt cochleaimplantat. Det har aldrig varit enklare.

For mer information besok medel-nordic.com
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Nytt ar narmar sig

Tack alla familjer,

barn och unga vuxna!

En av de roligaste uppgifterna i mitt jobb
som ordforande i Barnplantorna ar att be-
soka familjer i deras vardag. Det ar en viktig
uppgift for att Barnplantorna ska kunna
utforma sin verksamhet och vara en av
aktorerna pa Kunskapstaget framat.
Malgruppen barn med horselnedsatt-
ning ar under kontinuerlig férandring.
Hansyn madste tas till det inom interven-
tionsverksamheterna. Minst lika viktigt ar
dialogen med foraldrar till lite dldre barn
samt unga vuxna med horselnedsattning,
som tagit plats i vart gemensamma sam-

hélle (majoritetssamhallet). Fragorna som
vi alla, inte minst verksamheter inom inter-
vention, forskola och skola behdver fa svar
pa, ar vilka prediktorer finns fér framgang?

Under 2017 har en rad familjer och unga
vuxna delat med sig av sina erfarenheter
fran sinvardag. Viktor, Saga, Lisa och Jacob
med familjer som dterfanns i drets tidigare
nummer av Barnplantabladet. | detta num-
mer av Barnplantabladet méter du Viggo
och hans familj, Knut och hans féraldrar
samt Albin och William. 26-arige William
konstaterade klokt i intervjun “vi dar alla

olika antingen vi har Cl eller ar normalho-
rande”, och det dr ju precis sa det dr!

Reportaget om Viggo har sitt ursprung
i en filmsekvens som Emma Farhang (hans
mamma) skickade till mig dar Viggo och
hans kusin star och sjunger i koket hemma
hos familjen. Det ar omajligt att se och héra
vilket avbarnen det ar som inte &r fodd med
diagnosen dév och som sjunger och pratar
utifran att ha Cl-ett terskapat sinne. Det
ar och forblir fantastiskt!

Stort TACK till er alla som sa frikostigt
bjudit in till er vardag. ®

Antingen du ar foralder eller yrkes-

Just du ar viktig!

verksam inom forskola, skola, interventions-
eller fritidsverksamhet ar du med och formar
barnen till att sa smaningom
ta klivet in i vuxenlivet.

I Barnplantorna tar vi det pa stort allvar
och det driver oss framat att forse dig med
information och kunskap men ocksa att ta

del av dina erfarenheter.

Pa detta satt vill vi darfor
tacka dig for det gangna aret.
Nu soker vi alla julefrid, men ar tillbaka
med nya krafter 2018.
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Viggo 5 ar:

Hor med ett
aterskapat sinne - CI

Viggo bor med sina foraldrar Kourosh och
Emma Farhang och tva aldre syskon i Taby
i Stockholm. Det var en speciell upplevelse
att aka dit, eftersom jag bodde i Taby, inte
sd langt fran familjen Farhang, for lite mer
an 25 ar sedan. En nostalgitripp med andra
ord.

Jag mots av tva hundar, en katt samt
Viggo och hans mamma Emma i tradgarden
till deras hem. Vi bérjar med att ta ndgra
foton ute. Hosten ar pa vdg och det ar sen
eftermiddag med mérker som infinner sig.
Viggo ar som barn dr i den dldern, det vill
sdga har gdarna en massa roliga miner for
sig nar jag platar och lyssnar inte alls pa
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mamma som sdger att han ska le och titta
in i kameran.

Horselscreening och beskedet

Val inne i koket bjuder Emma pa kaffe och
Viggo dter middag. Emma berattar att
Viggo har tva dldre syskon. Vid det forsta
barnets fodelse var bade hon och Kourosh
valdigt oroliga. Kourosh foraldrar kommer
fran Iran, men bor i Sverige, de &r bada
dova. Viggos farmor ar fédd dév och farfar
blev dév som barn efter att ha drabbats av
hjdrnhinneinflammation. Farmors dévhet dr
troligen genetisk, fast man vet inte. Darfér
var Emma och Kourosh valdigt oroliga nar

forsta barnet féddes. Viggos bada aldre
syskon foddes emellertid utan ndgon hér-
selnedsattning. Nar Viggo foddes var fa-
miljen avslappnad och tankte inte pa detta.

Hérselscreeningen pd BB gav dock inget
utslag. Det skulle goras ytterligare en test
inom tvd veckor och uteblivet utslag kunde
bero pa vaxpropp eller vatska i orat fick
de veta.

— Jag kande pa mig att det inte var s3,
berattar Emma.

— Det beror sakert pa nagot annat och
svarfordldrarnas dovhet fanns i bakhu-
vudet. Jag ringde genast till Kourosh pa

hans jobb. Vi “testade” hemma och ibland
tyckte vi att han hérde och ibland inte.

Emma och Kourosh blev bade mycket
ledsna och chockade Gver beskedet efter
ABR-test om att Viggo inte horde. Kourosh
har ju stor erfarenhet av dova fordldrar,
men han har ju ocksa fatt erfara vilka stora
problem dovhet for med sig dven om de
kan teckensprak.

Cl-operation var en sjalvklarhet
Som sd manga andra foraldrar i liknande si-
tuation reagerade Kourosh och Emma olika.
Cl-operationen var en sjalvklarhet, har fanns
total enighet. Kourosh var emellertid hyper-
aktiv i sitt skande efter information. Emma
var ledsen. Familjen blev mycket tidigt med-
lemmar i Barnplantorna och sdg till sd att en
stor bekantskapskrets blev stddmedlemmar
efter att de fann sa mycket information via
bland annat Barnplantornas hemsida. Tack.
Redan vid tre manaders alder fick Viggo
horapparater pa Karolinska universitets-
sjukhusets barn- och ungdomshdérselhabi-
litering “Rosenlund”. Kourosh forstod att
tidig operation var valdigt viktigt och lag
pa om detta.

Hur berattar man for syskon?

Emma och Kourosh var jatteledsna. Kourosh
tog det nog hardast initialt, berattar Emma.
Han tyckte att det hela var hans fel och han
har ju levt tillsammans med déva och for-
star vidden av handikappet. Ett stort antal
ganger har han fatt hjdlpa sina foraldrar
med tolk och andra saker. Kourosh kan
teckensprak.

Trots att cochleaimplantat pa barn fort-
satt tycks vara kontroversiellt bland déva
var ingen av Kourosh féraldrar emot att
deras barnbarn skulle fa Cl.

Men hur berattar man for syskon att lil-
lebror &r dov. Sixten var 9 dr och Saga 5
ar. Emma berattar

— Vitalade om det i bilen pd vag pa se-
mester. Sixten som var aldst blev verkligen
jatteledsen. Vi sérjde alla.

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2017
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=» Nar Viggo hade horapparater

— De fd manader nar Viggo hade hérappa-
rater var verkligen jobbiga, berattar Emma.

— Vigickinte pa fester eftersom bullriga
miljder gjorde honom jatteledsen. Med Cl
har det aldrig varit nagra problem, under-
stryker Emma.

Pa Cl-kliniken pa Karolinska i Huddinge/
Stockholm, traffade familjen Eva Karltorp
och Cl-teamet. De kdnde sig genasti trygga
hander. Viggo Cl-opererades pa ena orat
vid dtta manaders alder och pa det andra
orat nar han var 1% & gammal.

— Detvaringa problem vid inkopplingen,
berdttar Emma.

— Viggo reagerade pa ljud relativt om-
gaende. Daremot plockade han med Cl-
processorerna den forsta tiden. Vi passade
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honom hela tiden for att han inte skulle
gora detta.

Vid ett ars alder klappade Viggo pa rat
med handen fér att visa att han ville ha Cl
pa sig och héra. Nu vill Viggo alltid ha Cl
pa sig, dven nar han sover. Han ar en envis
liten kille som pratar flytande och pratar
aven i sin mobil med hégtalaren pa.

— Viser positivt pa Viggos framtid, kon-
staterar Emma.

Fantastiskt med “Cl-horsel”

Hur bra hor man med CI d&? Vi pratar om

det och Emma delar med sig av en rolig

handelse i nutid fér nagra veckor sedan.
— Jag kor bil och Viggo sitter i baksatet,

berdttar hon, eftersom jag inte hittar sa har

jag god nytta av Google Maps som berattar

hur jag ska kéra. Helt plétsligt skriker Viggo
valdigt argt — men mamma, telefonen sa
kor vanster!!!

Viggos forskola

Pa Viggos forskola fungerar det mycket bra.
Han har resurs nagra timmar per vecka.
Ibland samlar de en mindre grupp barn
(Viggo och andra hérande barn) och har
spraktraning, laser sagor och spelar me-
mory till exempel.

— Personalen ar valdigt duktiga pa olika
horselstrategier, som att ge Viggo instruk-
tioner nar de star/sitter nara honom, berat-
tar Emma.

Emma ldmnar en sprakplan regelbundet
till férskolepersonalen. Sprakplanen gér de
pa horselhabiliteringen. Just nu har Viggo

inga tekniska hjalpmedel och det kanns inte
aktuellt, berattar Emma. Nar han borjar
forskoleklass ar det angeldget att klass-
rumsmikrofonsystem med elev- och larar-
mikrofoner installeras, understryker hon.
Skolan nérmar sig och skolvalet kanns inte
sa svart. Viggo ska ga inkluderad bland ho-
rande barn. Daremot har Emma och Kourosh
borjat titta pa olika skolor for att hitta den
skola som bast kan tillgodose Viggos behov.

Viggos storebror Sixten berattar
Jag fragar Sixten hur det ar att ha en bror
som har Cl. Sixten tycker inte att det ar sa
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markvardigt, det vill saga Viggo ar Viggo
och han hér ju.

Sixten ar insiktsfull nar det galler Viggos
horsel, for han sdger:

— Nar vi spelar musik och det ar hog
ljudniva kan det vara svart fér Viggo att
hora, men da anpassar jag mig till det...

Viggo har inga problem att saga till om
han inte hanger med. Viggo dlskar musik
och bade sjunger och dansar.

— P4 forskolan s& sjunger de mycket,
berdttar Sixten, och Viggo kommer hem
och sjunger samma sanger.

Alla foraldrar pa
Cl-kliniken ar sa positiva
Emma avslutar med att berdmma allt stod
de har fatt pa Cl-kliniken och hur viktigt
det var att de fick traffa andra foraldrar till
barn med Cl. Alla har olika erfarenheter att
formedla bland foraldrar, men gemensamt
ar att alla foraldrar vi har traffat pa ClI-
kliniken dr sa positiva.

Tack Emma, Viggo, Sixten och Saga for
ett harligt besok! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

21



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2017

ViiBarnplantorna vet att foraldrar till min-
dre barn, antingen de hér med konventio-
nella hérapparater, Cl eller via benlednings-
apparater, ar jatteintresserade av att héra
hur det gar for barn som kommit langre pa
sinresa i livet dar horseln naturligtvis aren
viktig byggsten.

Detta dmnar vi i kommande nummer av
Barnplantabladet ta fasta pa. Knut &r 15 ar
och bor med sina foraldrar och storasyster
AnglaiKatrineholm. Han &r som tondringar
ar mest antingen de har en hérselnedsatt-
ning eller &r horande. Men vi borjar fran
borjan...

Knut fick diagnosen dévhet
| likhet med manga av Barnplantornas lite
aldre medlemmar foddes Knut fére natio-
nell horselscreening genomférdes i Sverige.
Darfor ser ocksa vagen fram till diagnos lite
olika ut for de barnen jamfért med barn
diagnostiserade vid hérselscreening som
nyfodda.

Knut foddes i mars, beréttar hans mam-
ma Mia, men inte férrdn i maj aret darpa
fick Knut sin diagnos. | bérjan tankte Mia
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och hennes man Tomas att Knut bara var
lite sen med att prata for att han var en
pojke. Storasyster Angla var tidig, men
flickor dr ju generellt sett tidiga. Det blev
under dret manga lakarbesok for att utréna
varfér hans stabilitet i nacken var samre
an Anglas vid den &ldern och varfér Knut
tycktes ha samre styrsel i sin kropp.

Tomas berattar om beskedet.

— Lakaren verkade stressad nar hen
ldmnade beskedet om att Knut var dov.
Lakaren sa ocksd omgaende att hen rekom-
menderade Cl men att vi inte skulle ha sa
hoga férvantningar, utan vad de kunde lova
var att Knut skulle héra omgivningsljud.

Nar de val fick beskedet var det natur-
ligtvis en stor chock, men nar chocken
hade lagt sig kunde de se framat och
fokusera pa hur de skulle kunna hjalpa
Knut. Behandling med cochleaimplantat
och ddrmed operation var inget svart be-
slut fér Mia och Tomas. Ganska snart i sitt
sokande efter kunskap fick de kontakt med
Barnplantorna och dven ndgra andra famil-
jertill barn med Clisamma alder som Knut.
Successivt skruvade de upp sina férvant-

ningar avsevart om vad Knut skulle kunna
astadkomma med Cl-hérsel.

Cl-operation inget svart beslut

Knut foddes i mars 2002 och i september
2003 opererades han med Cl pa ena érat
vid 1%z drs alder. | samband med detta blev
det dven klart att Knut skulle vara med i
den studie pa barn déva pa grund av CMV
(cytomegalovirus) som Eva Karltorp precis
startat pa Karolinska universitetssjukhuset.

Familjen filmade sjalva inkopplingstillfal-
let och det ar fortfarande ett mycket starkt
minne for familjen nar Knut hor fér allra
forsta gangen i sitt liv. Han tittade pa sina
fordldrar, log och borjade vifta med sina
sma armar. En helt ny varld 6ppnade sig
for honom.

Vi pratar om att det kan vara ett kam-
pande i borjan att fa barn att bli heltidsan-
vandare, det vill sdga det som ar grunden
for att utveckla horsel och tal optimalt. Fér
Knut var det aldrig ndgra problem med
anvandningen utan Knut anvander sina Cl
hela dagarna och det har han gjort fran
allra férsta borjan. Ja numera har han tva

Cl — ett pd vart 6ra. Nagot ar efter den
forsta Cl-operationen fick Knut Cl pa andra
Orat ocksa.

Pa Cl-kliniken pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge/Stockholm fick Knut
och hans familj ett otroligt stort stod. Knut
ar patient pa Cl-kliniken och kommer nu-
mera dit arligen fér Cl-kontroller. Tomas
och Mia kan inte nog poangtera hur val
omhandertagna de blivit pa Cl-kliniken; hur
trygga de och Knut kénner sig dar och hur
mycket dr Eva Karltorp och évrig personals
positiva bemétande betytt for dem.

Fran specialforskola for

dova till inkluderad forskola

Familjen bodde i Stockholm initialt och
eftersom de hade ldga forvantningar fran
borjan placerades Knut pa en specialfér-
skola fér déva barn. Det drojde emellertid
inte s lange férran Mia och Tomas upp-
tackte att de definitivt kunde ha avsevart
hogre forvantningar gallande Knuts nytta
av Cl-horseln for att utveckla horsel, tal
och kommunikation aven med hérande
barn. Darfér drojde det inte lange innan
man bytte till en forskola for hérande barn.
Det blev ett lyft i utvecklingen for Knut.

Skolgang pa hemorten
Hemma i Katrineholm har Knut hela tiden
gattinkluderad i skolan. Mia konstaterar att
draren sdger att han hanger med trots att
han inte anvander elevmikrofoner. Han har
heller aldrig haft nagon resurs i skolan. Mia
som sjalv ar specialpedagog och larare séger:
— Det finns inget facit hur det ska vara
och fragan ar om man madste ha en resurs.
Jag tror att man maste se till varje barns
behov.

Barnplantornas

sommarlager viktigt

Familjen har varit med pa atskilliga som-
marlager for att fa kunskap om hur de ska
kunna st6tta Knut, men ocksa for att kunna
bedriva en konstruktiv dialog med skola
och habilitering. Lika viktigt har det varit
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for bade Knut och Angla att knyta kontakt
med andra barn.

— Det &r verkligen jatteviktigt, papekar
Tomas, att alla nya fordldrar ar med pa
Barnplantornas sommarlager och far for-
vantningar om vad Cl kan innebéra for de-
ras barn och méta andra i samma situation
eller andra som kommit langre i processen
och kan formedla erfarenheter.

For Knut ar Cl en del av honom

Knut sitter med vid samtalet med mamma
och pappa. Han berattar garna sjalv ocksa.
For honom ar det inget markvardigt med Cl;
de gor sa han hor och ar darfor jatteviktiga
for honom far vi veta.

—Jag har alltid pd mig mina Cl:n utom
nar jag sover, berattar Knut, da tar jag av
dem samtidigt med att jag tar av mig mina
glasdgon.

Knut hér valdigt bra med sina cochle-
aimplantat och har valt att inte ha nagra
hjdlpmedel i skolan. Han har aldrig varit
mobbad eller sarbehandlad av kompisar
utan aren i ganget. Fragar nagon om hans
Cl:nhar Knut inget emot att beratta. De ar
en viktig del av honom sjalv.

Den tekniska utvecklingen gar framat. Knut
drémmer om helt vattentdta &nnu mindre
Cl-processorer. Tank att slippa vattenskydd
och att det bara fungerar dven om man
spontant hoppar i vattnet utan att tanka!
Batterier med annu langre hallbarhet.
Ja, allt detta ar en dréom hos Knut men
kanske ar inte drémmen sa langt borta.
Utvecklingen fran kroppsburna processo-
rer till mindre och mindre processorer har
skett under bara cirka femton dr. Numera
realiseras ju dven Cl-processorer med
streamingmojligheter och som ansluter
via Iphone.

Cl-utvecklingen FRAMAT innebér utd-
kade mojligheter for Knut och alla andra
som hor med ett aterskapat sinne!

| Knuts familj har det naturligtvis blivit
extra fokus pa Knut genom aren, men som
Knuts pappa Tomas konstaterar:

— Vi har stravat efter att Knut inte ska
kdnna sig annorlunda och kanske har det har
med Knut gjort oss annu starkare som familj.

Tack for en trevlig eftermiddag mitt i den
soliga sensommaren! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Jag har alltid idrottat mycket!

Albin bor i Karlstad. Har bor ocksa resten
av familjen. Vid intervjubesdket traffar jag
darfor bade Albin och hans mamma Marie
som ar specialpedagog.

Albin @ren iraden av unga med cochle-
aimplantat som lever i vart gemensamma
samhdlle pa helt andra premisser jdmfort
med om han aldrig hade fatt mojligheten
att hora med Cl.

Hoérapparatanpassning

vid 15 manaders alder

Vipratar om hur férutsattningarna for tidig
upptackt har forandrats. Nar Albin var liten
var horselscreening pa nyfodda fortfarande
ett okant begrepp. Oftast upptdckte for-
aldrar sjalva barnets hérselnedsattning.
Ibland (inte séllan) upptacktes hérselned-
sattningen vid det sa kallade BOEL-testet
pa Barnavardscentralen.

Forsta horapparaterna fick Albin vid 15
manaders alder. Utan dessa hérde Albin cir-
ka 90 dB. Albin &r dessutom narsynt, men
det haringet med horselnedsattningen att
gora. Numera har han linser.

Initialt gick Albin i en forskolegrupp i
Karlstad tillsammans med horande barn
och ndgra andra barn med hérselnedsatt-
ning. Ett par av barnen med hérselnedsatt-
ning fick senare, i likhet med Albin, Cl. |
forskolan talade och tecknade personalen.

— Albin hérde inte sa mycket med horap-
paraterna, berattar Marie, men sa har langt
efterat har vi forstatt hur viktigt det var att
stimulera hérselsinnet. Vi sag verkligen il
sa att Albin blev heltidsanvandare av sina
horapparater.

Vi fick ingen information

om cochleaimplantat

Marie berattar att de fick information om
Cl nar Albin var liten, men han horde da

for bra med sina horapparater for att en
operation skulle vara aktuell (sedan dess
har kriterierna for Cl dndrats, Gyllenrams
kommentar). Sommaren 2000 forsvann
Albins horselrester. Vid den tidpunkten gick
Marie pa en kurs pa Karolinska universitets-
sjukhuset i anledning av hennes davarande
jobb. Dar tréffade hon Barnplantorna och
tog darmed sjalv kontakt med Cl-kliniken
i Stockholm.

Det var verkligen inget svart beslut med
Cl for Albin, konstaterar Marie, det kandes
sjalvklart!

2001 fick Albin Cl pa vanster dra vid
fem ars dlder. Kirurg var Goran Bredberg.
Inkopplingen skedde i juni.

— Vi hade bestamt oss for att bila i
Europa den sommaren, berattar Marie,

och undrade naturligtvis hur det skulle ga
nar Albin var alldeles nyinkopplad pa alla
Cl-ljud.

— Det var en fantastisk upplevelse. |
samband med inkopplingen och efterat
blev Albin gladare, lugnare och mer fokuse-
rad an tidigare. Den sommaren fullstandigt
exploderade talspraksutvecklingen.

Skolan - vad skulle vi vdlja?
Det stod klart att Albin skulle ga i skolan
hemma i Karlstad, men det fanns ju anda
flera alternativ. Albin borjade i forskoleklass
pa en skola med Montessori-inriktning till-
sammans med nagra andra barn med hér-
selnedsdttning som hade fdljts at.

— Vi var inte sa nojda med det, sdger
Marie.
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= — Vi bodde en bit fran skolan och alla

Albins kompisar gick i skolan i hemmiljén.
Infér arskurs ett bestamde vi oss for att
byta till skolan dar vi bodde.

Albin berattar att han hade en resurs de
forsta aren, men han slutade teckna utan
fortydligade ibland med tal. Det var en lugn
och bra klass och Albin sager:

— Jag hade en bra larare. Jag har verk-
ligen aldrig blivit retad fér att jag har Cl
utan har alltid kant mig helt accepterad
av andra pa skolan.

| klassen fanns dessutom klassrumsmi-
krofonsystem med larar- och elevmikrofo-
ner for att Albin skulle fa optimal delak-
tighet.

Beslut om ett ClI il

Fyra ar efter det att Albin fick Cl pa vanster
Ora kom tankarna pd att fa hora pa hoger
sida ocksa. Ett beslut som Albin vid nio ars
alder sjélv var involverad i. 2005 operera-

des han pa héger sida av Anders Freijd i
Stockholm/KUS.

Kamratskap via idrottsaktiviteter
Liksom for manga andra barn sd ar va-
gen till kamrater och social gemenskap
idrott.

—Jag har alltid idrottat mycket, |
varje dag, berattar Albin. Det har va-
rit fotboll, ishockey, innebandy och
handboll.

Nu handlar det mest om inne-
bandy. Storebror Johan dr endast
1% ar éldre an Johan och han job-
bar som idrottscoach. Albin spe-
lar innebandy tre dagar per vecka
och till det kommer férstds alla
matcher ocksa. Numera dr han
aven domare i ishockey.

Fran gymnasiet till
arbetslivet

P& gymnasiet gick Albin en
praktisk linje for att bli malare
och hade idrott som sarskilt

tillval. Det passade bra. Emellertid ar det
arbetsloshet bland malare i Karlstad sa
Albin har istallet jobbat pa ett montorfo-
retag i Karlstad och ett tag var han ivag i
Norge och jobbade inom fiskeribranschen.

For att 6ka sina mojligheter till fast jobb
ska han efter arsskiftet plugga till lastbils-
chauffér. Det ar 1att att fa jobb som chauf-
for, konstaterar Albin.

Goda rad till andra

Albin poangterar hur viktigt det ar att kom-
ma med i nagot kamratgang. Idrotten har
varit en sprangbrada in till social gemen-

skap. Han ar del av ett harligt kompisgang
och berattar:

— Vireser en massa ihop ocksa och jag
har varit utomlands flera ganger tillsam-
mans med kompisar.

Marie lyssnar stolt med ett leende och
konstaterar hur viktigt det ar att |ata bar-
nen ta del av de aktiviteter som intresserar
dem. Satt upp inte upp ndgra begransning-
ar bara for att de har Cl.

Albin, en kille som andra i bdrjan av
livet! Tack fér intervjun Albin och Marie! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Jag ar inte unik!

William dr en av de fd som behandlades
med unilateralt cochleaimplantat under
1990-talet och dar det har gatt mycket bra.
Manga fran den tiden ar icke-anvandare
eller deltidsanvéandare av sina Cl-implantat.
Det finns flera prediktorer for framgang som
ar tydliga for Barnplantorna. Ju fler berat-
telser vi kan presentera i Barnplantabladet
desto tydligare Iar det bli for vara lasare
ocksa att kunna se forbi de myter om Cl
som sprids i sociala medier.

Efter intervjun med William hemma hos
honom i Géteborg hade jag ocksa en trev-
lig pratstund med hans mamma Asa per
telefon. Asa och hennes man bor i Gnosjo
i Smaland.

William om sin barndom

William féddes med en hérselnedsattning
1991 och fick hérapparater. Tiden med hor-
apparater har han inte sa mycket minne av.
Nar han var fyra ar sjonk horseln och helt
pl6tsligt horde han inget alls.

— Sa mycket kunde jag inte prata, sa-
ger han, jag kommer ihdg att jag var pa
sjukhuset i Lund och att jag hade ett stort
bandage om huvudet efter operationen.
Lillbror John var vid det laget endast sex
mdnader gammal.

Innan William fick Cl pratade han avse-
vart mindre an andra barn.

Via en telefonintervju med Williams
mamma Asa beréttar hon:

— Personalen vid Cl-teamet i Lund var
otroligt tillmdtesgdende. Initialt handlade
det om Sten Harris (lakare), Bengt Almqvist
(teknisk audiolog) och Ursula Willstedt
(logoped). Deras engagemang var stort.
William Cl-opererades 1996 sa forvant-
ningarna vid den tidpunkten var laga. Vi
fick veta att William i alla fall skulle hora
vissa omgivningsljud. Tank att det sedan
har blivit sd har bra...

Asa menar att de kanske hade tur som
bodde i lilla Gnosjo. Motstandet mot Cl
tycktes inte na dit. De gick ett steg pa TUFF
(Teckenspraksutbildning fér foraldrar) vid
Nordiska folkhdgskolan i Kungalv. Dar var
dock motstandet mot Cl valdigt patagligt
vid den tidpunkten och Williams foraldrar
valde att ga enbart steg 1 nar de sag har
bra William utvecklade hérsel och tal.

Tankar och kunskap

del av vardagen

Det blir lite prat om hur stort sjalva snit-
tet var pa den tiden. Min egen dotter
Cl-opererades 1991 och jag berattar
for William att kirurgen sydde 45 stygn.
William nickar. Da rakades allt haret bort pa
ena halvan av huvudet. Utvecklingen dven
avseende det kirurgiska ingreppet har gatt
framadt. Jag visar William lite bilder fran hur
litet snittet ar bakom orat idag.

William har haft sitt Cl i éver tjugo ar
sa det ter sig naturligt att ocksa berdra
reimplantation. Personligen tycker jag att
det ar angeldget att ungdomar vet vad
det innebar. Eftersom min egen dotter
gick igenom en reimplantation sommaren
2016 efter 25 ar har jag lite egna erfaren-
heter att formed|a till William. Naturligtvis
ar det extra sarbart om man som William
och egna dottern ar unilateralt Cl-horande.
Cl-teamen har bra beredskap och en
reimplantation kan ske relativt omgaende
och inkoppling kan goras redan dagen ef-
ter eller efter nagra dagar om operationen
har varit komplikationsfri. Det betyder att
avsaknaden av horsel inte blir langvarig.

Jag var alltid en del i kompisganget
William gick i en forskola och skola bland
hérande barn hemma i Gnosjo. Under de
forsta dren hade William en tolk i férskolan
saval som skolan. Han fick &ven lara sig

teckensprak. | familjen finns det en lang
tradition Over generationer att vara larare.
Detta betyder att bade Williams mamma,
moster och mormor ar larare. De jobbade
dessutom alla tre pa den skolan dar bade
William och hans bror John har gatt.

For William har fritidsaktiviteterna med
de andra barnen i Gnosjé varit viktiga for
attfa kompisar och bli en del av gemenska-
pen — sa som det ar for alla barn.

— Alla i skolan var sndlla, berattar han.

—Jag har aldrig kant mig utstott.
Idrottsaktiviteterna har varit valdigt viktiga
for mig och jag har spelat handboll, fotboll
och innebandy under hela uppvaxten.

Fram till rskurs dtta hade William en
teckensprakstolk med i klassrummet som
fortydligade ibland. Hon var emellertid inte
med ute pa rasterna. Allt detta var i ett
skeende pa 1990-talet nar kunskapen fort-
farande var begransad angdende Cl-horsel
och nyttan av den for att utveckla horsel-
och talsprak. Familjen har medlemsnummer
30 i Barnplantornas medlemsmatrikel sa
William var en av de som banade vag for
Cl i Sverige.

— Fram till drskurs 8 hade jag tecken-
sprakstolk, berattar William vidare, men jag
bestamde mig sjalv for att jag fran drskurs
atta ville prova utan tolk. Darfor provade
jag att vara utan tolk nagra skoldagar i
veckan. Det gick bra sa fran nian hade jag
ingen tolk alls som hjalp.

William gick teknisk linje pa gymnasiet.
P4 skolan anvénde de smartboard, vilket
var mycket bra enligt William eftersom all-
ting sparades ned och darmed slapp han att
anteckna och kunde ha fokus pd att lyssna.

William trivs i Goteborg

Idrottandet I6per som en rod trad ge-
nom Williams berattelse. Vi sitter hemma
hos William i hans ldagenhet i Vasastan i
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=P GoOteborg. Det varmer att se att William

lever ett liv som manga andra ungdomar.
Inte sa langt fran dar William bor, i samma
stadsdel, bor tva av mina déttrar. Liksom
alla mina tre dottrar s har han sprungit val-
kanda Goteborgsvarvet (21 km och darmed
ett av varldens storsta langlopp).

Williams bror John har precis flyttat till
Goéteborg och Vasastan ocksa for att lik-
som William ga pa Chalmers. Direkt efter
gymnasiet sokte William in till Chalmers
[T-linje. Han har tagit examen pa fem dr,
som ar programmets langd.

— Jag har inte haft ndgot extra stod utan
har till och med antecknat sjélv pa férelas-
ningarna, berattar William. Ibland har jag
fragat kompisar om ndgot har varit oklart.

Hemma i ldgenheten i Vasastan har
William ett vibrerande brandlarm. Andra
anpassningar som marks till hans Nukleus-
6-processor ar GN Resound/Cochlear
mikrofon och samma hjalpmedel till TV:n.
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Fore det att William blev uppgraderad till
Cochlears Nukleus-6-processor anvande
han inga hjdlpmedel men med tradlos
(streaming-teknik) overforing ar ljudet
mycket tydligt och det ar dessutom latt
att anvdanda med streamingtekniken.
Utvecklingen gar framat.

Ute i arbetslivet — se méjligheter
Jag vet att manga foraldrar undrar hur det
fungerar for William ute i arbetslivet. Hade
han svart att fa jobb? William berattar
garna:

— Det var inga problem att fa jobb. Jag
borjade jobba extra som systemutvecklare
redan under sista aret pa Chalmers. Darmed
var det Iatt att f3 jobb efter examen.

William har inga problem med att tala
om att han har Cl. For det mesta sdger han
bara att han har en horselnedsattning eller
som han konstaterar — fér horande ar Cl
bara en hoérapparat.

William sager att nar han var yngre kunde
det vara lite besvarligt att sdga att han var
horselskadad, men idag sager han:

— Jag tanker véldigt sallan pa min hor-
selnedsdttning. Visst kan det vara lite
besvarligt vid gruppdiskussioner men det
finns ju de som tycker att det ar jobbigt att
prata infor andra s jag tycker inte att jag
ar unik pa nagot satt. Jag ar jag!

Mamma Asas goda rad till andra férald-
rar ar: Var vidsynt, prova allt, uteslut
inget, se mojligheter och inte pro-
blem. Var lésningsorienterad med
andra ord.

Tack for trevlig pratstund och fika,
William! Tack for att du delar med dig av
erfarenheter till alla. Tack Asa for pratstund
via telefon! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Rizwan Wikholm
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Den firgstarka reklambyran
som gor er extroverta!

Kontakten med oss racker for de flesta typer av uppdrag inom
reklam, marknadsforing och informationsproduktion.

( ) Xtrovert Media www.xtrovertmedia.se

Vastergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se

Folj oss pa Facebook: www.facebook.com/XtrovertMedia | Folj oss pa Twitter: www.twitter.com/XtrovertMedia
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Nordisk Konferens - NCFIE 2018

Barn med horselnedsattning - delaktighet pa riktigt! /
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