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COCHLEAIMPLANTATSYSTEM

Neuro 2 —
Dar ljudkvalitet moter design

Den minsta Cl-ljudprocessorn
nagonsin som placeras bakom orat o)

Den eleganta och diskreta Neuro 2 ar den minsta
Cl-ljudprocessorn pa marknaden som placeras bakom

orat. Men det dr inte bara storleken som gér den unik.

Tack vare en kombination av fantastisk ljudkvalitet med en
méangd innovativa funktioner och accessoarer for alla aldrar
och livsstilar, har Neuro 2 redan vunnit flera internationella
utmarkelser.

Alla aspekter av var senaste Cl-ljudprocessor har utformats
for att mota de hogst satta kraven. Vare sig det handlar om
den ultrastarka, aramidférstarkta kabeln eller IP68-
klassificeringen — vilket dr det hogsta skyddet mot fukt och
damm inom branschen — dar Neuro 2 utformad sa att du som
anvandare kan kdnna dig saker hela dagen — varje dag.

Lds mer har: www.oticonmedical.com/se/Neuro2

oticon
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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 stédmedlem mérk talongen “stédmedlem”. Glém inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan &ven registrera dig som
medlem eller stédmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T4-sida i satsytan: .. .....o 5000:—
1/2-sida, utfallande: ... ... . 9000:—
1/1-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 ar inte momspliktiga.)

Nasta nummer: november 2018
Manusstopp: 15 oktober 2018

Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

ERBJU\)AN\)E'.

Arets konferens — NCFIE2018

Erbjudande: ga tva — betala for en!
Ar du férélder och betalande medlem i
Barnplantorna? Ta med en professionell verk-
sam inom forskola, skola, intervention eller
annan anhérig, som du anser vara viktig for
ditt barn!

Ar du professionellt verksam? Ta med en
foralder vars barn du arbetar med!

Las om konferensen och erbjudandet
pa www.ncfie.se samt pa sidan 34 i
tidningen.
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Styrelse 2018-2019

Ordférande

Ann-Charlotte Gyllenram
telefon: 031-293472
ordforande@barnplantorna.se

Vice ordforande
Simon Oud 031-16 1877
simon.oud@hotmail.com

Vice ordforande
Johanna Stadmark 046-1462 36
johannastadmark@yahoo.se

Sekreterare
Anna Oud 031-16 1877
anna.oud@hotmail.com

Ledamot
Ran Hareide
hareidan@hotmail.com

Kansliet

031-293472
info@barnplantorna.se

*Ordférandena i de regionala organisationerna &r ledaméter
i riksorganisationen i egenskap av distriktsrepresentanter.

Regionala organisationer:
Barnplantorna Vast
*Simon Oud 031-16 1877
simon.oud@hotmail.com

Bo Sundestrand 0302-13081
bo.sundestrand@glocalnet.net

Anna Oud 031-16 1877
anna.oud@hotmail.com

Ran Hareide
hareideran@hotmail.com

Carina Falkevall
carinafalkewall@hotmail.com

Barnplantorna Ost
*Magnus Lindahl 0706-86 8522
magnus.lindahl@gmail.com

*Gudrun Hellstrom 08-64153 27
gudrunhellstrom@hotmail.com

Ola Rosling
ola.rosling@gmail.com

Helena Flyrin 0733-7007 37
helena1234@live.se

Lotta Waller 08-64397 32
waller.lotta@gmail.com

Mikael Verené
mikeverene@gmail.com

Barnplantorna Sydost
*Sandra Vogel
sandra.e.vogel@gmail.com

Carola Nilsson 0454-616 12
carola@bwm.se

Jonas Petersson 0733-7708 28
sanoj1965@gmail.com

Linda Nilsson
linda.nilsson@personal.tingsryd.se

Magnus Ivarsson
ivarsson-magnus@bredband.net

Barnplantorna Syd
*Johanna Stadmark 046-1462 36
johannastadmark@yahoo.se

Helene Lundahl 042-14 4857
helene.lundahl@hjerta.se

Charlotte Enjin
charlotte@enijin.se

Folj Barnplantorna pa:

£ ETNO

www.barnplantorna.se

Fia G6th
fiagoth@hotmail.com

Barnplantorna Norr
Vakant

Eva Enoksson
eva.enoksson@hotmail.com

Emma Westling
emmawestling@gmail.com

Barnplantorna Linkdping
*Jorgen Johansson
jorgen.johansson8@comhem.se

Frida Rosén
rutfrida@telia.com

Jens Rosén
014-314160

Rebecka Karlstrom
karlstromrebecka@hotmail.com

"Det kanns angelaget
att papeka att
dovrorelsen inte
innehar tolknings-

som har valt Cl for sina
barn och da inte heller
om foraldrar har valt
bort teckenspraket for
sitt barn.”

ORDFORANDEN HAR ORDET

foretrade fore foraldrar

Foto: Rizwan Wikholm

En ny istid inom dov-/hdrselomradet

Sektsmittan sprider sig?

Manga av Barnplantornas medlemmar
samt engagerade professionella tycker nog
att det har varit en ledsam inledning pa
aret. Det handlar om de stridigheter och
motstand mot cochleaimplantat pa barn
som fortfarande existerar efter nastan
trettio ar och som blev sa tydligt i sociala
medier i januari manad.

En del tycker kanske att det finns ringa an-
ledning att skriva om det i Barnplantabladet,
men fakta ar att inte alla ldser vad som
skrivs pa sociala medier. Darfér dgnar
Barnplantabladet en del av tidningen att
dokumentera detta som ett led i historie-
beskrivningen. Andra delen av tidningen av-
handlar barn och ungdomar i vardagen, som

fatt mojligheter att hora via ett aterskapat
sinne eller med avancerad hérapparatteknik.

Vad utléste aggressionerna?
Vi vet att det finns en ansenlig fraktion av
dovrérelsen som till varje pris anser att barn
med Cl och barn med horapparater maste
ldra sig teckensprak och att barn med Cl ar
dova och tillhor ett sarskilt folkslag — dova.
| borjan av aret rapporterade Barn-
plantorna via pressmeddelande och
Facebook att Vastra Gotalandsregionen var
villiga att skjuta till ytterligare finansiella
resurser till Sahlgrenska universitetssjukhu-
sets Cl-verksamhet. Sa positivt tycker nog
de flesta av 0ss, men...

En aggressiv fraktion av dévrorelsen anser
sig ha tolkningsféretrade i alla fragor avse-
ende d6va barn. | en cirka 350 kommentar
lang trad till inldgget om mer resurser till
Cl-verksamheten handlade det mer om
synen pa Cl och varderingen av féraldrar
somvalt Cl, inkluderad skolgang och fram-
forallt fann férdldrar ringa motivering till
teckensprak. Tonen i kommentarerna blev
hard och fa av Barnplantornas medlemmar
vagade uttala sig.

Det blev tydligt att en fraktion av dov-
rorelsen ansag sig ha tolkningsféretrade
rérande nastintill allt avseende déva barn.
Nar detta uppfattades som sektliknande av

Malin Wengholm, en av vara medlemmar =9
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"Synsattet fran tidernas
begynnelse med Cl i
borjan av 1990-talet

har tyvarr inte
andrats..."

=P som dessutom ar en kand politiker i region

Jonkoping, kom reaktionerna omgaende.
Helt plétsligt blev en foralders uttalande
partipolitik. Barnplantorna anklagades for
att sympatisera med partiet hon represen-
terar. Fragan ar hur partipolitik kan blandas
ihop med intressepolitik. Barnplantorna
star bakom vdra medlemmar oberoende
av deras partitillhérighet. Sa mycket hat.
Det ar ledsamt. Ingen borde fa mail som av-
ser utrotning samt att hennes dotter borde
omhandertas for att aterforas till sin ratta
kultur och sitt folkslag.

Vi lever i en global vérld och vi alla gér
olika livsval. Att en rorelse uppfattas av
manga som sektliknande borde ge upphov
till reflektioner hos rorelsen framforallt. Det
kanns angeldget att papeka att dovrorel-
sen inte innehar tolkningsforetrade fére
foraldrar som har valt Cl for sina barn och
da inte heller om féraldrar har valt bort
teckenspraket for sitt barn.

Aggressionerna utléstes med andra ord av
attmer resurser skulle tilldelas Cl-behandling
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Sektsmitta pa sociala medier
Samtidigt som det fanns/finns krav pa
att fordldern Malin Wengholm ska ldmna

sin post for ett uttalande hon gjort pa
Facebook i en trdd pa Barnplantornas
Oppna Facebook-forum har Sahlgrenska
universitetssjukhuset kontaktats med syn-
punkter pa psykolog Jan Anderséns arbete.
Barnplantornas ordférande ska naturligtvis
ocksa avga. Samtidigt sprider sig “sekt-
smittan”.

En journalist pd Nerikes Allehanda i
Orebro, hyllad av ett stort antal indivi-
der inom dovrorelsen, havdar i artikeln
“Sekten som dr motstandare till tecken-
sprak “ att det har bildats en “Cl-sekt som
ar de som jobbar med Cl-implantat och
avrader foraldrar fran att ldra sina barn
teckensprak”.

Barnplantorna har inte for avsikt att
kontakta Nerikes Allehanda och krdva
att journalisten tar tillbaka sitt uttalande
eller krdva hans avsked. Vi tanker inte
heller bombardera Nerikes Allehanda pa
Facebook eller vidtaga andra atgarder mot
journalistens uttalande.

Teckensprak for vems skull?

Det finns naturligtvis olika bevekelsegrun-
der till att lara sitt barn teckensprak och
det maste fa vara foraldrarnas val, liksom
cochleaimplantat eller inte &r féraldrars val

for sitt barn. Men hur manga ganger ska vi

behdva understryka att:

e Om du har Cl r du beroende av fung-
erande teknik och bér alltid ha batterier
med dig. Teckensprak hjlper dig inte pa
“city-tur” om batteriet tar slut; om du
inte har teckensprakstolk eller tecken-
sprakskunnig person med dig.

* Du kan bada med Cl!

* Reimplantation och inkoppling kan ske
inom en vecka!

e Foratt ett barn ska kunna bli tvasprakig
bor barnet ha tva foraldrar (med olika
modersmal) som bada pratar sitt res-
pektive modersmal

* Hur ska ett barn med Cl kunna bli tva-
sprakigt (tal, teckensprak) om barnet
gar inkluderad i hemskolan och le-
ver med talande kompisar och familj.
Spraktilldagnande grundar sig i motiva-
tion, behov och personer att samtala
med.

* 5000 personer ungefar har teckensprak
som modersmal, 30000 personer sdgs
behdrska teckensprak i Sverige. Sverige
har cirka 10 miljoner invanare. De flesta
talar svenska. Manga férdldrar satsar pa
engelska, spanska m.fl. sprak for sitt
barn utover svenska. Det dr positivt.

Sjukvardens uppdrag — optimera

en behandlingsform

Papekanden i sociala medier om att sprak-
lagen “9§ Det allmanna har ett sérskilt an-
svar for att skydda och frdmja det svenska
teckenspraket” star éver sjukvarden samt
att havda att detta skulle inbegripa Cl-
sjukvarden som tillhér det allmanna
framstar som fullstandigt hapnadsvack-
ande. Allsjukvard handlar om att optimera
den behandling som en patient genomgar.
Vi i Barnplantorna kan bara beklaga, att
ldkare och annan personal vid Cl-teamen
blir kritiserade i sociala medier for att de
rekommenderar horsel- och talstimulering
och heltidsanvandning av Cl — forutsatt-
ning for horsel- och talutveckling.

For de foraldrar vars barn bara har ett
aktivt anvandande av Cl ndgon timma per
dag kommer barnen att fa betala ett hogt
pris i utebliven nytta av Cl-hérseln. Efter
tre/fyra ars lder ar det for sent att revidera
sina val for sitt barn. Konsekvenserna for
barnet blir mycket stora.

Hoérselnorm kontra dévnorm
Synsattet fran tidernas begynnelse med
Cl i borjan av 1990-talet har tyvarr inte
andrats, det vill sdga om du inte blir nor-
malhérande sa ar du primart dév med Cl
som ett komplement. Jag kommer vdl ihdg
ett debattprogram i borjan av 1990-talet
som jag och Géran Bredberg (ddvarande
klinikchef pa Cl-kliniken i Stockholm) del-
tog i. Avslutande fraga fran den déve pro-
gramledaren glémmer jag aldrig Han sa:
“Om man inte kan hora och prata i telefon
med Cl utan bara kan héra koksflakten &r
det da vart 300000 kronor med en Cl-
operation?”

Fragan avslutade programmet och vi fick
aldrig méjligheter att i sandning beméta
pastdendet/fragan. Bade jag och Goran
Bredberg diskuterade frdgan efterat och
det ska erkannas att vi var forbluffade.
Samtidigt insag vi att det kanske var fel
att diskutera hérsel med Cl med en person
som aldrig har hort och som inte saknar
hérselsinnet. Ibland kanns det i debatten

som tiden star still. Har vi kommit ldngre an
1990-talet? Nej, kanske inte hos en frak-
tion av dévrorelsen. De bada perspektiven
krockar fortfarande.

Spraklig deprivation

en del av historien fore

nationell horselscreening

Tva déva forskare dker just nu runt och
forelaser om “spraklig deprivation”. Vad
innebar detta “nygamla” uttryck som
man anvander sig av? Enligt dévas intres-
seorganisationer innebar det att inte fa
nagot teckensprak under de forsta viktiga
barnaaren och da bli berdvade ett sprak,
teckenspraket.

Det synes vara en foreldsning om det
forgangna innan déva barn under ett ars
alder fick héra med Cl. Idag Cl-opereras
barn innan ett ars alder, en del redan ner
till 5 manaders alder. Alla barn féljs noga av
logoped under sin horsel-, tal- och kommu-
nikationsutveckling. Majoriteten av barn
kommer ikapp jamnariga hérande barn.
For de barn som fill exempel har andra
funktionshinder som paverkar dessa pro-
cesser satts alternativa atgarder in. Aldrig
har dova barn fatt stod sa tidigt jamfort
med innan nationell horselscreening
infordes da déva barn kunde vara spraklosa
i upp till sju ar eftersom dévheten diagnos-
tiserades (for) sent. Spraklig deprivation har
ringa med dagens dova barn att gora.

Det ar dessutom viktigt att veta att sy-
nen hos nyfédda ar det minst utvecklade
sinnet. Nyfoéddas 6gon kan spara och félja
rorelser mellan 22—30 cm fran sitt ansikte.
Eftersom nyfodda fortfarande inte kan fo-
kusera ser manniskor lite suddiga ut for
spadbarnet. Fore tre manaders alder har
bebisar ett mer perifert seende (den del
av synomfanget som ligger utanfor den del
som 6gat kan fokusera skarpt pa).

Barnplantorna satte

punkt i sociala medier

Efter ndgra veckor och cirka 350 kom-
mentarer senare pa sociala medier satte
Barnplantorna punkt i en debatt kantad

BARNPLANTABLADET MAJ 2018

med personangrepp och hot. Hur kunde
det bli s& har? Hur kunde partipolitik och
intressepolitik forvaxlas? Hur kunde en
mamma till ett barn med Cl ifrdgasattas a
det grévsta? Hur kunde hennes jobb som
politiker medféra kommentarer att hon
darmed inte hade ratt att uttala sig som
mamma? Hur kan man genom mediadrev
forsoka att tysta alla som har en annan
standpunkt &n dovrorelsens? Hur kan detta
bejakas av sa manga? Barn kan inte och far
aldrig férvaxlas med partipolitik.

Detta ar tyvarr inget svenskt fenomen.
Vi ser liknande situationer i andra lan-
der. AG Bell, en stor frivilligorganisation
i USA inom omradet familjeintervention,
cochleaimplantat, horselnedséttning far
aterkommande ta emot elaka kommentarer
pa sin Facebooksida.

Barnen var framtid

Trots att Sverige tycks befinna sig i ett va-
kuumliknande asiktstillstand, dar majori-
teten av dova barn som fods far héra med
ett dterskapat sinne cochleaimplantat, ser
en ansenlig fraktion av dévrorelsen fortfa-
rande dessa barn som avvikare fran “sitt”
folkslag (dova).

Hur ar det majligt att inte omfamna
cochleaimplantat, som ger en majoritet av
de dova barn som fods helt andra mojlig-
heter dn gardagens dova? | sociala medier
aterkommer standiga rapporter fran dévro-
relsen om brist pa tolkar, svarigheter att fa
arbete, isolering, sankta bidrag m.m. Ar det
inte dags att omfamna cochleaimplantat?

Har i Barnplantabladet och pa sociala
medier kommer vi att fortsatta att beratta
om barn, tondringar och unga vuxna dar
cochleaimplantat och andra avancerade
horapparater, horselimplantat ger dem
mojligheter att forverkliga sina drémmar
i likhet med andra. ®

Ann-Charlotte Gyllenram
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Utifran hatska kommentarer pa Barnplantornas Facebooksida
valjer vi att dven publicera Barnplantornas pressmeddelande
fran den 29 januari 2018 har i Barnplantabladet.

PRESSMEDDELANDE

Cochleaimplantat pa barn
vacker ilska pa sociala media

Kommentar pa sociala media:

“BP en fascistisk sammanslutning som
dgnar sig at rashygien och utrotning.”
Med BP avses Barnplantorna. Efter
kontakt med Facebook togs kommen-
taren bort, men den ar polisanmald.

BAKGRUND

Cochleaimplantat/Cl dr sedan dver tret-
tio ar en etablerad behandlingsmetod att
aterskapa ett sinne, horselsinnet. Det aren
av de stérsta medicinteknologiska landvin-
ningarna i modern tid.

Flera hundra tusen personer &ver
hela varlden, barn och vuxna, hor med
cochleaimplantat. Att vara dov idag be-
tyder inte samma sak som fér artionden
sedan. Cochleaimplantat har inneburit ett
fullstandigt nytt skeende inom behandling-
en av grav horselnedsattning/dovhet — ett
skeende utan slut.

Dagens implantat

revolutionerar for dova!

I mitten av 1970-talet arbetade Dr Graeme
Clark (Australien) och Dr William House
(USA) med att utveckla flerkanaliga im-
plantat for stimulans av koklean. Clarks
forsok att utforma en elektrod som latt

skulle kunna inféras i koklean borjade
med ett grasstra och turbinsnackor pa
stranden i Australien. Han utformade en
elektrod som liknade grdsstraet i egenska-
per och 1978 gjorde han den banbrytande
operationen pa en vuxen dovbliven man.
Implantatet behovde vidareutvecklas for
okad ljuduppfattning. 1983 lanserades
det férsta 22-kanaliga implantatet och
1985 lamnar amerikanska FDA (Food and
Drug Administration) sitt godkannande for
implantering av vuxna. 1990 godkanner sa
FDA Cl-behandling av barn dver tva ar och
ett ar senare far det forsta minderdriga bar-
net i Sverige hora med Cl.

Sprakutveckling for

barn med cochleaimplantat
Behandling med cochleaimplantat av
dova barn har sedan férsta barnet
fick héramed Cli slutet av 1980-talet
samt 1991 i Sverige vackt ilska hos
en ansenlig fraktion individer inom
dovrorelsen.

Idag genomgar déva barn Cl-behandling,
vilket initieras med en operation avimplan-
tatetiinnerdrat (snackan), redan under ett
ars dlder. Sa tidig Cl-behandling &r gynn-
sam da den optimerar mojligheterna till

normal eller nastintill normal hérsel- och
talspraksutveckling om barnet inte har an-
dra diagnoser, som kan paverka utveck-
lingen av horsel och talsprak.

Tidig optimal exponering av horsel-
och talsprdk ar en evidensbaserad forut-
sattning for att sinnesomradena i hjérnan
ska utvecklas och samverka. Vid normal
ljudstimulans mognar hérselbanorna och
den sd kallade hérselbarken alltmer fram
till fem drs alder och under barnets férsta
levnadsadr ar hjdrnans plasticitet som storst.
Cochleaimplantat ger en kraftfull stimule-
ring av hérselbanorna och hérselsinnet och
tillser att sinnesomradena i hjérnan samver-
kar. For barn som erhaller cochleaimplan-
tat ar det under de forsta barnadren som
hjarnbarken utvecklas och specialiseras.

Cl-klinikerna och lakarnas uppdrag

Vid de Cl-behandlande sjukhusen arbetar
team innehallande Iakare, teknisk audiolog,
hérselingenjor, audionom, psykolog, kura-
tor, logoped och specialpedagog. Utifran
deras samlade kompetens ges rad till forald-
rar hur behandling med cochleaimplantat
utifran individbasis ska optimeras. Lakares
och teamens samlade uppdrag ar att handla
utifran vetenskap och beprévad erfarenhet.

NUTID 2018

Motstandet mot CI

vacker reaktioner mot

foraldrar till barn med CI

Anda sedan Clinitierades och da sarskilt pa
barn, har behandlingen vackt reaktioner,
som tydligt beskrivs i en rad myter om Cl
grundade pa okunskap eller faktaresistens,
det vill séga en ovilja att ta in ny kunskap.
Dévrorelsen tycks i otakt med verkligheten.
Pa sociala medier férekommer krav om att
dova ska finnas med pa Cl-klinikerna nar
lakare moter fordldrar. De vill att forald-
rar ges information om det som beskrivs
som dévkompetens som tydligen bara kan
formedlas av déva. Lakares arbete dr som
namnts att mota patienter utifran veten-
skap och beprévad erfarenhet.

Det har ifragasatts huruvida Cl ater-
skapar ett sinne, horselsinnet, da ett barn
andd inte blir normalhdrande. Fér ett barn
som erhaller CI tidigt kommer Cl-hérseln
att vara normen, det vill sdga det satt som
de hor pa.

Stora delar av dovrorelsen kraver att
barn med Cl (och ibland alla barn med
horselnedsattning) ska ldra sig tecken-
sprak. Barnens foraldrar forvantas vara
sprakgivare pa bade sitt eget modersmal
samt teckensprak. Foraldrar kanner sig
varderade utifran grad av teckenspraks-
kunnighet. Ett barn med Cl som har ett
aldersadekvat talsprak och lever inklude-
rad i vart gemensamma samhalle har ringa
mojligheter att utveckla och uppratthalla
ett sprak som aldrig anvands.

Manga féraldrar till barn med Cl seridag
att deras barn med Cl-hérsel har mojlig-
heter att utver svenska lara sig engelska,
franska, spanska med flera sprak for att
kommunicera med sa manga som majligt.
Det ger och har redan givet unga med
Cl-horsel helt andra méjligheter an vad
de hade haft for nagra decennier sedan
utan Cl-hérsel. Positivt! En mindre andel
foraldrar till barn med Cl har andra bevekel-
segrunder till att lara sig teckensprak. Det

ar och forblir dnskvart att ha fortroende
for foraldrars kompetens i dialog med Cl-
kliniker och habilitering (interventionsverk-
samheter).

Dovhet en medicinsk

diagnos — ddva ar inget folkslag

Det medicinska perspektivet att dovhet ar
en medicinsk diagnos som idag framgangs-
rikt kan behandlas krockar med ett annat
perspektiv. Det handlar om att dova ser sig
som ett speciellt folkslag att jamforas med
samer och andra minoritetsgrupper.

Redan i slutet av 1990-talet beskrev
sociolog Katarina Jacobsson konflikterna
tydligt i sin licentiatsavhandling Social kon-
troll i dévvarlden:

“En diskurs kan sdgas utgdras av
en uppsattning termer, fraser och
framstéliningsformer som mdjliggér be-
skrivningar enligt en viss kulturs preferen-
ser; den tillhandahaller former for hur saker
och ting ska berattas och tolkas. En diskurs
ar med andra ord begrénsande.”

Pa sociala medier

benamns foraldrar till

barn med Cl som utrotare!

Det dr mer an bara beklagligt att foraldrar

till barn med Cl pa sociala medier a det

grovsta ifrdgasatts i sina foraldraroller. Det
har handlat om att bli kallad “utrotare”
och att inte vilja sina barns bésta.

* En ansenlig fraktion av dovré-
relsen bombarderar aterkom-
mande Barnplantornas oppna
Facebook-sida med kommentarer,
som av manga foraldrar och av
Barnplantorna uppfattas som ned-
sattande, ifragasattande av forald-
rar och deras foraldraskap etc.

e Enansenlig fraktion av dovrérelsen an-
ser sig ha tolkningsféretrade pa allt som
handlar om déva barn.

e Enansenlig fraktion av dovrorelsen an-
ser sig ha tolkningsforetrade hur forald-
rar till barn med Cl ska forhalla sig, samt
vilken information de Cl-behandlande
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sjukhusen inklusive horselhabiliterande
enheter i Sverige ska forse foraldrar med.

e En ansenlig fraktion av dévrérelsen av-
kraver personer med annat synsatt an
dovrorelsens samlade diskurs forkla-
ringar, bevekelsegrunder samt ursakter
offentligt om dessa individer (foraldrar,
professionella) innehar andra uppfatt-
ningar an dévrorelsens.

e Fordldrar och sérskilt barn maste en-
ligt en ansenlig fraktion av dévrorelsen
traffa dova for att fd veta mer om “sitt”
folkslag och dévas historia.

Det uppfattas av manga som sektlik-
nande och skrammande!

Polisanmaélningar

Barnplantorna har de senaste aren

valtatt polisanmalainlagg pa sociala

medier som:

e Bilder pa Barnplantornas ordférande
(Gyllenram) tillsammans med Adolf
Hitler dar texten angav “Adolf Hitler
utrotade judar och Gyllenram ut-
rotar déva barn.”

e Ett konstaterande pa Barnplantornas
Oppna Facebooksida dar en person
hoppas att en namngiven person i
Barnplantornas styrelse “dér i en tra-
gisk bilolycka”.

e Ett langt inldgg pa Facebook dgnas at
“rashygien och utrotning”— "BP ér
en fascistisk organisation som
dgnar sig at rashygien och utrot-
ning”. Inldagget mottes med gillande
och kommentar som “alla féraldrar
som fdr ett barn som inte dr som
dem mdste gd igenom en nyorien-
teringsprocess”.

Foraldrar ager all ratt att fatta av-
gorande beslut & barnens vagnar,
vid medicinsk behandling av dév-
het, som grundar sig pa medicinsk
evidens utan att bli ifragasatta!l ®

Barnplantorna
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Barnplantorna fortsatte under turbulensen pa social medier att

informera om olika vagval och respekt for varandra med féljande

inlagg pa www.barnplantorna.se/global-varld-men-olika-livsvagar

Global vag
men olika livsvagar

Hans Rosling: Varlden kan

inte langre delas in i grupper

Hans Rosling hade sd mycket att férmedla
till oss alla. Han podngterade att varlden
inte langre kunde delas in i tva grupper,
i-lander och u-lander. Han menade dock
att alla manskliga hjarnor gillar indelningar.
Darfor ersatte han de “gamla” nivderna
med fyra nivaer for att forsta vérlden battre
namligen; barfota, cykel, moped och bil.

Horselvarld — dévvarld,

vad innebar det?

Forstarvivarlden battre om vi delarinmann-
iskor i hdrande och dova, eller hdrande och
icke-hérande eller varfér inte icke-dova el-
ler déva. Det tycks inte vara sa latt utan mer
komplext och sannerligen provocerande fér
en del samt en het fraga i sociala medier.
Det handlar om cochleaimplantat, en be-
handling av dévhet/grav hérselnedsattning
inom sjukvdrden som dterskapar ett sinne.
Det handlar ocksa om hur vi alla ser pa
dovhet. Medicinsk diagnos eller ar déva
ett folkslag?

Hur bekraftar

vi foraldrars valfrihet?

For de fordldrar som valt cochleaimplan-
tat och ddrmed valt att optimera sitt barns
mojligheter i vart gemensamma samhalle,
strider detta tydligen mot andra synsatt och
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andra val. Andra synsatt dar fordldrar ocksa
sdger sig gjort medvetna val for sitt/sina
barn som ocksa anses av dem optimera
mdjligheterna. Lat oss stanna dar. Det finns
sa manga berattelser i sociala medier om
foraldrars olika val fér sina barn, unga
vuxnas olika val for att fa leva ett rikt liv,
vuxnas och dldres olika val. Det maste vi
bejaka — det ar det enda val vi har.
Men... Foraldrar till barn med coch-
leaimplantat énskar inte bli pahoppade
pa bussen, sparvagnen eller tunnelbanan
och bli ifrdgasatta i varfor de inte tecknar
till sitt barn. Det ar lika fel som om nagon
pa tunnelbanan, sparvagnen eller bussen
blev pdhoppad for att de tecknar och dar
nagon annan fragar varfér barnet inte har
cochleaimplantat och darmed far héra.

Sprakval

Alla foréldrar forvantas goéra mer eller
mindre medvetna kommunikationsval i sin
familj utifran en rad olika premisser. Det
ar foraldrarnas ansvar. Alla gor sina val
och bér konsekvenser av sina val. Alla val
innebar konsekvenser som bekant.

De flesta av oss soker forebilder att bli
inspirerade av. Det ar ocksa darfor som
Barnplantorna kommer att fortsatta att
forse alla med forebilder, det vill sdga
barn och unga vuxna med cochleaimplan-
tat och andra typer av hérapparater for att

inspirera andra att du kan, det ar majligt.
P& samma satt kommer de organisationer
gora, vars medlemmar kanske valt andra
alternativ eller synsatt att se pa varlden och
finna ett eget sammanhang.

"We are not language deprived”
Darfér kommer ocksa Barnplantorna att
fortsatta arbetet for fordldrar och unga
vuxna. Det innebdr att vi liksom manga
internationella organisationer typ AG Bell
i USA, vander oss emot papekanden att
alla dova barn med eller utan Cl eller hor-
apparater dr berévade sitt modersmal,
teckenspraket. Kan vi ha respekt for olika
livsval? Det torde vara enda framkomliga
vagen FRAMAT.

Ett antal ungdomar och unga vuxna i
USA kanner inte igen sig i beskrivningarna
om att de skulle vara berdvade sitt mo-
dersmal (American Sign Language). Deras
synsatt i artikeln " We are not language
deprived”; som dterfinns pa Internet visar
en ny malgrupp med andra mdjligheter,
drémmar och ambitioner. En ung pojke
som hor med Cl fick fragan pa en konferens
varfor han inte anvande teckensprak. Han
svarade: "Can | just be allowed to live
my life just like everyone else?!”. Ar
alla redo for det? ®

Barnplantorna
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Barnplantornas
statistik visar begransade
resurser till Cl inom varden

Cochleaimplantat (Cl) — en behandling inom
sjukvarden for att aterskapa hérsel har se-
dan slutet av 1980-talet revolutionerat moj-
ligheterna for bade barn och vuxna att hora.
WHO (World Health Organization) visar i
rapporten “Action for Hearing Loss — Make
a Sound Investment “ tillsammans med rap-
porten “Spend2Save” att behandling med
Cl &rytterst kostnadseffektivt. Andé under-
finansierad i Sverige!

Statistik fran Socialstyrelsen:

Tillgangen till Cl beror pa var du bor
Statistik fran Socialstyrelsens hemsida
om operationer i sluten vard avseende
cochleaimplantat har precis publicerats
for 2016. Statistiken visar dels antal ope-
rationer regionvis samt utifran aldersgrup-
per. Det dr tydligt att flera regioner kraftigt
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MER INFO:

e Spend2Save — lds mer pa: www.barnplantorna.se/spend-save-investering-
horselteknik-besparing-samhallet-och-livskvalitet-individen/

* Bestall Spend2Save pa svenska: info@barnplantorna.se

e Barnplantornas statistik: www.barnplantorna.se/horselteknik/statistik/

minskat antal Cl-operationer per 100000
invanare (Halland, Dalarna, Sodermanland,
Stockholm, Gévleborg, Vastmanland m.fl.).

Inagraregioner harantalet Cl-operationer
Okat som till exempel i Jonkdping, Vaster-
botten och Norrbotten.

| Riket kan en minskning noteras fast
sjukvarden dr medveten om att behovet av

Cl ar storre an antalet som far hora med Cl
ett aterskapat sinne.

Statistik fran Socialstyrelsen:

Farre aldre far Cl

Socialstyrelsens statistik visar ocksa antal
Cl-opererade i olika aldersintervall. Det kan
konstateras en minskning av tillgangen till

Cl-behandling efter 70 drs alder. Resultaten
ar hdpnadsvackande trots gedigen forsk-
ning och statistik i en europeisk rapport
“Spend2Save” som visar att investering
i horselteknik ger battre livskvalitet och
ar en besparing fér samhallet. Personer
med horselnedsattning [oper fem ganger
storre risk att utveckla demenssjukdomar.
Horselnedsattning kan sattas i samband
med 0kad anvandning av socialtjanst och
sjukvard.

Barnplantornas och Socialstyrelsens
statistik: Behovsstyrning saknas
Langtinnan myndigheter eller sjukvard pa-
borjade statistik-dokumentation avseende
Cl-behandling har Barnplantorna sedan
slutet av 1990-talet drligen fort statistik
pa antal barn med ett (unilateralt) och
tva (bilateralt) cochleaimplantat. | borjan
av 2000-talet paborjade Barnplantorna
aven statistikinsamling avseende vuxna
med Cl. Statistiken insamlas fran alla CI-
behandlande sjukhus i Lund, Goteborg,
Linkdping, Orebro, Stockholm, Uppsala
och Umea.

Barnplantornas statistik visar

att under 2017 Cl-opererades:

e 22 barn unilateralt

* 67 barn bilateralt

* 171 vuxna unilateralt

¢ 25 vuxna bilateralt

» 89 barn Cl-opererades
under 2017 med ett eller tva
cochleaimplantat.

* 196 vuxna Cl-opererades med ett
eller tva cochleaimplantat.

Behovsplanering saknas
Antal barn motsvarar i stort de barn diag-
nosticerade med grav horselnedsattning/
dovhet vid nationell horselscreening av
nyfédda samt de barn under 18 ar som
Cl-opereras pa grund av en Over tid for-
samrad hérselfunktion.

Antal vuxna som Cl-behandlas (uni-
lateralt/bilateralt) torde, vid studie av
Barnplantornas och Socialstyrelsens ater-

kommande statistik, vara grovt underdi-
mensionerat.

Behandling med Cl saknar fort-
satt behovsstyrning/planering, vilket
Barnplantorna havdat i ménga ar. ONH/
Cl-avdelningarna vid de behandlande uni-
versitetssjukhusen har fortsatt svart att fa
sjukhusledning och landstingsregioner att
prioritera cochleaimplantat och darmed
erbjuda jamlik och tillganglig vard.

Investering i hérselteknik

en besparing for samhallet

Efter en Cl-behandling har sjukvarden ett
livsldngt patientansvar for en medicinsk
behandling som &terskapar ett sinne, hor-
selsinnet. Besparingen for samhdllet efter
en Cl-behandling ar idag valdokumenterat
sa ocksa sjukvardens patientansvar. Varfor
driver inte fler patientorganisationer denna
fraga?

Barnplantorna ar en av elva organisa-
tioner i olika lander i Europa som éversatt
Spend2Save till respektive modersmal.
Spend2Save dr en
sammanfattning med
bred evidens som vi-
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Spend2Save visar bland annat att:

* | gruppen personer med hérselnedsatt-
ning aterfinns hogre arbetsléshet och
undersysselsattning jamfort med nor-
malhdrande.

 Horselnedsattning kan séttas i samband
med Okad anvandning av sjukvard och
socialtjanst.

e Att anvanda horapparater/Cl har visat
sig 6kat mojligheterna till anstallning
och 6kad intjningsférmdga. ®

Barnplantorna
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Operationerisluten vard — regionvis uppdelning. Antal ingrepp/100 000 inv. DFEOO Anbringande av kokledrt implantat. Antal barn (under 18 ar vid operationstillfallet) som erhallit Cl sedan 1991 (ackumulerat fram till och med 2017).
Alder: 0-85+. Bada konen, 2015 & 2016. (Kalla: Socialstyrelsens statistikdatabas 2018-04-20)
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Operationer isluten vard — aldersvis uppdelning. Antal ingrepp/100 000 inv. DFEOO Anbringande av kokleért implantat.
Alder: 0-85+. Bada konen, 2015 & 2016. (Kalla: Socialstyrelsens statistikdatabas 2018-04-20)
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Att resa med CI

Rad infor att flyga med
barn med horselnedsattning

Sommar, sol och bad. Varje sommar
kommer det fragor om praktiska ting
vid flygresor och vistelse utanfor
Sverige. Vad behover du tanka pa? Pa
Barnplantornas webbsida finns tips
och rad som vi nui semesterider ocksa
publicerar i tidningen.

Det uppstar ofta en rad fragor hos foraldrar
vid forsta flygresan med barn som har Cl,
benforankrad horapparat, andra horsel-
implantat eller kanske dven konventionella
horapparater.

Om du kénner dig osaker dven efter in-
formationen nedan, kontakta leverantoren
av ditt barns horselimplantat eller hérap-
parat eller kontakta lokal horselvard.
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Tips pa vad du ska packa med dig:

e Torkapparat (sarskilt om du reser till ett
land med fuktigt klimat).

e Férvaringsvaska dar du har allt rérande
barnets hérselimplantat/hdrapparat.

e Extra Cl/Baha-processor/hdrapparat.
Hos bade Cochlear och MED-EL kan du
hyra en sd kallad semesterprocessor.
En del Cl-kliniker later dig kanske lana
processor gratis.

e Extra kablar/spole etc.

* Garna ett extra uppladdningsbart bat-
teri. Har du engangsbatterier ta med fler
an du berdknar vid vistelse hemma. Ofta
storre atgang i varma och fuktiga klimat.

* Kontaktuppgifter till klinik hemma dar
ditt barn dr patient.

e Patient-ID-kort att ditt barn har till ex-
empel Cl.

e Leverantorer av Cl har uppgifter om Cl-
kliniker globalt pa sina respektive hem-
sidor. Notera uppgifter om kliniker pa
ditt resmal fore avresa.

e Vattenskydd vid bad. (Las mer pa: www.
barnplantorna.se/horselteknik/att-
bada-med-ci-eller-horapparater)

Kan det handa nagot med
Cl-processorn vid passering av
sakerhetskontrollen pa flygplatserna?
Ditt barns Cl-/Baha-processor gar
inte sonder nar hen passerar genom
sakerhetskontrollen. Det kan héras ett
svagt brummande ljud vid genomgang.

Det beror enbart pa helt ofarlig elektro-
magnetisk interferens. Lagg inte proces-
sorerna direkt pa rullbandet! Statisk
elektricitet kan sla ut installningarna i bar-
nets “MAP" i processorn.

Packa ned ditt barns “hérselutrustning”
i handbagaget. Lat handbagaget passera
pa rullbandet genom sakerhetskontrollen.
Se till sa att reserv-/semesterprocessorn ar
avstangd — rullbandets réntgenutrustning
kommer da inte att paverka processorn.

Observera att du aldrig ska lagga
din processor i bagage som checkas
in pa flygplatsen. Handbagaget kon-
trolleras enbart av rontgenutrustning med
ldgre styrka, vilket inte dr fallet med bagage
som checkas in.

Vad ska jag gora om

larmet i metalldetektorn aktiveras?
Bli inte orolig om metalldetektor alarmet
aktiveras av nagon anledning nar du gar
genom sakerhetskontrollen och vakten vill
genomsoka ditt barn med den handburna
detektorutrustningen. Denna utrustning

kan inte skada ditt barns Cl. Det kommer
emellertid att pipa nar detektorn passerar
Over barnets processor. Visa da sakerhets-
vakterna barnets patient-ID-kort som du
fatt pa Cl-kliniken och forklara att ditt barn
ar barare av ett delvis implanterat medi-
cinskt hjalpmedel for att hora. Beratta for
dem att processorn dr en yttre del av det
implanterade hjalpmedlet, som hjalper ditt
barn att héra.

Ska jag beratta for besattningen pa
flygplanet om mitt barns Cl eller att
hen ar dov utan det?

Om ditt barn reser ensam bér hen beratta
detta for steward/flygvardinna. De ska da
se till s att hen forstdr deras sakerhets-
genomgang infor start.

Kommer cochleaimplantatet

att sanda ut signaler som kan
interferera med flygplanets
navigationsinstrument?

Implantatet kan inte interferera med flyg-
planets navigations- eller kommunika-
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tionsutrustning. Fast implantatet Gverfor
radiofrekvenssignaler s& har dessa signaler
mycket liten rackvidd. Rackvidden &r min-
dre an 1,5 meter fran transmittorn.

All elektronisk utrustning

ska stangas av i samband

med start och landning. Ska
Cl/Baha-processor ocksa stangas av?
Vid de flesta flygningar uppmanas passa-
gerarna att stanga av datorer och andra
elektroniska apparater vid start och land-
ning. Medicinsk apparatur sasom Cl-/Baha-
processorer ar undantagna fran denna re-
gel. Frdga om du kanner dig osaker!

Barnplantorna

Har du ytterligare fragor eller
tips till oss infor resan ar du all-
tid valkommen att hora av dig till
Barnplantornas kansli, e-posta till
info@barnplantorna.se
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Oscar 4 ar:

Oscars familj
ser ljust pa hans framtid

Sedan slutet av 1980-talet har cochlea-
implantat (Cl) revolutionerat och férandrat
tillvaron for de som valjer (eller vars for-
aldrar valjer) Cl, som aterskapar ett sinne.

For sma barn bli Cl-hérseln snabbt det
satt som de hor pa. De har ingen annan
horsel att jamféra med. Cl-horseln blir
normen fér hur de hor. Fér ungdomar eller
vuxna som far en horsel via cochleaimplan-
tat senare i livet kan det se annorlunda
ut. De kanske kommer ihdg hur det ar att
hora (normal horsel, horapparat). For dem
ska hjdrnan genomga en process fran att
jamfora med den horsel man kanske hade
forut till att bejaka den nya Cl-horseln
for att optimera de mojligheterna. Denna
"hjarn-process” ar individuell. Vi hor med
hjarnan som bekant.

For bade barn och vuxna ar anhérigas
stod viktigt. Dessutom tillkommer beho-
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vet av bekraftelse fran omgivningen. Alla
vill Idsa om hur det har varit for andra fa-
miljer till barn med horselnedsattning (Cl/
hérapparater/benledningsimplantat). Hur
fungerar det for andra unga vuxna nar
fordldrar slappt taget? Hur ser livsresan
ut for barn och ungdomar? Det fortsatter
Barnplantorna att formed|a.

Vilka ér prediktorerna for framgang? Gar
det att svara pa? Kanske inte fullstandigt,
men omgivningens stod ar viktig, din fa-
miljs installning, positivt tankande och det
som idag benamns “grit” det vill sdga din
egen ihardighet. Precis s som det ar for
alla andra.

Oscar och hans

familj bor i Jonkoping

Vibesoker Oscar och hans familj i Jonképing
i februari manad. Snon ligger djup. Familjen

bor i ett nybyggt villaomrade. De bestar av
mamma, pappa, Oscar och tva aldre syskon.

| april blir Oscar fyra dr. Om det inte
vore for pannbandet, som haller hans Cl-
processorer pa plats skulle ingen ana att
Oscar medicinskt sett ar dév men hor med
Cl. Han lyssnar och snappar snabbt upp vad
mamma Karolina sager utan 6gonkontakt.

Cl-operation efter "second opinion”
Oscars horselnedsattning diagnostiserades
via horselscreening pa BB. Karolina och
hennes man fick veta att Oscar hade en
grav horselnedsattning.

— | Jénképing fick vi ett bra och snabbt
mottagande pa horselvarden och Oscar fick
hérapparater redan vid tva manaders alder,
berdttar Karolina.

Karolina hade sedan tidigare kannedom
om Cl som behandlingsform. Hon berat-

tar ocksa att hon tankte mycket pa Cl och
huruvida det skulle kunna hjdlpa Oscar att
hora battre. Redan nar Oscar var endast
sex manader var de pa utredning for Cl
i Linképing. Lakare dar menade dock att
Oscar skulle klara sig med horapparater och
teckensprak som stod i kommunikationen.

Nar Oscar inte verkade utveckla sitt tal,
blev Karolina som trebarnsmor betanksam.
Redan vid Cl-utredningen i Linképing blev
familien medlemmar i Barplantorna. Pa sa
satt knét Karolina kontakt med andra for-
aldrartill barn med Cl. 1 Jénkdpings-trakten
finns dessutom flera engagerade foraldrar.

Vid samtal med lékare i Jonkoping pa
horselvarden kravde Karolina remiss till
Stockholm och Karolinska universitets-
sjukhusets Cl-klinik fér “second opinion”.

— Antligen var det ndgon som lyssnade
pa oss, konstaterar Karolina.

Nu gick allt valdigt snabbt. Oscar var
ett dr och tvd manader. | oktober 2015,
nar Oskar var ett dr och sex manader ope-
rerades han med Cl pa ett 6ra och blev
inkopplad i november.

Heltidsanvandning A och O

Redan innan Cl-operation var Oscar hel-
tidsanvandare av sina horapparater, trots
ringa nytta av dem for talutveckling. Det
gjorde sakerligen senare tillvanjningen en-
kel med Cl.

Dessutom nar Oscar var tvd mana-
der gammal blev familjen erbjudna AVT
(Auditory Verbal Therapy), en kommuni-
kations- och sprakstarkande metod inom
horselhabilitering  (familjeintervention).
Familjen pabdrjade AVT-traning nar Oscar
var endast fem manader gammal.

— Efter baraen manad av Cl-anvandning
fullstandigt exploderade spraket, berattar
Karolina vidare, orden bubblade ur Oskar
som om han bara hade vantat pa att fa
hora annu battre.

Annu en Cl-operation

gav horsel pa bada sidor
Niomdnader efter denfdrsta Cl-operationen,
narmare bestamt i juli 2016, Cl-opererades
Oscar aven pa andra sidan. Vipratar lite om
vikten av bilaterala CI for binaural hérsel.

Det finns manga anledningar till detta som
battre taluppfattning i bullriga ljudmiljéer
och sakerhetsaspekten att ha horsel med
ett Clom det andra Cl:t krdnglar (processor
eller implantat). Karolina ar val medveten
om alla fordelar med bilaterala Cl.

Forskola ndara hemmet

Oscar gar pa en forskola med hérande barn
utan stod. Det fungerar mycket bra och
forskolan har gjort flera ljudanpassningar
infor att Oscar skulle borja. Personalen ar
engagerad och &n sa lange finns inget be-
hov av extra assistent till Oscar.

Oscar har inte heller ytterligare externa
horhjdlpmedel varken pa férskolan eller
hemma.

— Vi har annu inte sett nagot behov av
det, sdger Karolina.

— Vi ar lyhorda for att detta kan for-
andras och nar och om han behéver andra
hjdlpmedel sd l6ser vi det.

Karolina ar val palast och har deltagit pa
Barnplantornas kurser och familjelager. For
att framja Oscars sprakutveckling sjunger
Karolina och Oscar tillsammans ofta. Oscar
tycker att det ar jattekul, enligt Karolina.

— Det marks att Oscar gillar att sjunga
for han tar i anda nere ifran tarmna.
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Fran skola till framtiden

Planen &r att Oscar ska ga i samma skola
som syskonen Elisabeth 12 ar och Vincent
9% ar. Oscars sprakutveckling ligger re-
dan cirka ett ar fére jamndriga barns.
Hans framtid ser ljus ut. Engagerade och
paldsta foraldrar och heltidsanvandning
(all vaken tid) av CI ar ndgra prediktorer
forframgangsrika barn och Oscar uppfyller
kriterierna.

Det marks att Karolina laser Barn-
plantornas Nyhetsbrev, for hon sager:

— Det kravs envishet hos alla barn och
vi ser ljust pa Oscars framtid. Han har alla
mojligheter.

Sa nagra viktiga prediktorer for fram-
gang hos barn och da sarskilt barn med
horselnedsattning ar: engagerade for-
aldrar, heltidsanvandning av Cl/hér-
apparater, inkluderad forskola/skola
med engagerad personal samt att
barnet utvecklar GRIT (ihdrdighet).
Det sistnamnda handlar om forstaelse for
att framgang kraver arbete dven hos dig
sjalv s& smaningom.

Oscar har alla férutsattningar! Tack for
ett trevligt besok! @

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Smilla 15 ar:

En tjej med ambitioner

| februari traffade jag Smilla en séndag.
Barnplantorna aker under 2018 runt och
traffar fordldrar, barn, tondringar och unga
vuxna med horselnedsattning for att fa
en inblick i deras vardag. Hur ser Smillas
vardag ut? Vad ar viktigt for henne? Vilka
intressen har hon? Vilka ambitioner och
framtidsplaner har hon.

Innan métet med Smilla behdvdes lite
bakgrundsinformation fran Smillas tidiga
barndom.

Mamma Ran berattar — missade
horselscreening

Ran ger oss en viktig tillbakablick. Smilla
foddes 2003, vilket var forenat med otur
konstaterar Ran. Hon berdttar varfor:

— 2002 infordes horselscreening av ny-
fodda pa prov i Vastra Gotalandsregionen.
Pa grund av kostnaden drog regionen till-
baka beslutet om hérselscreening 2003,
da Smilla foddes.

— 2004 infordes horselscreeningen
igen, men da var det for sent for Smilla
som foddes 2003. Smillas hérselnedséatt-
ning upptacktes istallet vid det sa kall-
lade BOEL-testet pa barnavardscentralen
nar Smilla var sex manader gammal. Hon
diagnosticerades med en grav horselned-
sattning och fick horapparater forst vid tva
och ett halvt drs alder.

Vi konstaterar att mycket trots allt har
hant inom intervention/hdrselvard med ti-
dig diagnostisering via nyfdddhetsscreen-
ing och tidig hérapparatanpassning eller

Cl-behandling. -
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=P Cl for battre horsel
Smillas hdrselnedsattning innebar att
hon endast hade horselrester i basen, det
vill sdga ingen hérsel i diskanten (inga
hogfrekventa ljud som konsonantljud).
Eftersom konsonantljuden &r barande i
svenska spraket och Smilla inte hérde dem
blev det diskussioner om Cl for battre moj-
ligheter till talspraksutveckling.

— Nar sedan hérseln dalade pa ena
orat blev beslutet om Cl inte svart for oss
foraldrar konstaterar Ran. Orat med minst
bashorsel opererades med Cl.

Smilla tyckte emellertid hela tiden att
hon horde bast med hérapparatsérat.
Det gjorde oss konfunderade. Efter tva
ar bestamde vi i samrdd med Cl-kliniken =
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=P (SU/Sahlgrenska universitetssjukhuset)

att Smilla under sommaren (tre manader)
enbart skulle anvanda sitt Cl for att stimu-
lera hjarnan att tanka att Cl-horseln ar bast
och ddrmed utveckla den. Det fungerade
mycket bra och efter sommaren hade hen-
nes taluppfattning okat cirka 30 procent!

Mamma Ran beskriver

en mogen 15-dring

Smilla dren mogen tjej som dr val medveten
om vilka behov hon har i skolan. Ran har
varit valdigt delaktig under Smillas skoltid.
Vi diskuterar hjalpmedel i skolan och Ran
ar en engagerad medlem i Barnplantorna
som &r man om att Smilla snart blir upp-
graderad fran Nukleus 5 till Nukleus 7
(Cochlear-processorer) fér att Nukleus 7
skulle ge Smilla viktig streamingsmajlig-
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het av ljud. Vi pratar ocksa om Phonaks
Roger-system (mikrofonsystem) till sko-
lan. Det finns manga fragor som foraldrar
standigt behover engagera sig i. Ran ar
val medveten om att dessa fragor nu bor
involvera Smilla ocksa. Hennes delaktighet
i dessa fragor maste successivt okas.

— Smilla har bra ldrare som férstar vil-
ket stod Smilla behdver i skolan (inklude-
rad skolgang, Barnplantornas kommentar),
konstaterar Ran.

— Det enda som jag har synpunkter pa
ar att skolan tycker att Smilla enbart ska
erhdlla stod for att nd upp till godkant, men
Smilla maste fa stéd for att utveckla hela
sin potential i likhet med andra.

Smilla har ambitioner och har i dmnet
elevens val satsat pa matematik och NO
(naturorienterande amnen). Ambitiost.

Mote med Smilla

Det dr trevligt att traffa ungdomar med
horselnedsattning och lyssna pa deras
kloka och insiktsfulla tankar om vardagen
och framtiden.

Vid forsta kontakten med Smilla fragar
jag henne vad hon gor pa fritiden for att
se om vi kunde knyta ihop en intervju i
samband med nagon fritidsaktivitet. Smilla
rider och tillbringar det mesta av sin fritid
i stallet.

Intervjun gjordes i februari och vi bilade
tillsammans fran ett snofritt Goteborg il
ett vintrigt och kallt Boras. Det gick inte
att ta miste pa Smillas engagemang och
entusiasm Over att fd vara i stallet och skéta
om hastarna.

Smilla berdttar mer om sitt intresse for
hastar nar vi ar i stallet.

— Jag gillar hastar for det ar relationsska-
pande. Du marker nar och om du etablerat
en bra relation med hasten. Det ar liksom
med barn. Hastar behover tydliga regler;
forst ndr de har férstatt reglerna kan du
tillsammans med hasten fa en god relation.

Det ar en ovanligt mogen tonaring som
jag samtalar med. Smilla konstaterar att
hastar ar som manniskor det vill séga flock-
djur.

— Det innebar att de behover varandra
eller ndgon for att ma bra, sager Smilla.

En till tva ganger per vecka aker Smilla
till stalleti Boras. | Kungsbacka, nara hem-
met, finns det ocksa ett stall dar hon rider
med instruktioner fran tranare. Allt kretsar
kring HASTAR.

Efter nagra kyliga timmar i stallet ater vi
lunch pa ett stort ridcenter i narheten dar
det samtidigt pagar hopptavlingar.

Anpassningar i skolan
Smilla gar i skolan i Goteborg. | klassen
finns det 23 elever.

— Med elevmikrofonsystem fungerar det
bra, tycker Smilla.

Kompisarna ar duktiga pa att anvanda
mikrofonerna sa att Smilla ocksa blir delak-
tig. Forberedelser infor nya dmnesomraden
arocksa enviktig del i de anpassningar som
Smilla behdver. Smilla konstaterar ocksa att
kompisarna i klassen inte tanker pa hennes
som hdrselskadad. Det gillar hon och det
ar ocksa en viktig férutsattning for att hon
verkligen ska kunna vara sig sjalv.

“Tanker inte sa
mycket pa att jag har CI"
Det som alla ldsare ar nyfikna pa ar hur det
egentligen ar att leva med cochleaimplantat.
— Jag tanker inte sa mycket pa att jag
har Cl, berattar Smilla.
— Om folk fragar sa berattar jag garna,
men forutsatt att det ar snalla fragor.
Liksom andra ungdomar har Smilla fullt
upp med plugget, att trana, rida och tréffa
sina kompisar. Skolan tar mycket tid och
Smilla sager:
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— Biologi ar favoritamnet. Jag gillar att lasa
om manniskokroppen och hur vi fungerar.

Smilla tror pa sig sjalv och sédger att
det ar viktigt for henne med struktur och
planering for att fa ihop sitt liv med skola
och fritid.

— Mamma och pappa hjalper mig jat-
temycket med logistiken. Jag har stort stéd
fran mina foraldrar. For mig ar det viktigt
med en balans mellan fritid och skola for
att ma bra.

Drémmen for Smilla &r att bli veterindr
eftersom hon alskar djur. Det malet kampar
hon for.

Smilla du dr en klok tjej! Lycka till! Det
var ett stort ndje att spendera en eftermid-
dag med dig. ®

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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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 Att h a c I g e r

anvandningstid. Ladda under natten och njut av en full dags EE N

e . .
horande med ditt cochleaimplantat. Det har aldrig varit enklare. ' m I g sto ra m o, I I g h ete r

For mer information besok medel-nordic.com

Tove 15 ar:

Tove ar en bestamd tondrstjej som bor  jobbet. Fast ensam ar honinte utan Viggo ~ Hoga krav pa sig sjalv

med mamma Gudrun och lillebror Viggo ~ dr pa sitt rum och spelar dataspel. Det  Tove berdttar mer an garna om hur
som &r tretton ar i Hagersten utanfor  kannssom attklivainien typisk tondrsfa-  det ar att vara ung idag. Att hora med
Stockholm. Nar jag kommer pé& besok &  milj. Viggo ar tretton ar. Andé finns deten  cochleaimplantat definierar inte vem hon
Barnplantornas vagnar ar Tove ensam  viss skillnad mot andra familjer eftersom  &r och det har aldrig varit hennes primara

You hemma. Mamma Gudrun ar pa vag fran ~ Tove hor med Cl. identitet. Det ar tydligt nar Tove sager: =
hearLI FE medel.com na



—p — Attvara ungidag betyder ett valdigt jam-

forande med andra, men sa ar det att vara
ung idag. Cl innebar stora méjligheter for
mig. Det vet jag om, men ibland kan det
naturligtvis vara jobbigt ocksd med Cl...

Toves horsel betyder mycket for henne,
men samtidigt ar horseln en sa sjalvklar
del av henne att hon inte kan se sig sjalv
utan. Darmed kan det kannas omstandligt
att inte bara kunna hoéra som andra utan
Cl. Liksom manga andra tondringar vill hon
emellertid mycket och ldgger stor press pa
sig sjalv.

Tove armogen for sin dlder och vet att det
mesta kan hon sakerligen dstadkomma, men
attdet finns granser ocksa. Det finns granser
for oss alla, konstaterar vi gemensamt.

Det kommer sakerligen att ga bra for
henne eftersom hon har det som idag be-
namns “grit”, det vill saga ihardighet och
jakla anamma.

—Jag "pushar” kanske mig sjalv mer
an vad manga andra gér, konstaterar hon.

— Kanske for att visa att jag kan mer
an vad folk tror. Det tror jag ocksa &r det
som gor att jag dstadkommer en massa
eftersom jag ar ENVIS.

Envisheten har till exempel gjort att hon
kategoriskt, sedan mitten av mellanstadiet,
har sagt nej till mikrofonsystem i skolan.
Hon ar val medveten om alla vuxnas ar-
gument for mikrofonsystem, men just nu
har hon valt bort detta och tycker att det
fungerar bra anda. Hon ar duktig och har
bra betyg.

— Ldrarna brukar placera mig i mitten
langt fram i klassrummet. Det &r bra. Mina
favoritdamnen &r kemi och biologi. Jag vill
bli lakare.

Tove foddes dov och hennes foraldrar
har varit medlemmar i Barnplantorna énda
sedan allt bérjade sd att séga.

—Jag har en jamngammal killkompis
som ocksa har Cl och bor i Stockholm,
sager Tove.

— Vi har kant varandra hela livet eftersom
vara foraldrar traffades genom att vi bada
fick Cl pa Karolinska.

Fotoboken berattar mer

Tove visar en fotobok fran nar hon var liten.
Manga foraldrar gér liknande fotobdcker
fran tidernas begynnelse fér att senare
kunna férklara for sina barn om tiden innan
Cl, operation och anpassningar till att hora,
lyssna och sa smaningom tala. Familjen
Hellstrdm &r inget undantag. Tove visar
fotoboken och berattar garna mer tillsam-
mans med mamma Gudrun.

— Ingen vet varfor jag ar dov, konstaterar
Tove.

Gudrun berdttar att de inte vet varfor
Tove ar dov (men att orsaken inte ar CMV,
cytomegaloviruset) och att de valde att
inte ta reda pa det, men sdger ocksa att
Tove gdrna far ta reda pa det nar hon blir
aldre om hon vill. Tove bladdrar i boken
och berdttar mer.

— Har ar bilder fran min férsta Cl-
operation. D& var jag ett ar. Nasta opera-
tion pa motsatt 6ra gjordes nar jag precis
hade fyllt tva ar.

Tove berattar att hon tycker att hon hor
battre med Cl pa den hdgra sidan och en
strategi hon har ar att be folk ga till hdger
om henne fr att hora battre.

Horselingenjoren betyder mycket
Bdde barn och vuxna med Cl vittnar ofta
om den mycket speciella relation de har
med den hérselingenjér som gor inkoppling
och som bade barn och vuxna traffar minst
varje ar. Tove uttrycker det sd har.

— Filip Asp (hérselingenjoren) har jag
kant hela mitt liv. Han betyder jattemycket
for mig.

Gudrun nickar instdammande och sager
att Tove beskriver ljuden och Filip, som vid
det har laget vet s& mycket om hennes
horsel, forstar precis vilka andringar han
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ska gora nar de pratar med varandra. Det
kanns tryggt.

Skola och kompisar

Liksom andra déttrar i tondren och mam-
mor kan det bli lite “kabbel” konstaterar
de bada. Det kdnns nog igen hos manga
lasare av Barnplantabladet.

— | skolan &r Tove lugn och beharskad
samt en bra kompis, som tar stort ansvar
for bade egna och andras relationer, sager
Gudrun.

—Hemma ar hon en riktig “drama-
queen”, fortsatter hon.

Gudrun konstaterar med ett leende att
de nog ér ganska lika fast Tove kontrar med
att saga:

—Men mamma, jag tror att jag har fatt
dina béttre gener. Vi ar lite "bossiga” bade
jag och mamma.

Det ar en trevlig intervju och vi skrattar
gott at varandras kommentarer.

Hur ska en bra kompis vara, ar en av
fragorna till Tove som snabbt svarar pa.

— En bra kompis &r nagon som alltid
finns dar och inte tvekar utan staller upp for
dig. En bra kompis ar inte heller démande i
hur man ar och man kan alltid vara sig sjalv.
Mina kompisar har alltid varit snalla och
stOttat mig pa ratt satt. Jag har aldrig fatt
nagra elaka kommentarer for att jag ar dov.

Nér det galler skolan konstaterar Tove
att en bra skola har bra larare som inte &r
for snalla. Hellre att lararna &r lite stranga,
ar effektiva och har bra disciplin i klassen.

Tove har egna horselstrategier

Tove konstaterar att hon har en battre och
en lite samre taluppfattningssida. Det styr
vilken sida hon vill att folk star i férhallande
till henne.

—Jag laser en hel del pa lapparna det
vill sdga jag hor vad du sdger och jamfor
med vad som syns pa lapparna for att se
om det stammer.
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“En bra kompis ar nagon
som alltid finns dar

och inte tvekar

utan staller upp

for dig!”

=P Tove arinsiktsfull och Gudrun konstaterar
att hon har en skarp blick.

Tove har en aktiv fritid
Det ar tydligt att Tove ar en aktiv och malin-
riktad tjej. Tidigare spelade hon innebandy
men nu rdcker inte tiden till fér det langre.
Sedan nagot ar tillbaka (trots ringa alder)
jobbar hon pa ett aldersdomshem pa hel-
gerna tillsammans med ndgra andra ton-
aringar, som hon dr chef dver. Det betyder
att Tove intervjuar nya tonaringar till teamet
hon basar éver och rapporterar till teamle-
daren vilka hon anser ska anstallas. Vilken
erfarenhet och Tove konstaterar sjalv:

— Det kommer att vara bra for mitt cv.
Till sommaren ska jag jobba som funktionar
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inom scoutrorelsen och jobba i storkék. Det
kommer att vara minst 200 portioner varje
dag, frukost, middag och lunch.

Det later som om hon ser framemot en
aktiv sommar.

Gudruns rad till andra foraldrar

Tove &r ju femton dr och det betyder att
Gudrun har samlat pa sig lite erfarenhet,
som kan vara viktig for foraldrar till yngre
barn med horselnedsattning.

— Var lite snall mot dig sjalv, sager
Gudrun.

— Man kan inte alltid vara sprakutveck-
lare och standigt tanka pa det. GIom inte
attvara envanlig foralder ocksa. Det récker
langt.

Tove nickar instdmmande. Gudrun sager
ocksa att som féralder var man valdigt in-
tensiv i borjan. Det skulle vara ljuddamp-
ning Overallt och anpassningar samt en
standig angslan hur det kommer att ga.
Ett gott rad till andra férdldrar &r att inte
stressa Over det for mycket. Ditt barn kom-
mer att utvecklas. Det mesta ordnar sig.

Detta kanns igen fran Barnplantornas
ovriga medlemmar. Det tar tid att landa i
sin foraldraroll.

Det kommer att ga bra for Tove. Hon
har grit (ihardighet), ar envis, malinriktad,
social och passionerad i det hon gor. Lycka
till och tack fér intervjun. ®

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Fler ord - battre dialog

Orat &r porten till hjarnan och det &r viktigt att barnet hér sa mycket som méjligt, sa tidigt som méjligt,
for att utveckla sitt sprak. Visste du till exempel att barn behdver héra 45 miljoner ord for att vara redo
for skolan? Men, stérande bakgrundsljud och ldnga avstand gor det ofta svart for barn med nedsatt
horsel att uppfatta vad som sdgs, bade hemma, i férskolan och i skolan.

Med en Roger™-mikrofon och mottagare som anvands tillsammans med horapparater eller implantat,
kan ditt barn hora upp till 11 fler ord per minut... det &r cirka

Nar Roger-systemet anvéands i skolan kan ditt barn hora vad ldrare och klasskompisar sdger och kan
delta aktivt i bade diskussioner och grupparbeten.

Las mer om vad vi kan géra for ditt barn pa www.phonak.se/barn

PHONAK

lifeis on

A Sonova brand



Ida 17 ar:

Jag ser fram

emot att ta korkort

Tiden gar. Genom dren har Barnplantorna
och undertecknad besdkt manga familjer
och forskolor/skolor runt om i Sverige.
Ibland undrar jag hur det gar fér de barn
jag besoker. Ofta kommer det dock sma
rapporter i form av e-mail eller julkort fran
foraldrar.

Ida &r idag nastan 18 dr, men redan i
september 2010 besokte jag Ida i hennes
skolklass. Hon var da 10 &r.

Engagerade foraldrar
banar vag for barnen
Ida bor med sin familj, mamma, pappa
och dldre bror Hampus i Hofterup utanfor
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Loddekdpinge i Skane. | Barnplantabladet i
december 2010 aterfinns ett reportage om
Ida och hennes familj. Besoket hemma hos
Ida och hennes familj och senare i skolan
hade sin grund i att Magnus och Git, Idas
foraldrar hade hort talas om klassrumsmi-
krofonsystem. Men allt bérjade med att det
sa kallade BOEL-testet som gjordes pa sma
barn (innan horselscreening av nyfédda
blev obligatoriskt) indikerade att Ida inte
horde sa bra.

Nar Ida var ett och ett halvt ar gammal
fick hon ror inopererade pa grund av flera
oroninflammationer. Magnus och Git berat-
tade da att talutvecklingen var férsenad,

men att den kom igang i tvadrsaldern. Git
sdger att foton pd Ida vid den tiden visade
att hennes égon var valdigt “sokande”.

— Ida var valdigt visuell, konstaterar hon.

— Nar Ida var tre ar markte vi att hon inte
reagerade pa pipet fran en leksaksanka. Vi
kontaktade hérselvarden genast.

Vid ett hérseltest redan nasta dag visade
det sig att Idas horsel 1ag pa 30—40 dB i
basen och cirka 80 dB i diskanten. Det var
naturligtvis, som for alla andra foraldrar
i liknande situation, ett chockbesked. Git
och Magnus bérjade soka information dver-
allt fér att kunna hjalpa Ida. Det handlade
om vilka horapparater som var bast, soka

Cochleare

Horsel som forandrar vérlden

Cochlear™ Baha® SoundArc ar snygg, bekvam och praktisk!

Om ditt barn &r for litet for ett kirurgiskt implantat kan han
eller hon dnda fa uppleva nyttan av ett Baha-system genom att
anvanda Baha SoundArc.

Till SoundArc kan hela vart sortiment av avancerade Baha
5-processorer anslutas, s& att barn tryggt kan hora och

SoundArc finns i flera olika farger for att kommunicera var de an ar.

passa ihop med har, humor och klader.

Q000

Den har ett modernt utseende som ungar alskar. Den vager lite,

Storlekar: X5, $, M, L och XL ar praktisk och lika latt att ta pd och av som ett par solglasogon.

Om du vill ha hérsel som forandrar varlden, valj SoundArc.

Hear now. And alwasys

FOR MER INFORMATION BESOK
www.cochlear.se
Alla produkter &r inte tillgangliga i alla [ander. Baha, Cochlear, Hear now. And always och den elliptiska loggan &r antingen varumarken eller registrerade varumarken som tillhor Cochlear Bone Anchored Solutions AB eller Cochlear Limited. iPhone, iPad

och iPod touch ar varumarken som tillhér Apple Inc,, registrerade i USA eller andra lander. Ordet Bluetooth och Bluetooth-loggan &r registrerade varumarken som &gs av Bluetooth SIG, Inc. och all anvandning av sédana marken av Cochlear Limited ar
under licens. SEP17 D1284720-1



Naish och Poppy leker, lar
och simmar tillsammans.

Poppy med Neptune -

varldens enda vattentata Cl,
och Naish med Naida Cl i

AquaCase™. Utan att

kompromissa med
ljudkvaliteten.
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VATTENTAT ClI - helt naturligt med AB

Advanced Bionics

=P information om horselvardens sortiment av

horapparater likaval som direkt hos hor-
apparatleverantorer. Redan da stétte de
pa bristande samverkan mellan landsting
(horselvard) och kommunen (skolan).

Vid mitt besok hos familjen hésten
2010 visade Magnus mig deras egen (!)
habiliteringsplan dver vilka atgarder som
kravdes i skolan for att Ida skulle fa en
inkluderad skolgang pa samma villkor som
andra elever. Det handlade da om tassar
pa stolsben, andra bankskivor, matning och
justering av ventilation, ljudabsorbenter i
taket samt klassrumsmikrofonsystem. Tank
att det alltid kravs aktiva foraldrar.

Barnplantornas besok i Idas skola till-
sammans med hennes mamma & pappa
handlade om Idas ratt till klassrumsmikro-
fonsystem och fragorna som da dryftades
var vem som skulle betala. Landstinget eller
kommunen? Med hjalp av driftiga foraldrar,
medlemmar i Barnplantorna, erhéll Ida ett
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klassrumsmikrofonsystem. Dérmed var hon
ett av fa barn 2010 som banade vag fér
fler klassrumsmikrofonsystem i skolorna till
inkluderade elever. Tack!

Reportaget i Barnplantabladet 2010 av-
slutades med “/da dr en harlig kunskaps-
térstande liten tjej, som har ratt till samma
férutsattningar till ldrande i skolan som alla
andra barn.”

Hur ser det ut for Ida dtta ar senare, april
2018? Barnplantorna besoker familjen.

Ida 17 ar — en harligt

positiv vetgirig tjej

Det dr sa kul och givande att besdka fa-
miljer igen efter s& manga ar. Ida méter
upp i hallen och jag far en bamsekram.
Jag arvantad! Visst kanner jag igen henne.
Samma glada, positiva och harliga tjej. Vi
borjar med att ta lite foton. Ida delar garna
med sig av sin berattelse for att stétta an-
dra; bade foraldrar, barn och ungdomar.

Hon gdr andra aret pa Polhemsskolan i
Lund, ekonomilinjen. Liksom manga andra
ungdomar idag sa vet hon inte vad hon
skall bli, men berattar:

— Det fungerar bra i skolan. Under-
visningen sker i ett klassrum. Det ar bra
for mig som da slipper slapa med mikrofon-
systemet dverallt. Den tekniska utrustning-
en star i ett 1ast skap i klassrummet ndr vi
inte ar dar. Det fungerar bra. Jag har aldrig
behdvt oroa mig for det.

Ida berdttar att alla i skolan &r duktiga
pa att anvanda mikrofonerna. Idas horsel-
nedsattning ar stabil och har varit sa sedan
diagnostiseringen. Hon gar pa kontroller i
Lund pd hérselvarden arligen.

Pa fragan hur hon ser pa sig sjalv ler hon
och behdver inte tanka efter utan svaret
kommer snabbt.

—Jag ar en glad person. Jag vill alltid
gbra mitt basta och vill ocksa gora andra
glada. D blir jag ocksa glad. En snall kom-
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pis ska forstas vara likadan —snall, palitlig,
rolig och hjalpsam.

Ida berattar ocksa att ingen nagonsin
retat henne for att hon har hérapparater.

— Jag har ofta uppsatt har sa horap-
paraterna syns valdigt tydligt, séger hon.

— Anpassningarna for mig kan ju vara
bra for fler i klassen

Visstfinns det moment i skolan som kan
vara extra svara for Ida, som till exempel
horforstdelse pa spanska och engelska.

— Det blir ju extra svart med spanskan
som jag inte moter i vardagen som eng-
elskan, men & andra sidan tycker manga
andra i klassen ocksa att det ar svart. Jag
kanner mig inte utpekad pa nagot satt,
konstaterar hon.

Skolan har verkligen tagit ett bra an-
svar och varit positiva nar Ida borjade pa
Polhemskolan berdttar pappa Magnus.
Ida sitter ndrmast tavlan for att ha koll.
De flesta anpassningar som gors for Ida

ar till nytta for resten av klassen ocksa,
konstaterar bade Ida och pappa. Som en
annan klassforalder sa: "vi har tur som har
en horselskadad elev i var klass, det blir sa
mycket battre ljudklimat for alla”.

Fritidsaktiviteter
Liksom manga andra medlemmar i
Barnplantorna rider Ida pa fritiden.
Intresset delar hon med mamma och hon
har en egen hast. Det blir ungefar tva till
tre timmar varje dag, sa liksom Smilla i ett
annat reportage pa sidan 20 berattar, stal-
ler det stora krav pd att vara organiserad.
— Vibrukar dessutom dka pa skidsemes-
ter i familjen, berattar Ida.
Familjen ar verkligen aktiva.

Goda rad till foraldrar

Alla ar nyfikna pa vad ungdomar klassifi-
cerar som bra féraldrar. Vi har mycket att
ldra av varandra. Ida tycker att det ar viktigt
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attinte gora alltfor stor sak av barnets hor-
selnedsattning i familjen, men naturligtvis
tala tydligt. Ida ar valdigt bestamd med att
foraldrar inte bor dverdramatisera barnets
hérselnedsattning eftersom det kan skapa
osakerhet hos barnet.

Magnus, Idas pappa inflikar:

— | borjan & man nog dverbeskyddande
men det brukar dampas efter ett tag. Ofta
bérjar man som féralder pa en véldigt hog
niva och letar febrilt efter information Gver-
allt och tar en massa kontakter. Efter ett
tag lugnar man ner sig allteftersom man
blir mer sdker i sin fordldraroll. Ida gér nu
sina val och fragar och har dsikter precis
som alla andra ungdomar.

Tack, det var trevligt att traffa erigen och
sarskilt TACK till Ida. Lycka till med de val du
gor i livet och med din positiva installning
och envishet sa kommer det att ga bra. ®

Text & foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Nordisk Konferens — NCFIE 2018:

"Ga tva for
samma pris
som en"”

Barn med horselnedsattning
— delaktighet pa riktigt!

Barnplantorna har tillsammans med Cl-
verksamheterna i Goteborg och Stockholm
bjudit in till konferenser inom barnhor-
selomradet sedan slutet av 1990-talet.
Konferenserna har standigt legat i fram-
kanten av att formedla aktuell evidens och
beprévad erfarenhet inom intervention, ut-
veckling av horsel och sprak samt larande.

Aldrig har méjligheterna till utveckling
av horsel och sprak varit storre for barn
med horselnedsattning. Det handlar om
tidig anpassning av horapparater eller
cochleaimplantat samt en intervention
i tiden individuellt anpassad for att op-
timera det enskilda barnets mojligheter.
Sofistikerade digitala horapparater och
cochleaimplantat tillsammans med trad-
|6sa hjalpmedel ger tillsammans med inter-
vention, forskola och skola méjligheter ill
inkludering i vart gemensamma samhalle
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pa satt som for nagra decennier sedan var
nastintill omajligt.

NCFIE-konferenserna har forsett profes-
sionella och foraldrar med kunskap for att
gora det mojligt. Sa har skrev en foralder i
Barnplantabladet 2012:

"Alla barn ar individer. For att uppna
bdsta resultat for varje enskilt barn maste
det finnas foréldrar som ar fardiga att slass
som tigrar och alltid, alltid, alltid vara pa
barnets sida. .. Hitta de basta quiderna och
upptéck de finaste stallena! En guide jag
har haft mycket hjalp av senaste tiden ar
Barnplantorna”

NCFIE 2018 bjuder aterigen in for-
aldrar och professionella att erdvra
kunskap och natverka med varandra.
Barn med horselnedsattning och deras
individuella utveckling ar avhangigt
av samverkan mellan starka, kunniga

foraldrar och uppdaterade professio-
nella. NCFIE 2018 sker i samverkan
Barnplantorna och Sahlgrenska uni-
versitetssjukhusets ONH/Cl-avdelning.

Som ett led i samverkan erbjuder vi ar-
rangorer fordldrar att ta med en professio-
nell som ar verksam i forskola, skola ellerin-
tervention i priset, detvill sdga “ga tva for
samma pris som en”. Ar du professionellt
verksam ta med en féralder. Samverkan har
aldrig varit viktigare.

Early Bird registrering till rabat-
terat pris fram till den 1 juni.

Lds mer om konferensen och registrera
dig www.ncfie.se.

NCFIE 2018 — drets kunskapsarena dar
just du moter evidens, beprovad erfaren-
het, kollegor och féraldrar. ®

Ann-Charlotte Gyllenram
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Bilder fran idigar NCFIE-konferenser. Foton: Karim Hatoum & Bengt Karlsson
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EURO-CIU mote i Barcelona:

Spend2Save-kampanjen

hogt upp pa agen

E-'(AssoE'

Sasom brukligt varje var samlades ett
okande antal medlemslander foér méte
i EURO-CIU i Barcelona i april. Motet ar
viktigt for att dela europeiska erfarenhe-
ter och dar medlemslanderna far bra stéd
av varandra. | dagslaget bestar EURO-
CIU av 31 organisationer fran 23 lander.
Uppskattningsvis 6ver 200 000 personer
som hor med cochleaimplantat (vuxna,
barn) representeras darmed av EURO-CIU.

Barnplantorna var en av de organisa-
tioner fran fem lander som 1995 mottes
i Luxemburg och pa sa satt skrev historia
vid bildandet av EURO-CIU. Sedan dess
har Barnplantorna bevistat ett antal eu-
ropeiska stader for méten som till exem-
pel Berlin, Salzburg, Zaragoza, Barcelona,
Nottingham, Varesa, Prag, Helsingfors,
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Goteborg, Innsbruck, Istanbul, Antwerpen
och Antalaya.

Dag 1 — Workshops

med aktuella dmnen

Mbtet delades in i tva dagar dar fredagen
bjod pa ett antal workshops med aktuella
teman att diskutera. Dag 2 avholls General
Assembly.

Under workshop-dagen betonades uni-
sont hur viktigt det dr att alla aktérer sam-
verkar for att driva utveckling framat avse-
ende cochleaimplantat. AICE (Federacion
de Asociaciones de Implantados Cocleares
de Espafa) ordférande Joan Zamora beto-
nade i inledningsanforandet att de aktorer
som avses ar halso- och sjukvard, myn-
digheter, organisationer som representerar

dan

Cl-anvandare och foréldrar, enskilda Cl-
anvandare samt leverantdrer. Under motet
anvandes uttrycket “Walking together to
the future”.

Spaniens halsominister héll inlednings-
anférandet och papekade att vi tillsam-
mans maste jobba preventivt for att fo-
rebygga hérselnedsattning/dévhet samt
erbjuda tillgang till tidig intervention och
horselscreening (barn, vuxna).

Spend2Save-kampanjen

pa agendan

Det var gladjande att Spend2Save-
kampanjen hade anammats av sa manga
medlemslander som ett utmarkt verktyg i
det intressepolitiska arbetet. Hela elva (!)
ldnder hade Gversatt Spend2Save kampan-
jentill sina respektive sprak. Sue Archbold,
valkand for de flesta som foregangare i att
sprida kunskap och verka for Cl pa barn
sedan begynnelsen sent 1980-tal, framhdll
Sverige och Barnplantorna som ett gott ex-
empel.

Redan tidigt under 2017 dversatte Barn-
plantorna Spend2Save-kampanjen till svens-
ka. Dokumentet har genom sin digra kallfor-
teckning ront star framgang i Barnplantornas
paverkansarbete pa landstingen i Sverige.
Det handlar om att tydliggora kostnaderna
for att inte behandla horselnedsattning. |
Vastra Gotaland pdgar arbetet fortfarande
bland annat med hjalp av Spend2Save att
tillse att Sahlgrenska Universitetssjukhusets
Cl-verksamhet far utokade resurser av
landstinget till att bedriva jamlik vard inom
cochleaimplantat-behandling.

Kumulativa effekter av
Cl-behandling inom varden

Det finns manga fragor som en rad lander
i Europa dar eniga om samtidigt som for-

utsattningarna fortfarande ar olika. Alla
ldnder har inte infort horselscreening for
nyfédda. Det innebar att barn fortfarande
far Cl sent, vilket paverkar hérsel- och tal-
utveckling. Dubbla implantat ar en utopi
aven gallande barn i flera lander i forna
Osteuropa. Tidsintervallen pé& uppgrade-
ring till nya processorer skiftar och Vastra
Gotaland i Sverige (15-20 ar) far identi-
fiera sig med lander som Rumdnien och
Bulgarien. | Belgien har de bytesintervall
pa vart tredje ar, men manga lander har
uppgraderingsintervall pd 5—7 ar. Det tycks
bara vara Sverige som har ett sjukvards-
system ddr du inte kan kdpa Cl-processorer
(inte ens i annat land).

En stor frdga var naturligtvis de ku-
mulativa effekterna av Cl-behandling.
Patienterna blir fler och fler. Befintliga
Cl-anvéndare ar patienter pa livstid och
varje ar kommer det till nya. Hur ska Cl-
klinikerna klara detta uppdrag? Det ar en
frdga som sysselsatter manga, inte bara
pa EURO-CIU:s workshops utan ocksa
ldkare och leverantérer pa internationella

Cl-konferenser (San fransisco juli 2017, las
Barnplantabladet september 2017).
Leverantorerna Advanced Bionics,
Cochlear, MED-EL och Oticon Medical var
pa plats for att dela med sig av tankar och
erfarenheter om detta. Det ar verkligen en
fraga vi alla bor diskutera gemensamt, sa
fortsattning lar folja framover.

Samhallets ansvar

Det diskuterades dven hur olika lan-
der marknadsforde den internationella
Cochleaimplantat-dagen samt World
Hearing Day, som bada infaller i mars.
EURO-CIU har i ar varit aktiva i att forse
medlemslander med information att anvan-
da under dessa dagar till sociala medier for
exponering av horselnedsattning och att
hora med cochleaimplantat.

EURO-CIU arbetar tillsammans med
EDF (European Disability Federation) inom
EU for att lyfta behovet av textning, inte
bara pa TV utan som information pa och
vid allmanna kommunikationer, tag, buss,
flyg m.m.
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Aven fragor om storre medvetande om en
god ljudmiljé lyftes liksom behovet av trad-
|6sa hjalpmedel, T-slinga etc.

AICE - den perfekta

varden for motet

Det dr inte forsta gangen som AICE dtar sig
vardskapet for EURO-CIU:s mote. Jag vet
att de alltid atar sig vardskapet utifran att
astadkomma ett perfekt mote, men ocksa
med stolthet gadrna visa upp sitt land. |
detta fall det vackra Barcelona i Spanien.
Vi bjods pa en flera timmar 1ang guidad
busstur i city. Bussen var utrustad med hor-
selslinga och guidning i lurarna pa sékert
atta sprak (inklusive svenskal).

Vackra Barcelona dit varen hade kommit
precis. Korsbarstraden hade precis bérjat
blomma och det var dnnu inte fullstandigt
gront. Varen ar sen i hela Europa.

Undrar om vi moter varen i Polen i april
nasta ar? @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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informationsfilmer om cochleaimplantat och benférankrad horapparat.

Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram, efter att tidigare ha producerat
) Xtrovert Media www.xtrovertmedia.se

Las mer och kop via www.interquest.se

- ) INTERQUEST AB 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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Adressandring: Returnera till:
AL oo Barnplantorna
AUESS, Lilla Bommen 1, van. 12
BOSTAIESS ..+ 41104 Goteborg
Telefon: ..

Dags for REGISTRERING™ till arets konferens NCFIE 2018
En kunskapsarena dar du moter W \s # §

evidens, beprovad erfarenhet, 5
kollegor och foraldrar. "

* Anmal dig s snart som mijligt, men senast den 3 augusti 2018.

Erbjudande: ga tva - betala for en!
Ar du forélder och betalande medlem i
Barnplantorna? Ta med en professionell
verksam inom fdrskola, skola, intervention eller

{nnan. anhirig, som du anser vara viktig for ditt

arn! Ar du professionellt verksam? Ta med en
- forélder vars barn du arbetar med!
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Nordisk Konferens - NGFIE 2018

Barn med horselnedsattning - delaktighet pé riktigt!
Konferenscentrum Wallenberg, Goteborg, 1-2 oktober 2018.

Las om erbjudandet pa
ﬁwww.ncfie.se 4
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