BARNPLANTORNA

- utveckling kontra olika synsatt

BARNPLANTORNA

et 4r hela tjugosju ar sedan som jag mer

indre kastades in i horselomridet ofrivilligt.

Ja, sa dr det ju for de flesta fordldrar till barn med

hérselnedsittning, Jag hade ingen tidigare erfaren-
het eller kunskap om hérsel.

SPAF-priset 4r omtumlande och ovintat men
mycket vilkommet. Det har krivts mycket mod att
utvecklas till sprakeor for forildrar till barn med
cochleaimplantat och sedermera ocksa barn med
hérselnedsittning generellt.

Manga har under drens lopp fragat mig ’hur orkar
du”; "varfér gor du detta”; “lita pa professionen”,
” tink om inte din dotter hade blivit dov da hade
du inte fatt resa 6ver hela virlden”. Nagra svar till
kommentarerna hoppas jag forse dig med hir.

Fran forélder till ordférande

Initialt hade jag virldens bista och viktigaste ar-
bete d.vs. att vara lirare! Tink att vara involverad i
barns lirande. Det ser jag som otroligt entusiasme-
rande och viktigt.

Min successiva dndring i yrkesbana handlade natur-
ligtvis om en initial familjekris. Vi var mycket nira
att forlora var dé tredriga dotter i bakteriell menin-
git 1990. Hon 6verlevde men férlorade hérseln.
Dirmed fick min alltid lika 16sningsorienterade
familj forsoka att finna mdojligheter hur vi skulle
kunna st6dja henne.
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Att bli nominerad till 2017 ars SPAF
(Specialpedagogiska Audiologiska Féreningen)
pris pa Uppsala slott i samband med SPAF:s
arliga konferens var naturligtvis en stor &ra

och ocksa ett erkdnnande for Barnplantornas
(Riksférbundet for Barn med Cochleaimplantat
och Barn med Hérapparat) banbrytande arbete.

TEXT:
ANN-CHARLOTTE GYLLENRAM
ORDFORANDE BARNPLANTORNA

1995 blev jag initiativtagare tillsammans med fyra
andra forildrar till Barnplantorna-Riksférbundet
f6r barn med cochleaimplantat (senare inklude-
rades dven barn med hérapparat i mélgruppen).
Cochleaimplantat var en ny behandling, som ater-
skapade ett sinne. Kunskapen inom hérselvard
om detta var nistintill obefintlig. Vi férildrar hade
inget val utan tvingades skaffa kunskap sjilva for
att paverka vira barns mojligheter — dr CI-hérseln
skulle utvecklas och samspela med andra sinnen pa
liknande villkor.

Motstandet mot cochleaimplantat

Att besluta om CI f6r var dotter var inget svart
beslut f6r mig och min man! Vi informerades vil
av likarna i Lund om behandlingen sivil som
motstindet rérande CI pd barn globalt 1991. Det
skrimde oss inte. Vi var genom Cl-teamet vil
férberedda. Forviningen har dock aldrig upphort
hur en medicinsk behandling kan vicka s mycket
kinslor och vara féremal for polariserade synsitt
dir medicinsk evidens ibland inte har styrt eller styr
information till férdldrar eller utveckling av inter-
ventionsverksamheterna.

I samband med valet av CI f6r vir dotter bestimde
vi oss ocksd for att bygga relationer med det fatal
professionella som hade kunskap, vilja att utveckla
ny kunskap och som hade engagemang och for-
vintningar pa bide var dotter men ocksd pa hela
var familj. Det blev nydanande att hela var familj

inkluderades i Cl-teamets arbete. Relationer och

livslang vinskap ctablerades.

Kunskapen om CI pa barn lag i sin linda och vi
var tillsammans med likare, horselingenjor, logo-
ped och audionom i Lund pionjirer men dven vi-
sioniret.

Barnplantorna bildas

De befista synsitten att déva barn var just déva
grundades pd en misstro huruvida ett aterskapat
sinne skulle kunna utveckla horsel och talsprak hos
d6va barn var stor.

1994 pratade jag och personal vid CI-teamet i Lund
om en nyligen publicerad artikel i en dagstidning,
som var negativ till CI pa barn. I artikeln spekule-
rades det om huruvida det var virt att Cl-operera
ett barn om barnet bara kunde hora ett jetplan pa
lig niva eller hundar som skiller. Vart samtal var
med ritta livligt.

Helt pl6tsligt utbrister jag

Nigon maste vil bilda en organisation for de hir
barnen?

Jag dngrade mig nistan nir jag sagt detta for Sten
Harris (likare och Cl-team chef) bollade snabbt
tillbaka med en friga

och vem tror du ska initiera en sidan organisation?

Forst da insdg jag att valet inte fanns utan att beslu-
tet lag hos mig f6r vér dotters skull och dé cirka tio
andra barns skull i Sverige.

Vi fem forildrar, som bildade Barnplantorna var
livridda dé vi visste att vi utmanade dévorganisa-
tionerna och deras syn pa déva som ett folkslag
kontra sjukvirdens och vir egen syn pa dovhet
som en medicinsk diagnos.

Genom dren har Barnplantorna varit i allra hog-
sta grad aktiva i ett pagiende paradigmskifte inom

intervention och foérskola och skola f6r barn som
hér med Cl, konventionella hrapparater, benled-
ningsapparater eller olika typer av horselimplantat.
I Barnplantorna har jag arbetat for att sprida infor-
mation och etablera relationer och nitverk for att
péverka utvecklingen f6r barnens skull.

Myntade uttrycken “tillsammansprojekt”
och "kunskapstag”

I egenskap av ordférande i Barnplantorna har jag
myntat nya begrepp som “tillsammansprojekt”
och “kunskapstig”. Det handlar om att forildrar dr
och ska vara en aktiv part i habilitering/interven-
tion, forskola och skola. For detta krivs kunskap
och att forildrar tillsammans med yrkesverksamma
inom habilitering, férskola och skola méts och far
del av samma kunskap péd kurser och konferen-
ser. Genom mitt stora internationella nitverk har
Barnplantorna haft méjligheter att introducera in-
ternationella experter pa konferenser och kurser;
ibland tillsammans med andra verksamheter som
sjukvird/Cl-verksamhet eller skolor. Med andra
ord ett stort "tillsammans-projekt” pa “kunskaps-
taget” framat.

Milstolpar

Viktiga milstolpar i Barnplantornas verksamhet
som jag varit en aktiv del av ar till exempel bildan-
det av en europeisk organisation fér CI-hoérande
vid ett méte i Luxemburg 1995. Andra milstolpar
ir delaktighet i initierandet av AVT (Auditory Ver-
bal Therapy) i Sverige - en interventionsmetod for
att stirka foraldrar och barn kommunikationen.
Det har dven handlat om att vara redaktor for tid-
ningen Barnplantabladet samt det elektroniska Ny-
hetsbrevet av typ “ordférande har ordet”. Bada fo-
rumen sprider evidens inom forskning, pedagogik
och medicin. Detta dstadkommes genom nitverk
med tvirvetenskapliga discipliner.

Andra milstolpar dr produktionerna av informa-
tionsfilmerna ”Cochleaimplantat - Att Aterskapa
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ett Sinne” samt “Benférankrad horap-

parat — en vig till h6érande” i samverkan
med Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Tillsammans med Radi Jénsson (verk-
samhetschef ONH  Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset) skrev vi 2014 boken
”Grattis du har blivit foralder! Barn med
hérselnedsittning — en handbok i mo-
dern familjeintervention”. Hir har vi vi-
sat pa en samverkan 6ver manga grinser
men framférallt f6rmedlat gemensamma
erfarenheter inom medicin, pedagogik,
intervention, horsel och sprik. Syftet ar
att stodja forildrar och dven att férmedla
evidensbaserad kunskap i tiden for alla
involverade inom intervention, férskola
och skola.

Den storsta personliga milstolpen, som
berér mig mest dr utan tvekan att Barn-
plantorna var med och riddade liv 2008.
Vaccin mot haemophilus influenzae (Hib)
ingir i barnvaccinationsprogrammet se-
dan 1993. Dirmed utrotades sd gott som
meningit orsakad av invasiv haemophilus
influenzae hos barn. Under drens lopp
har jag haft fortsatt kontakt med foraldrar
vars barn genomgatt CI-behandling efter
forvarvad dovhet i samband med menin-
git orsakad av invasiva pneumokocker.
Det har ofta handlat om fortvivlade kris-
samtal.

Sedan borjan av 2000-talet finns ett effek-
tivt vaccin. Det kidndes mer dn angeldget
att informera foraldrar om riskerna med
invasiva pneumokocker samt tydliggéra
for myndigheter att vaccin skulle spara
béade lidande hos barn och familjer men
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dven vara en besparing for samhaillet. 1
Barnplantorna drog vi igiang en stor mass-
medial kampanj dir en familj vars barn
nyligen blivit dév efter en meningit gav
sjukdomen ett ansikte i media. Familjen
var Ola och Anna Rosling och farfar till
barnet var, nyligen bortgingne, professor
Hans Rosling. Virt gemensamma arbete
resulterade i att alla barn fodda efter den
1 mars 2008 erbjuds vaccin mot pneumo-
kocker 1 barnvaccinationsprogrammet.

Det kindes STORT.

Vi maste bejaka utvecklingen

Jag har ett spinnande och angeliget
arbete — delaktighet i en fantastisk ut-
vecklingsresa. Just nu dmnar vi initiera
en svensk kampanj i det som i Europa
redan benimns “Spend to Save”. Det
handlar ater om ett skifte i synsitt inom
sjukvarden. Hérapparatanpassning och
Cl-behandling ir ingen kostnad utan en
besparing fér samhillet. Modern horsel-
teknologi dr ytterst kostnadseffektivt. Ef-
fekterna av att inte behandla horselned-
sittning dr lingtgdende och kostsamma
for samhallet.

Under arens lopp har personer med hor-
selnedsittning eller dévhet definierats
pa en rad olika sitt ofta utifrin synsitt.
Detta har paverkat sjukvardens behand-
ling. Fakta dr att fOr att en person som
hér med cochleaimplantat ska fa samma
status som alla andra patientgrupper bor
vi snarast anpassa terminologin efter det.
Cochleaimplantat 4r en livsling behand-
ling inom sjukvarden dir kostnader for
bade reimplantation och yttre delar som

Cl-processorer (apparater) ska jamstillas
med sjukvardskostnader/mediciner for
andra patientgrupper.

Att vara visiondr hinger samman med att
se det férgangna, ha stor kinnedom om
nutid samt en nyfikenhet och vetgirighet
om framtiden. Vi dr fortfarande inom
hérselomradet mitt uppe i ett skeende
utan slut. Det 4r spinnande och uppdra-
get dr fortsatt att verka for att alla barns
mojligheter ska optimeras dven med ett
aterskapat sinne. D4 krivs det att alla ar-
betar tillsammans utifran evidens. Nagot
annat val finns inte da barn lever i nuet
men dger framtiden. Det vill jag och
Barnplantorna fortsitta att bidra till for
barnens skull.

Mitt liv tog en ovintad vindning, Méjlig-
heterna och att erévra kunskap inom ett
stort utvecklingsomride som berér barn
har sporrat mig, Métet med pionjirer och
visioniret, yrkesverksamma inom horsel-
omradet globalt dr entusiasmerande. En
del av dem har blivit personliga vinner.
Det har givet ytterligare dimensioner i
mitt liv,

SPAF-priset sporrar mig ytterligare i arbe-
tet. Tack alla som nominerade mig,

Mer information om Barnplantorna
www.barnplantorna.se
Facebook, Youtnbe, Instagram



