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BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok
I modern familjeintervention

Boken ger vardefull horselkunskap till foraldrar,
verksamma inom forskola, skola och horselvard.
Den senaste malgruppen kopare ar audionom-
studenter.
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Det kan vara svart att hitta, sovra och ta
till sig kunskap via till exempel Internet.
Boken fyller ett tomrum i att forse lasaren
med baskunskap i tiden.

Forfattarna Radi Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram:
“ldsarna av boken inser att det aldrig tidigare har funnits
stérre majligheter att forbéttra och optimera forutsattning-
arna for barn med hérselnedséttning. Lat boken inspirera dig.
Ta del av nya behandlingsmetoder, teknologiska landvinningar
och specialpedagogiska modeller.”

80 sidor av "empowerment” som du
aldrig mott forut!

Kop boken via
www.barnplantorna.se
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"Det ar och

forblir vasentligt
med nedslag i
familjers vardag
for att visa andra
familjer att de inte
ar ensamma.”

ORDFORANDEN HAR ORDET

Foto: Rizwan Wikholm

Det finns en morgondag!

Lange funderade jag pa om Barn-
plantorna skulle hoppa o6ver detta
nummer av Barnplantabladet, da flera
annonsarer har annat att fokusera pa
an en annons i var tidning.

Det finns flera skal till att det kanske
till och med kdndes extra angelaget att
ge ut en tidning under nuvarande om-
standigheter, Coronapandemi.

Pl6tsligt star vi infor ndgot nytt i vart sam-
halle; ndgot vi aldrig har upplevt tidigare.
Det finns en stor radsla hos manga nar vi
inte har ndgot facit dver utbredningen av

viruset eller ndgon exakt plan fran myndig-
heternas sida.

Installd, installd...

Jag hade sett framemot att delta i the 16th
Cochlear Implant conference i Orlando/USA
i slutet av mars. Den stalldes naturligtvis
in. Under rddande omstandigheter var jag
anda glad att jag inte kom ivag till USA
och kanske fastnade i USA. Battre att vara
hemma. Jag vdljer att se framemot nasta
ars Cl-konferens i Dallas istdllet. De flesta
moten och sammankomster ar installda i
Sverige och min almanacka gapar tom.

Aldrig varit viktigare

med familjereportagen

Jag dr glad att vi hann med alla reportage-
besok hos familjer och hérselvard innan
situationen hade gjort det omajligt med
besok. De dr hojdpunkter i mitt arbete att
besoka familjer och verksamheter sa stort
TACK till er alla.

Det har alltid varit viktigt att presentera
reportage fran familjers vardag — familjer till
barn som HOR med Cl eller annan typ av
horteknik. Det ar och forblir vdsentligt med
nedslag i familjers vardag fér att visa andra
familjer att de inte ar ensamma. Jag vet att

T

detkanns STORT for familjer som staller upp
pa reportage att fa mojligheter att dela med
sig av erfarenheter till andra familjer och
professionella, verksamma inom férskola,
skola och interventionsverksamheter (hor-
selvard).

Nu kanske det &r viktigare an nagon-
sin. Vara samhallen och var gemensamma
varld kommer att ta sig igenom pandemin.
Kanske kommer vi manniskor att dra lar-
dom av det som vi nu &r mitt uppe i pa ett
individuellt plan samt utifrdn makthavare i
vara samhallsstrukturer.

Sjukvarden...

Kanske, nar morgondagen nalkas och sjuk-
vardens problem (som vi i Barnplantorna
ldnge beskrivit) s naket synliggdrs under
krisen, kan sjukvardspolitiker och regioner
antligen lyssna pa de som arbetar inom var-
den. De som varje dag far betala priset av
aningslds byrakratisk planering av sjukvard
utan konsekvenstank.

Antingen du tillhér riskgrupper eller ar
patient pa livstiden inom sjukvarden, sa
kommer senare ett ansvar att utkrdvas. D3
kommer manga roster att géra sig hérda.
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Det kommer en morgondag

Men just nu tanker jag mest pa framlidne
Hans Roslings bevingade ord, “don't panic”.
Just nuérradslan en fiende, men mor-
gondagen kommer, var sa saker. ®

Ann-Charlotte Gyllenram
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Projektpresentation:

Tidig lexikal utveckling och gestutveckling
hos barn med typisk utveckling, dova och

horselskadade barn med cochleaimplantat
samt barn med sprakstorning

Ett nytt projekt, finansierat av Vetenskaps-
radet, pabdrjas under 2020. Projektet syf-
tar till att skapa kunskap som ger battre
forutsattningar for omhandertagande av
barn med sprakstérning och svensk- och
utrikesfddda déva/hérselskadade barn med
cochleaimplantat (Cl). Detta gors genom
att studera tidig utveckling av gestanvand-
ning och utveckling av ordférrad. Deltagare
i projektet ar svenskfodda barn med typisk
sprakutveckling och svensk- och utrikes-
fodda dova/horselskadade barn med Cl
samt svenskfodda barn med sprakstérning.

Foraldraskattning

av sprakliga formagor

Inom ramen fér projektet genomfors fér-
aldraskattning genom den svenska Gver-

sdttningen av det val etablerade férald-
raskattningsformuldaret MacArthur-Bates
Communicative Development Inventory,
SCDI. SCDI &r en reviderad version av ori-
ginalet MacArthur-Bates Communicative
Development Il (CDI I11). En revidering gjor-
des eftersom det fanns brister med CDI Il.
SCDI Il anvands for att uppskatta sprakliga
formagor sasom meningsbyggnad, aktivt
ordférrad och spraklig medvetenhet hos
barn i dldrarna 16—48 manader och ar
validerad och normerad pa 1136 barn
(Eriksson, 2017). SCDI &r en vidareutveck-
ling av den forsta versionen The Swedish
Early Communicative. SCDI bestdr av tre
delar, dar delen ord och gester ar anpas-
sad for dldrarna 8—16 manader och ord
och satserar anpassad for dldrarna 16—28

manader och en tredje del anpassad for
aldre barn, 28—48 manader.

Gester, tal och tanke ar nara samman-
kopplade med varandra och kopplingen
ar tydlig i bade tidig och senare spraklig
utveckling. Problem med utveckling av
ordférrad och gester kan utgora tillforlit-
liga tecken pa sprakliga och intellektuella
storningar. Idag saknas kliniskt anvandbara
bedémningsmaterial for dessa formagor
samt systematiska studier av relationen
mellan gest- och ordférradsutveckling hos
dova och horselskadade barn med Cl och
barn med sprakstérning.

Picture Naming Game (PiNG)
For att bedoma sma barns ordférrad har
ett ordforradstest, Picture Naming Game

(PING), utvecklats av forskare i Italien.
Genom utférande av PING beddms bade
passivt och aktivt ordférrad av substantiv,
verb, adjektiv, prepositioner samt adverb.
Testet validerades med hjalp av den italien-
ska dversattningen av CDI och dr normerat
for barn frdn 19-37 manader pa italien-
ska och engelska samt flera andra sprak.
Materialet har anvants vid beddmning av
gestproduktion i férhdllande till ordfér-
rad hos saval for tidigt fddda barn som
typiskt utvecklade barn. En Gversattning
till svenska gjordes 2017 och ar utprovad
pa en mindre grupp svensktalande barn i
aldrarna 23—38 manader med typisk sprak-
utveckling.

Resultaten visade att de yngre barnen
framfor allt anvande gester for att kom-
pensera for sin begrdansade uttrycksfor-
mdga medan de &ldre barnen framfor allt
anvande gesterna som komplement till
talet. Gestanvandandet noterades minska

i takt med okad dlder och utokat lexikon.
Testningarna ljud- och filminspelas samt
analyseras och kodas avseende ordférsta-
else, ordproduktion och gestanvandning.
Barnen filmas ocksa under spontan sam-
varo och lek med sina vardnadshavare i
syfte att studera anvandning av ord och
gester utanfor testsituationen.

Projektet vill

skapa ny och unik kunskap

Projektet ar betydelsefullt pa flera plan;
tidig ordférradsutveckling och gestut-
veckling, samt relationen daremellan, har
studerats i mycket liten utstrackning for de
barn som studien omfattar. Var kunskap ar
darfor 1ag. Nya test och metoder anvands
som tidigare inte har kombinerats, vilket
gor att projektet har forutsattningar att
skapa ny och unik kunskap aven i meto-
dologiskt avseende. Jamforelser av olika
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diagnoser som ger olika forutsattningar for
utveckling av ordférrad och gester bidrar till
ett teoretiskt framskridande kring hur barn
utvecklar sina sprakliga, sociala och intel-
lektuella formagor samt vilka mekanismer
som driver olika led i den utvecklingen. Att
gransoverskridande jamférelser gors avse-
ende ordférrdd och gestutveckling samt av-
seende sprak och diagnos ar unikt ur bade
svenskt och internationellt perspektiv.

| projektet ar vi intresserade av att
komma i kontakt med barn med CI
fran hela Sverige som ar under 4 ar
och deras foraldrar. Ni ar varmt val-
komna att ta kontakt med mig som
projektledare om ni vill veta mera! ®

Text: Christina Samuelsson,
Bitrddande professor i logopedi,
Linkdpings universitet
christina.samuelsson@liu.se

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL

Nér du ger en gava kommer dina uppgifter att behandlas av Réda Korset. Du har rtt till information
om hur dina personuppgifter behandlas. Lés mer pé& www.rodakorset.se/om-oss/personligintegritet

Ndr oron sprider sig ar

det viktigt att veta att
hjalpen ocksa gor det.

Stéd vart arbete i coronakrisen.

Swisha valfri géava till 900 80 12

+ Svenska Réda Korset



Hilda, 13 ar och Axel, 15 ar:

De ar syskon - bada
hor med cochleaimplantat

Jag befinner mig i Vadstena. Familjen
Rosén har tva barn med CI. Det ar trev-
ligt att traffas igen. Det var mdnga ar
sedan som de deltog pa Barnplantornas
familjelager i Helsingborg.

| bilen pa vdg till Vadstena tanker jag att
SPSM:s ledningsgrupp inte baserar sin verk-
samhet efter barn med dévhet/hérselned-
sattning och hur malgruppen ser ut idag.
Ndr man talar om dova barn preciserar man
aldrig vilka déva barn man menar; de som
inte hor eller de som hor med Cl. Det &r och
forblir bekymmersamt och beklagligt naren

myndighet har en sa stor brist pa tydlighet
och kunskap inom verksamhetsomradet.

Varmt vdalkomnande

Hela familjen méter upp i hallen och Hilda
och Axel ar, vilket vart samtal under kval-
len bekraftar, tva ungdomar med samma
mojligheter som andra ungdomar.

Efter lite fotograferande, som hela famil-
jen garna staller upp pd, satter vi oss vid
matbordet och samtalet bubblar snart dver
i en exposé Gver en fantastisk utvecklings-
resa for en familj vars barn aldrig hade haft
de majligheter som de nu har som horande

med Cl om tiderna hade varit annorlunda
och de hade forblivit dova.

Hoérselscreening

banade vag for Axel

— Axel féddes 2004 och tack vare dr. Leif
Hergils i Linkdping sa testades Axels horsel
redan pa BB, berdttar mamma Frida.

— Det var innan horselscreening pa
spadbarn blev en nationell angeldgenhet,
fortsatter Frida.

Screeningen gav inte nagot resultat,
vilket forst sas bero pa fosterfett i 6ronen
och ett par veckor senare pa att Axel var

forkyld. Vid tredje forsoket “klarade” Axel
testet och familjen dkte hem med beske-
det att allt var i sin ordning men att det
naturligtvis, som fér alla andra, gallde att
vara uppmarksam pa sitt barn och dess
utveckling.

(Leif Hergils var drivande i implementering-
en av nationell hérselscreening pa spadbarn.)

Fridas berattelse ar i linje med manga
foraldrars berattelse dvs pa BB sas det att
fosterfett kunde forklara avsaknaden av
resultat vid hérseltest. Dessutom var Axel
forkyld och fodd tre veckor for tidigt efter
kejsarsnitt.

Ar dévheten genetisk?

Varken Frida eller pappa Jens vet orsaken
till Axels och Hildas dévhet. Nagon genetisk
utredning gjordes aldrig vid den tidpunkten
och sedan har inte Frida och Jens kant att
det varit angeldget. Bade Hilda och Axel
lyssnar uppmarksamt ndr Frida forklarar
deras installning.

— Nar an Hilda och/eller Axel vill géra
en genetisk utredning for att eventuellt fa
veta vad deras dovhet kan bero pa sa ska
vi stodja dem i den efterforskningen.

Det marks att det finns en stor 6ppenhet
i familjen i samtalen.

— Jag missade tva ar av horsel och sprak
och anda pratar jag normalt, konstaterar
Axel; det tycker jag ar coolt!

Det ar vi alla runt bordet eniga i. Hur
“coolt” detta ar kanske inte ens Hilda och
Axel medvetna om. FOr dem ar det sd sjalv-
klart med cochleaimplantat.

Axels horselresa

Frida férklarar att det var en ett och ett halvt
arlanga resa innan Axels dévhet verkligen
konstaterades.

— Nar Axel var 8 manader kande vi att
han nog inte hérde. Vi skramlade med nyck-
lar och testade pa alla méjlig andra satt
hur han reagerade, eller inte reagerade, pa
olika ljud.

— Axel utvecklade sin synférmaga redan
tidigt, som kompensation for avsaknaden
av horsel och han sdg allt, vilket “lurade”
daven BOEL-testet som gors pa barnavards-
centralen, sager Frida.

Hon poangterar att nar det pa BVC (barna-
vardscentralen) antligen konstaterats att Axel
hade vatska i 6ronen, skickades det en remiss
till hérselvarden pa US (universitetssjukhuset)
i Linképing dar de blev sa val bemétta.

— Det var en kamp pa BVC som vi tycker
ar angeldgen att den kommer fram i repor-
taget har, sager Frida.

Dr Elina Maki-Torkko i Linképing infor-
merade dem om att hjdrnstamsaudiometri
skulle goras samtidigt som ror skulle sattas
in i 6ronen. Detta for att slippa sova flera
ganger. Da fick Frida och Jens ett slutgiltigt
besked. Axel var dév. De beskriver beske-
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det som ett hart slag. Frida var dessutom
gravid med Hilda och det kandes som att
allt vandes upp och ner och ut och in.

Axel larde sig lasa vid fem ars alder

Frida var synnerligen bekymrad och na-
turligtvis var de bada ledsna. Fridas férsta
tanke var att andra barn skulle vara elaka
mot Axel dd han var ddv, men konstate-
rade ganska snabbt att det lika gdrna kan
galla for korta byxor eller fel mdssa om ett
barn blir retat! Axel forsags med horap-
parater med hopp om att han skulle hora.

Horapparaterna hjalpte inte Axel utan de =
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bérjade istallet teckna och férst da fick Axel
en viktig kommunikation.

Nar Axel var tva ar och fyra manader fick
han dubbla (bilaterala) cochleaimplantat.

— Beslutet om Cl kandes latt att fatta,
men jag var gravid med Hilda sa sjélva ope-
rationen var jobbig, sdger Frida.

— Vi ville ge méjligheter till talat sprak
och da krdvs det kvantitet och kvalitet for
attge ett sprak. Darfor fick Axel borja pd en
forskola med horande barn, berattar Jens.

Personalen var entusiastisk och Frida
och Jens tankte att det var vart ett forsok.

— Och jag larde mig lasa nar jag var fem
ar. Det hade varit jattesvart utan min hor-
sel, inflikar Axel.

Hilda foddes pigg och frisk efter en nor-
mal forlossning. Horselscreening gjordes
en gang pa hoger sida och beskedet blev

10

att det hogst troligt inte skulle vara nagra
storre fel pd horseln. I och med situationen
med Axels ganska nyligen konstaterade
dovhet kande Jens och Frida att de faktiskt
inte litade pa resultatet.

De var lyhorda pa US infor Fridas och
Jens situation och sd snart Hilda okat lite i
vikt sévdes hon och hjérnstamsaudiometri
utfordes. Da var hon fem manader. Da vi-
sade det sig att dven Hilda var dov.

— Hilda fick s6ta bla hérapparater, fort-
satter Frida, dessa var inte till mycket nytta
och vid tio manaders alder opererades
Hilda med ett Cl och tva manader senare
fick hon ytterligare ett Cl.

Redan efter ndgra veckor kopplades
Hilda in och fick hora. Axel och Hilda har
Nukleus-6-processorer (Cochlear) och ska
bli uppgraderade ftill Nukleus 7 till hosten.

Nu sitter vi har vid matbordet hos famil-
jen Rosén och jag staller fragan huruvida

Frida och Jens hade vagat tanka sa har
ldngt for mer an tio ar sedan, att vi skulle
sitta har och nu tillsammans med Axel och
Hilda och fora ett samtal pa talat sprak.
Frida sdger omgaende JA.

Tva barn med CI — Frida och Jens &r inte
ensamma i Sverige om denna erfarenhet.
Vi i Barnplantorna har ett antal medlem-
mar dar tva barn med Cl ar verkligheten i
familjen.

Frida ser tillbaka pa de tidigare aren:

— Vihar haft lika mycket fokus pa bada.
Viharvarit rattvisa. Det har inte varit nagra
problem. Efter erfarenheterna med Axel sa
visste vi hur vi skulle bérja nar Hilda fick CI.
Ingen av dem har blivit “curlad”.

Frida och Jens podngterar ocksa att de
har blivit val omhandertagna i Linkdping.

— Nér man tackar ja till Cl sa valjer man
talat sprak. Teckenspraket rann utisanden
nar vi sag hur horsel och tal bubblade ur
dem. Manga undrar och har olika fragor...
men de pratar ju forstds dven nar de inte
har Cl pa sig.

Bade Axel och Hilda &r fullt integrerade i
skolan och pa fritiden. De ser sig inte som
annorlunda jamfért med andra kompisar.

— Ibland sover jag med CI och det gor
jag alltid nar jag sover éver hos kompisar.
Naturligtvis anvander jag ocksa aqua-
skydd for att kunna bada och hora liksom
mina kompisar, sdger Axel.

Han berattar att kompisar tycker det ar
lite coolt med ClI och undrar hur han hor.
Hor du som vi gor? Axel brukar saga att
han och Hilda hér ungefar lika bra, men
de kan ha svarare att filtrera nar manga
pratar samtidigt.

— Fast jag har battre riktningshorsel an
Axel, sager Hilda.

Hilda ar musikalisk och sjunger bra, be-
rattar Frida och Jens. Vi konstaterar tillsam-
mans att det ar sa fantastiskt att manga
som hor med Cl ar musikaliska och genom
sin Cl-hérsel kan de ocksa utveckla den
formagan.

Bade Hilda och Axel anvander bara RedCat
hogtalarsystem som finns i klassrummen.
De har aldrig velat ha klassrumsmikrofon-
system, som manga andra barn med hoér-
selnedsattning anvander i skolan. Ibland
har Frida och Jens kant sig bekymrade Gver
detta, men de valjer att lita pa sina barn.

— Sa lange Axel och Hilda sdger att det
fungerar bra i skolan och att de ligger bra
till i alla skoldmnen sa &r vi ndjda, poang-
terar Frida.

Axel berattar att engelska ar han stark
i. Han gillar ocksa SO-dmnena och sléjd.
For Hilda ar favoritdmnena bild, engelska
och idrott.

Fritidsaktiviteterna for Hilda och Axel ver-
kar se ut pa liknande satt som for alla an-
dra ungdomar. Axel idrottar mycket. Han

spelar handboll och alskar att dka offpist
pa skidor. Han gillar musik och lyssnar pa
musik hela tiden.

Hilda berattar att hon och kompisarna
shoppar och ofta sover éver hos varandra,
det vill sdga har vad de kallar for “tjejkval-
lar”.

—Da ser vi pa skrackfilmer och skriker
jattemycket, fnissar Hilda.

— Ja fy, sager Axel, da skriker ni ju jat-
temycket.

Axel tycker att allt ar bra med CI; ja till
99,9 procent. Hilda kunde tidigare vara
trott pa att Cl till exempel ramlade av nér
man hoppade studsmatta. Bada konstate-
rar dock att vara utan sin Cl-horsel aringet
alternativ — aldrig ndgonsin.

— Det fanns en period ndr jag inte ville
att de skulle synas. Nu bryr jag mig inte
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och kan dven ha uppsatt har ibland, sager
Hilda.

— Mina Cl syns alltid och jag tycker att
jag ar snygg anda!, inflikar Axel.

— Jag som trodde folk skulle vara elaka
mot dem initialt for att de var dova. Alla
har ju varit jattesnalla. Hilda och Axel ar
aldersadekvata och det ser vi som ett kvitto
pa att allt &r som det ska, konstaterar Frida
avslutningsvis.

Tack Axel, Hilda och Frida samt Jens for att
ni har delat viktiga erfarenheter!

Cochleaimplantat ar en inte langre en
ny normalitet for déva barn. Det forsta
barneti Sverige fick Cl 1991. Det hand-
lar bara om att alla ser méjligheter och
individuella forutsattningar hos dessa
barn och ungdomar.

Text och foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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Fabian, 20 ar:

Under arens lopp har jag traffat
ett stort antal familjer och barn
med cochleaimplantat (Cl). Sedan
1990-talet — tidernas begynnelse av
Cl-behandling — har nya medlemmar
tillkommit regelbundet. Kriterierna
for att paborja en Cl-behandling har
forandrats over aren. Idag ar barnen
kanske inte aldre an fem manader vid
operationstillfallet.

Andra familjer har varit medlemmar lange
och barnen ar tondringar eller unga vuxna.
Under en tid kanske féraldrarna inte hor
av sig sa ofta till oss pa Barnplantorna.
Livet rullar pd, barnet ifrdga gar i de flesta
fall integrerad i hemskolan och har olika
fritidsaktiviteter med hérande barn. Det dr
positivt och det dr bra med en paus fran
alla utmaningar ibland!

For foraldrar blir det ofta nya utma-
ningar ndr barnet borjar rora sig utanfor
familjens eller barnets sa kallade be-
kvamlighetszon. Da vill foraldrar ofta veta
hur det gar for andra ungdomar med ClI.
Kontakterna med Barnplantorna blir viktiga
och Barnplantabladet Iases.

Att vara doév idag betyder nagot helt annat
an for tjugo till trettio ar sedan. Vi har i
Barnplantorna unga medlemmar som hér
med cochleaimplantat och lever aktiva liv
som att till exempel jobba som volontar i
Equador, dka pa scoutresa till Japan, dka
med sitt badmintonlag till Malaysia eller
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jobba som au pair i Paris. Listan kan goras
ldng. Dagens ungdomar med Cl reser ivdg
utan teckensprakstolkar och andra anpass-
ningar utdver fungerande horteknik.

Jag tror att Fabian var nyopererad med Cl
och var cirka 3% dr gammal ndr han och
hans familj deltog pa Barnplantornas som-
marlager utanfér Helsingborg 2003. Tva ar
senare deltog Fabian, pappa Staffan och
nagra av syskonen pa lagret igen. Efter
det har vi haft sporadisk kontakt med
varandra.

For ett tag sedan horde Fabians pappa,
Staffan, av sig med en privat fraga.

— Ann-Charlotte, kanner du ndgon
som heter Gyllenram och har hus i Nerja
i Spanien?

Staffan har namligen precis kommit hem
fran en semester i Nerja. Viborjar prata med
varandra om detta, men kommer emellertid
os6kt in pa Fabian. Hur har det gatt?

Staffan, Fabians pappa, berattar att han
alltid ldser Barnplantornas Nyhetsbrev
med mycket stort intresse. Konflikterna for
nagra ar sedan med Deafhood férvanar,
menar han.

— Hur kan nagon inte valja Cl till sitt
dova barn!

Fabian har under hela sin skoltid gatt
integrerad med andra barn i hemskolan i
Visby pa Gotland dar familjen bor. Det har
fungerat bra.

Under vart samtal blir jag nyfiken pa var
Fabian — som nu &r 20 ar — bor och vad
han gor idag. Hans storebror ar bosatt i
Goteborg far jag veta. Fabian sjélv har precis
borjat pa en folkhdgskola i Skévde. Alltsa
inte sa langt fran Goteborg med andra ord.

Ar Fabian intresserad av att ber&tta om
sig sjalv i Barnplantabladet? Staffan ska
fraga.

Fabian hor av sig och dr positiv till en in-
tervju. Darefter ses vi pa Barnplantornas
kansli. Dagen passar bra da han flyger till
Skottland nasta dag for att hdlsa pa sin
kusin under nagra dagar. Det ar sportlov.

Sa spannande att traffas (igen) tycker vi
bada tva. Vi pratar lite grann om familje-
ldgret for lange sedan och det visar sig att
Fabian mycket val kommer ihdg en hel del.
Han sdger att han garna atervander 2021
for att jobba som lekledare pd sommar-
lagret.

— Narjag var tre och ett halvt ar fick jag
Cl pa vanster 6ra och aret efter fick jag Cl
pa hoger sida ocksa. Fran bérjan hade jag
bara lite “skraphdrsel” som jag inte hade
nagon nytta av.

— Jag hor fortfarande “pyttelite” pa ho-
ger sida utan Cl; det ar som en hog ton,
men det kan ju forstas vara tinnitus.

Fabian berattar vidare om hur han gick i
forskolan bland andra barn i Visby.

— Jag var en valdigt normal unge, hade
kompisar och lekte precis som alla andra,
berdttar han.

3 a-L'I_j “i“*’l’il-tf
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=p Skolan

Nar det var dags att borja skolan fick Fabian
bérja tillsammans med kompisarna fran for-
skolan.

— Jag borjade i skolan i en vanlig klass
och hade i borjan en assistent som tecknade
till mig. Ratt snart sa klarade jag mig sjalv
och assistenten blev assistent for hela klas-
sen. Jag har bara haft hérande kompisar.
Under skoltiden drskurs 1-9 hade Fabian
tillgang till klassrumsmikrofonsystem.

Fabian berattar att han gillar musik och
som manga andra ungdomar sa ar data-
spel ocksa kul. Manga féraldrar undrar om

14

andra barn har balansproblem, vilket kan
vara vanligt om man har diagnosen dévhet/
horselnedsattning.

— Jag har inga balansproblem; jag bade
cyklar och &ker skateboard, sédger han med
ett leende.

Fabian pratar inte gotlandska

Jag berattar for Fabian att manga barn med
Cl som jag traffar, pratar dialekt utifran var
de bor ndgonstans. De har med andra ord
inget tal/uttal utifran sin hérselnedsattning.
Men Fabian pratar inte gotlandska, vilket
sakerligen beror pa att foraldrarna inte

talar gotlandska. De ar inte uppvuxna pa
Gotland.

Fabian haringa problem med att beratta
hur hans Cl fungerar om ndgon fragar. Han
ser sig sjalv som “horande dév”; fast fun-
derar inte sa mycket pd att han hér med Cl.
Daremot sdger Fabian att om han inte har
sina Cl pa sig sd besvdrar tinnitus honom
mycket.

— Tinnitus later hundra ganger varre nar
jag ar dov; mina tankar I3ter ocksa hogre pa
nagot satt. Darfor gillar jag inte att bada.

Vipratar om de vattenskydd som finns till
processorerna idag och Fabian blir nyfiken
och bestammer sig for att han vill testa dem.

Regelbundna

kontroller vid Cl-kliniken

Genom aren har jag métt ungdomar som
tycker att “Cl; ja det fungerar och det gér de
val alltid”. Dock ar du alltid beroende av att
Cl-tekniken fungerar. Vad behéver du gora
och ta ansvar for som ung vuxen for att tek-
niken ska fungera optimalt alltid? Vi pratar
om regelbundna kontroller vid Cl-kliniken
(minst var 18:e manad), skéta om sina pro-
cessorer genom att torka dem i avfuktare
over natten, byta mikrofonfilter och mer.

— Avfuktar dem gor jag forstds men jag
har nog inte varit pa Cl-kliniken pa minst
tre ar, erkanner han.

Vi tittar pa Fabians processorer av fa-
brikatet MED-EL och inser nog att Fabian
troligen &r aktuell for uppgradering till de
nya Sonett-2-processorerna.

Fabian &r val medveten om hur hans
horsel fungerar.

— Jag hor battre med mitt forsta vanstra
Clmen héger sida “hjalper till” till exempel
atthora vilket hall ljudet kommer ifran; fast
det drinte alltid jag hor vart ljudet kommer
ifran. Da far synen hjalpa mig ocksa. Jag ar
dven duktig att Iasa pa lapparna och lap-
parna ar “synkade” med hjarnan.

Fabian gar pa folkhdgskola

Intresset for skolan minskade i gymnasiet
sd nu laser Fabian upp betygen pa en folk-
hogskola utanfor Skévde. Hur ar det att bo

hemifran? Liksom méanga andra ungdomar
tycker han att det var skont att flytta he-
mifran, men...

— Det dr skont att bo sjalv och ta ansvar
sjalv. Relationerna blir battre nar vi inte bor
under samma tak. Vi pratar ofta i telefon
med varandra.

—Nar man bor sjalv konstaterar man
ocksa hur lik sina foraldrar man faktiskt
ar och det kan vara lite jobbigt ibland!,
forklarar han med ett leende.

Goda rad till foraldrar

Jag fragar Fabian om han har ndgra goda
rad som han vill ge till féraldrar till barn med
Cl eller annan typ av hérapparat?

— Jag tror att foraldrar oroar sig for mycket
ionddan. Med Cl dr barnet inte sa “handi-
kappad” som en del foraldrar tror.

Skottland here | come!

Imorgon bar det av till Skottland. Fabian
reser sjalv och berattar att han aven pratar
engelska. Dar har Youtube och filmer varit
ett gott stod.

— Jag brukar valja engelsk text pa fil-
merna for att lara mig mer engelska.

Det blir spannande att aka till Skottland
och halsa pa kusinen —fast lite oroande ar
det ju att den skotska dialekten ar sa svart
att forstd, tycker Fabian. Men det ar den
nog fér manga, enas vi om.
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Jag fragar Fabian vad han ska gora till som-
maren.

— Malet ar att tdgluffa runt i Europa.

Han berattar att han har sparat pengar
fran olika sommarjobb han har haft.

Det later som fina planer infér narmsta
tiden. Vid hemkomsten fran Skottland kom-
mer vi Gverens om att Fabian kontaktar
narmsta Cl-klinik. Han far kontaktuppgif-
ter av mig. Pd agendan star uppgradering,
servicebesok pa Cl-kliniken och inkdp av
aquaskydd (vatten/badskydd).

LYCKA TILL Fabian. Tack for att du stan-
nade sa lange pa Barnplantornas kansli och

berattade om dig sjalv. ®

Text och foto: Ann-Charlotte Gyllenram

BONEBRIDGE

BONEBRIDGE ger dig fantastisk horsel, men det ar inte allt. Det ar det mest
avancerade aktiva benledningsimplantatet som sitter helt och hallet under
huden. Ta reda pa hur BONEBRIDGE kan revolutionera din horsel med hjalp
av benledning, pa medel.com/bonebridge

hearLIFE

Nordic@medel.com

medel.com ﬁu
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Rapport fran Helsingborg — viagledande nationelit?
Horselteknik i1 skolan
for okad delaktighet

| Helsingborgs stad ar vi tva horsel-
pedagoger som ansvarar for stod till
elever med olika grader av horselned-
sattning och deras pedagoger inom
forskola och skola. Vi har blivit tillfra-
gade att beskriva hur vi arbetar med
utlaning av horselteknik i Helsingborg.

Region Skane erbjuder personliga hjélp-
medel i form av en sandare (mikrofon)
och en mottagare (halsslinga till barnet).
Hjalpmedlen kunde tidigare dven anvandas
i skolan, om ytterligare teknik behdvdes sa
fick skolan kopa in detta. Foraldrar ansva-
rade tidigare for de personliga hjélpmedlen
och de blev dven ersattningsskyldiga vid
skada eller forlust i skolan. Detta innebar
att en del foraldrar valde att tekniken inte
togs med till skolan. | dessa fall fick skolan
képa in all nédvandig teknik, skolan kunde
da soka tillaggsbelopp fér att bekosta in-
kopen.

Eleverna behovde tekniken genast!
Vi som hérselpedagoger upplevde att det
blev en 1ang process innan eleven fick till-
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gang till tekniken. Ofta foregicks denna
process av manga diskussioner med skol-
ledningen for att motivera inkdpen. Under
en trearsperiod (2013-2015) fanns det
mojlighet att soka statliga medel for kva-
litetshojande insatser for elever med horsel-
nedsattning ("Sydhoffutredningen”, SAK
2016:46). Darmed 6kade mojligheterna
for skolor att kdpa in horselteknik i stérre
omfattning. Skolorna kunde képa in sa kall-
lade ljudutjamningssystem samt i vissa fall
aven flermikrofonsystem.

Vad hénde nar berord elev slutade?
Vi upplevde det som en nackdel att nar
eleven slutade pa skolan sa blev tekniken
inte nyttjad langre. Om det dr6jde innan
det kom en ny elev med hérselnedséattning
till skolan, fanns risk for att ingen visste att
det redan fanns teknik som stoppats undan
i ndgon vra.

Vi horselpedagoger bérjade fundera
pa om det fanns ndgot effektivare satt
att hantera teknikfrdgan pa. Vi lyckades
fa gehor fran vara chefer om behovet av
en forandring. Det resulterade i att vi pa

centrala Elevhalsan numera koper in den
hérselteknik som behdvs och lanar ut den
till skolorna (start ht-16). Vi gér en inven-
tering av elevens behov fér att bedéma
omfattningen av vad som ska kopas in.
Samverkan sker dven med audiologiska
avdelningen for att sakerstalla att elevens
horapparater/Cl har de installningar som
krdvs. Vi installerar utrustningen pa sko-
lan samt ger berdrd personal information
om dess funktioner. Uppfdljningen av an-
vandning sker tillsammans med eleven och
lararna.

Rektor far skriva under ett Ianeavtal dar
det framgadr att skolan ansvarar for tekniken
vid eventuell skada eller stéld.

Skolan lanar utrustningen sa lange be-
hovet finns och vi hdmtar sedan utrust-
ningen som da kan lanas ut till annan elev.

Strukturerad
modell — férdel for elever
Viser att denna férandring av inkdp och an-
svar gor att eleverna far den utrustning de
behdver med kort varsel samt att all inkdpt
utrustning kommer till anvandning. Detta
bidrar till okad delaktighet for elever med
horselnedsattning, som darmed har battre
méjlighet att tillgodogdra sig undervis-
ningen. De kan lyssna mer avslappnat och
dven uppfatta vad larare och kamraterna
sdger. Manga av lararna som far mojlighet
att anvanda denna typ av teknik upplever
ett stérre lugn i klassen samt att de inte
behdver anstranga sin rost lika mycket.

Vi &r mycket ndjda med att vi numera
farmojlighet att tillhandahalla horselteknik
enligt detta forfaringssatt. @

Text: Lena Sjolin och Madeleine Onsgard
Horselpedagoger, Elevhalsan
Skol- & Fritidsforvaltningen, Helsingborg

66+20+5 =
11+30+19+8 -
62+20+4 -
27+60+3 =
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Har du frdgor om var modell far du garna

héra av dig till:
lena.sjolin@helsingborg.se

b madeleine.onsgard@helsingborg.se
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Tuva, 13 ar:

Brorsan spelar hockey och
fotboll - da ville jag ocksa!

Det ar gladjande att sa manga med-
lemmar vill stélla upp och beratta har
i Barnplantabladet om deras "horsel-
resa”. Antingen om det handlar om
cochleaimplantat, benférankrad hor-
apparat, andra horselimplantat eller
konventionella hérapparater.

Ar man foralder till ett litet barn s& har
man manga fragor om har och nu, men
ocksa behov av att se hur det gar for de
lite aldre barnen. Vad ar erfarenheterna hos
de familjerna och tonaringen sjélv? Hur ar
det i arbetslivet? Ar det méjligt for mitt
barn att ga pa universitetet? Kommer hen
att traffa ndgon ute i vart gemensamma
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samhalle att dela sitt vuxenliv med? Ar det
md&jligt att foda barn om man har CI? Ska
man som foralder beratta om reimplanta-
tion fér barnet och i sa fall nar? Fragorna
ar manga och ingen fraga ar for liten for
just din familj eller ditt barn.

Det vi vet idag 2020 ar att “the sky is
the limit ” faktiskt ar en realitet och svaren
ar positiva pa alla fragor ovan.

Ditt barn ar sa mycket mer an sitt hor-
hjalpmedel. Hur vetvi deti Barnplantorna?
Jo det vet vi genom god samverkan med
sjukvarden, méte med manga medlemmar,
internationell tvarvetenskaplig samverkan
samt regelbunden deltagande pa interna-
tionella konferenser.

Tuva gillar att utmana sig sjalv

Jag &r pa besék hemma hos Tuva 13 ér,
mamma Therese och pappa Stefan. Tuva har
ocksa en bror, som inte ar hemma for tillfal-
let. Vihar traffats férut, pa Barnplantornas
familjeldger for nagra ar sedan. Det finns
mycket att prata om s vi fastnar i hallen
ett tag, for att resonemangen bubblar ur
oss alla. Kul!

Fran hallen gdr vi direkt ut i tradgarden
for att ta lite foton pa Tuva.

Tuva gillar att utmana sig sjalv och spe-
lar bade hockey och fotboll far jag veta
under fotosessionen. Tranar nastan varje
dag efter skolan.

Tuvas doévhet en chock
Tuva féddes den 18 mars 2006. Mitt i allt
hade vi tur, berattar Therese.

—Den 1 mars det aret paborjades hor-
selscreening av nyfodda i var region.

Tuvas dovhetsdiagnos kom som en
chock och huruvida det ar genetiskt eller
ej vet inte Therese och Stefan. Det spelar
inte heller sa stor roll langre, i vart fall inte
just nu tycker de samstammigt.

Det fanns da tveksamheter till huruvida
Tuva skulle kunna vara kandidat for en Cl-
behandling. Det visade sig att snackan sag
annorlunda ut. Efter mycket om och men
gjordes dock en unilateral Cl-operation av
en erfaren kirurg i Lund. Alla elektroder
kom pa plats som de skulle.

— Vihade verkligen inga férhoppningar
franborjan och fragorna var manga som var
ska vi bo, hur ska det ga for Tuva, kommer
hon att hora?, berattar Therese.

Tuva har liksom en del andra barn ba-
nat vag for andra barn med Cl, da hon var

forsta barn i just den regionen familjen bor
(de boriLjungby). Viss férdel har det sakert
varit att Therese ar specialpedagog.

"Horselnedsattningen

har aldrig hindrat mig”

Tuva &r en tjej som star med bada fétterna
pa jorden, vilket naturligtvis inte betyder att
allt alltid har varit latt. Hon gér det anda,
sdger pappa Stefan som fragar Tuva om
hennes hérsel nagonsin varit ett hinder
for henne. Tuva svarar snabbt och ndgot
forvanat éver fragan.

— Nej, absolut inte!

Tuva berdttar att det faktiskt lite &r
brorsans fortjanst att hon spelar hockey
for det gor han ocksd. Det kan tyckas vara
ett stort dtagande att bade spela hockey
och fotboll och tréna varje dag. Tuva tycker
att det ar kul.

Nadr jag ar pa besok forbereder sig Tuva
for att om tva veckor delta i TV-cupen i
Leksand. | Smdlandslaget deltar fyra ung-
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domar fran Ljungby och Tuva dr en av dem.
Haftigt!

Stefan konstaterar att det fungerar
bra med hockey-hjalm och Cl-processor.
Hjalmarna ar dessutom battre idag an vad
de var tidigare.

Skolan fungerar bra
Tuva gdr i skolan i Ljungby, Astradskolan.
Det ar 18 elever i klassen och Tuva poang-
terar sjdlv att hennes mikrofonsystem ar
jatteviktigt for henne. Tuva gar nu i arskurs
7. Pa mellanstadiet fungerade det bra med
mikrofonsystemet och alla var discipline-
rade att anvanda mikrofonerna. Nu ar det
ny klass och eleverna far lara sig detta.
Det kommer att fungera. Vi frdgar Tuva
om hon sdger till om kompisar missar att
svara i mikrofonen.

— Ofta och aven kompisar sdger till sa
det &r ju bra, svarar hon.

— Det finns en mikrofon per tre elever i

klassen, men det kommer snart att uppda- =9
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teras till en mikrofon per tva elever, sdger
Stefan. Dessutom finns det ljudutjdmnings-
system i klassrummet.

Tuva berdttar att hennes favoritdmnen
ar idrott och matte, men hon gillar dven
hemkunskap och sl6jd. Engelskan kanns
fortfarande lite kampig.

Reimplantation en viktig fraga?
Vi pratar lite om uppgraderingsproblemati-
keniolika regioner i Sverige. Det verkar inte
for tillfallet vara ett stort problem i region
Kronoberg. Tuva har Nukleus-6-processorn
och berdttar att det ar stor skillnad till det
battre mellan Nukleus 5 och 6. Det kan dr6-
jainnan hon blir uppgraderad till Nukleus 7.
Fragan hur det dr att ha Cl, kdnns lite
irrelevant tycker vi alla. Daremot blir det
viktigare att prata om reimplantation nar
barnen bérjar komma upp i tondren. Ar
det en stor frdga? Givetvis kan det vara
det, men med information och att vaga
stalla fragor pa Cl-kliniken &r frdgan mer
hanterbar. Har du ett Cl, som Tuva s ar fra-

gan mer laddad eftersom du inte har horsel
pa andra orat som “back-up”. Genom de
erfarenheter vi har i Barnplantorna vet vi
att det dr méjligt med relativt omgdende
reimplantation nar implantatet val ar kon-
staterat icke-fungerande. En inkoppling
kan pa tondringar/vuxna ske redan dagen
efter! Den forsta tiden kan man ha pro-
cessorn i ett "baby-klipp” pa kragen tills
snittet bakom orat har lakt. Ju kortare tid
durationen mellan att vara i avsaknad av
hérsel och pakopplad till ny horsel dr desto
battre.

Framtiden ser ljus ut

P& forskolan var alla positiva och vet-
giriga. Personalen gick pa utbildning och
darmed banades det vdg for fler barn
med horselnedsattning. Tuva vill ga pa
fotbollsgymnasium i Vaxjo. Bade Therese
och Stefan kanner tillit for Tuvas framtid.

— Tuva dr bra pa att ta ansvar. Hon har
blivit stark i sig sjélv och har latt for att ta
kontakt med alla. Det kanns viktigt fér oss.

Vibio

Vi kommer ju inte alltid att finnas har fér
henne. Det kommer att ga bra.

Liksom manga andra tonaringar som jag
har métt genom aren har Tuva ytterligare
en viktig egenskap, som hjalper henne
FRAMAT. Hon har goda strategier och hal-
ler ordning pa saker och ting. Det dr viktigt
att ta ansvar for sig sjalv. Det kommer att
bli viktigare och viktigare for henne. Det
handlar om eventuella hogskolestudier och
framtida arbetsliv.

"The sky is the limit” ar en realitet dven
for Therese att bli sitt absolut basta jag
och vi ska alla ha hdga férvantningar och
se mojligheter.

Tack Tuva, Therese och Stefan for att ni vill
dela era erfarenheter. ®

Text och foto: Ann-Charlotte Gyllenram

utvecklats

Mamma till Justin P. (Cochlear Nucleus-anvéndare)

Sov pa saken.

Vibio &r en tradlos sangvibrator som du styr med mobilen. Badda ner
Vibio under kudden eller madrassen och stall alarmet direkt i appen som
finns for bade iOS och Android. Nér det &r dags att stiga upp, vacker Vibio
dig med tysta och kraftfulla vibrationer.

Med Cochlear” Nucleus' Smart App kan du kontrollera och justera ditt barns
installningar, se personlig horselinformation och lokalisera en borttappad
processor, allt enkelt frdn din kompatibla Apple eller Android™ enhet.

For mer information, kontakta din klinik eller besék:

. www.cochlear.com/nucleus? fsljosspa: in f
. Vibio &r ett perfekt val fér dig som &r svarvickt, har ) Bluetooth T

en partner som sover latt, eller har svart att hora en Hamta
- w . App Store

traditionell vackarklocka.

Prata med din 6ronlékare eller audionom om behandlingar for horselnedsattning. Resultaten kan variera.
visf a i alla lander. Kontakta din lokala Cochlear-representant for
« nik. Cochlear Nucleus Smart Af
i de for iPhone-logotypen, Made for iPod-logotypen, iPhone, iPad Pro, iPad Air,
e mark) som tillhér Apple Inc,, registrerat | USA och i andra lénder. Android &r

} LADDA NED PA
gle och anvands i enlighet med villkoren i licensen Creative Commons 3.0 Attribution.

Google Play

‘ Bellman & Symfon®

bellman.com/vibio

arumarken som ags av Cochlear Limited

Cochleare
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Rapport fran Vasteras:

Eldsjalar i team styr
utvecklingen i horselvarden

ViiBarnplantorna har sedan en tid be-
stamt oss for att dels rapportera fran
vardagen for familjer till barn/ungdo-
mar med cochleaimplantat eller andra
typer av horhjalpmedel men dven rap-
portera fran horselvarden.

Vad ar det som gor att nagra horselvards-
avdelningar i Sverige snabbt insag att mal-
gruppen déva barn forandrades redan pa
1990-talet och sedan har fortsatt férand-
ras? Den frdgan har viiBarnplantorna stallt
0ss manga ganger genom aren. Tidigt sag vi
en rad specialpedagoger, horselpedagoger,
logopeder och manga flera yrkeskategorier
som deltog pa Barnplantornas kurser och
konferenser. Visag dem aven pd internatio-
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nella konferenser som AG Bells symposium
i Madrid/Spanien sommaren 2019. Flera av
dem har utvecklat egna natverk samt har
kontakt med olika forskare inom omradet
barn/unga med hérselnedsattning. Pa sa
satt bildade de kunskapsnétverk for fort-
bildning och utveckling. Gemensamt for
dessa verksamheter ar vetgiriga eldsjalar.
Det har hant att de har st6tt pa motstand
i sina anstrangningar att utveckla metoder
for horsel- och talutveckling hos barnen.
Aven i forsok att involvera foréldrar frén
bdrjan i det som vi idag bendmner famil-
jeintervention.

Vihari tidigare nummer av Barnplanta-
bladet berdttat om specialpedagog Petra
Nilsson och hennes arbete i Sundsvall

(Region Vasternorrland). Vi har knutit kon-
takt med specialpedagog Sandra Nilsson
i Falun (region Dalarna), specialpedagog
Yvonne Thalén i Karlstad (region Varmland,
specialpedagog Anette Magnusson i
Vasterds (region Vdstmanland) samt
specialpedagog Madeléne Johansson i
Linképing (region Ostergdtland). Hoppas
ingen kanner sig glomd!

Sa kom da turen till Vasterds for ett be-
sok fran Barnplantorna. Strax innan Corona
utbrottet i Sverige besokte jag familje-
interventionsverksamheten i Vasteras. Pa
plats fanns delar (men inte alla) av teamet
runt familjer och barn. Det var special-
pedagog Anette Magnusson, horsel-
pedagog Catharina Juhlin och kurator Heva

Brajim. | teamet ingar dven psykolog Daniel
Porsaeus, logoped Susanna Bjérklund och
tre tekniker.

Individuell
habiliteringsplan - finns den?
Pa végen till Vésterds tanker jag tillbaka pa
ettav Barnplantornas Nyhetsbrev, som jag
skrev for ndgra ar sedan. | ett avsnitt ond-
gjorde jag mig dver att ingen horselvards-
chef som jag ndgonsin har pratat med har
kunnat uppvisa en individuell handlings-
plan inom habiliteringen (horsel), som de
foljer. En plan som éver tid beskriver olika
steg och innehall i stegen i habiliteringens
arbete med den individuella familjen. Vid
fragor har jag oftast istallet fatt fina flodes-
scheman dver hérselvardens organisation
presenterad for mig.

Undrar hur det ser ut i Vasteras, tanker
jag. Kan det vara en modell fér Sverige?

Varmt vdalkomnande
Jag ar valkommen och de bjuder pa lunch
och efter inbérdes presentation sa bor-
jar —redan vid maltiden — samtalet om
intervention och barn. Alla &r valdigt en-
gagerade i sina respektive arbeten. Det slar
mig ocksa att ingen prestige tycks finnas,
det vill saga hall dig till ditt yrkesomrade
sa haller jag mig till mitt. Detta diskuterar
vi ocksa och alla tre ler och nickar sam-
stammigt.

— Vi gor alla det som dar bra for barnet
och dess familj, séger Heva.

Habiliteringsplan finns!

Anette Magnusson satter sig vid datorn

och skriver ut allt material fran:

e Forsta brev till vardnadshavare.

* Information om mottagande av yngre
barn 02 ar.

* Kompendium med basinformation till
foraldrar.

* Kompendium "“Barnets viktigaste resurs:
FAMILJEN" riktat till foraldrarna.

e Strukturerad basinformation till férsko-
lan infér samling av forskolepersonal pa
hérselvarden.

» Kompendium med basinformation till
forskolepersonal for medtag.

e Strukturerad lista éver hur de yngre bar-
nen tas emot det forsta aret.

* Information om hur barn tas emot fran
2'5 artill 5 ar.

e Information om hur skolbarn med bila-
teral hérselnedsattning tas emot.

e Information om hur barn med ensidig
hérselnedsattning tas emot.

* Powerpointpresentationer vid skolbe-
sok, utvardering av skolinformation.

Jag blir otroligt glad nér jag tar del av all in-
formation. Vid nagot av de forsta besoken
pa horselvarden far foréldrar dven lana bo-
ken "GRATTIS du har blivit féralder — barn
med horselnedsattning. En handbok i mo-
dern familjeintervention” (distributions-
rattigheterna har Barnplantorna). Boken
ldmnas tillbaka efter en manad vid nésta
besok och pedagogen diskuterar da bokens
information med férdldrarna.

Ansvar laggs dven pa foraldrar till barn
i skoldldern med nedsatt horsel. | brev till
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dessa fordldrar anges att horselvarden pro-
var ut hoérhjdlpmedel, ger hérselinformation
till skola, installerar horselteknisk utrust-
ning i skolan med mera. Det intressanta i
brevet till foraldrar var emellertid:

Vi vill med detta brev paminna om
vikten av att senast den 15 maj meddela
Hdrselenheten fordndringar i skolsituatio-
nen, det vill saga byte av skola, lokaler eller
ldrare. Detta for att horselinformation till
skolan och ev. flytt- eller nyinstallation av
horselteknisk utrustning ska kunna gdras
i tid. Hor vi inget av er sa kommer inte
den tekniska utrustningen att flyttas eller
personalen erbjudas information.

Det framstar som ett utmarkt satt att
engagera foraldrar.

Implementering av

LENA-verktyget pagar

| Barnplantorna har vi vid ett par tillfallen
skrivet om LENA (Language Environment
Analasys). (Se faktaruta pa sidan 26.) Det
handlar om att pa ett medvetet satt stimu-

lera barns sprakutveckling tidigt ( "boost =
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the brain through early talk " anges det pa
www.lena.org). Det ar vasentligt att barn
har ett gott ordférrad vid skolstart.

| bade Sundsvall och Falun har LENA-
verktyget provats pa barn med framgang.
Nu stdr Vasteras i startgroparna for detta
och det var ocksa en av anledningarna till
Barnplantornas besok.

— P& en konferens (NCFIE 2016) fick
vi kdnnedom om LENA, berattar Anette
Magnusson. Sedan har vi haft kontakt med
Sandra Nilsson i Falun. Efter det att delar av
vart team varit pa besok i Falun for tva ar
sedan, bérjade vi underséka om vi kunde
kopa in LENA méatutrustning. Den 17 april
kommer Sandra Nilsson och Ulrika Lofkvist
hit till oss for att vdgleda oss i arbetet.

Sa spannande. Ulrika Lofkvist, logoped
och PhD ar den person i Norden som knutit
kontakt med LENA-centrat i USA och sedan
dess forsoker hon intressera hérselvarden i
Sverige och Norge (dar hon varit verksam
fram till dags dato) for att implementera
LENA i regionala verksamheter.

Anette far frdgan hur de ska paborja
implementeringen och huruvida de har valt
ut nagra specifika testfamiljer.

— Var idé ar att alla nya familjer med
barn ska erbjudas detta, forklarar hon. Vi
kommer att beratta om LENA vid férsta
besoket och sedan far férdldrarna skriva
under ett papper hos logopeden att de
vill medverka innan de far ta med LENA-
apparaturen hem. Aven andra barns forald-
rar (som redan ar i var verksamhet) kommer
att erbjudas information.

Anette sager att malet ar att gora forald-
rar medvetna om vikten av optimal hérsel
och talsprak i tidig alder hos barnet. LENA
ar verkligen ett enkelt och konkret satt att
pavisa och bekrafta for foraldrar att deras
arbete ger resultat.

Kontakt

Sedan ldnge arbetar de ocksa med
AVT — Auditory Verbal Therapy med for-
aldrarna.

Kris och sorg kan se

olika ut hos foraldrar

Kuratorn Heva Brajim har utomsvensk bak-
grund sa osokt glider samtalet med honom
in pa huruvida det finns kulturella skillnader
och reaktioner vid sorg och kris hos férald-

Har du frdgor efter detta reportage ta kontakt med:
Anette Magnusson anette.magnusson@regionvastmanland.se
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rar. Heva sager att i grund ar det samma
reaktioner men...

— Religios 6vertygelse kan géra skillnad
och dar kan det vara lattare att nd accep-
tans for situationen som man kanske ser
som en del i ett storre skeende. Det kan
dock vara mer stigmatiserande hos férald-
rar med utomsvensk bakgrund, att ha ett
barn med ndgon typ av funktionsnedsatt-
ning. Fragor som “det vaxer val bort” eller
“man kanske inte behdver ha horhjalpme-
del hemma och pa fritiden” &r inte helt
ovanliga.

En kraftig kris- och sorgereaktion kan
bli ett hinder for kdnslomassig anknytning
och interaktion med barnet, sa Hevas roll
i horselteamet ar viktig.

— Varerfarenhet sdger att det verkar fung-
era bast for de barn dar foraldrar har en
avslappnad, odramatisk installning till
horselskadan, teknikanvandning och an-
nan hjalp, men samtidigt har ett bestamt
och tydligt férhallningssatt gentemot barn
och omgivning att insatser och hjalp ar
sjalvklara och “icke forhandlingsbara”.
— De barn, papekar Heva, som moter
en attityd hos sina foraldrar om att funk-
tionshinder inte &r ndgot att skammas
over och att hérapparaten ar sjalvklar i
orat, kommer att ha ett mer avslappnat
forhaliningssatt i tondren och vuxenlivet.

Verksamheten
andas kunskaps-bejakande
Anette tar mig med pa en rundvandring
i lokalerna. De tar emot bade grupper av
personal for utbildning, fordldrar i grupp
samt férdldrar och barn enskilt for horsel-
och spraktraning. Det senare syns genom
all lek- och sprakutvecklande material som
dignar fran hyllor.

Cirka 30-35 férskolebarn och 230
skolbarn ar inskrivna i deras verksamhet.

Foraldrar och personal i region
Vastmanland kan vara stolta. Flera andra
regioner borjar intressera sig for deras
strukturerade arbetssatt, som ar doku-
menterat och darmed latt att implemen-
tera i andra regioner. Det ar gladjande,
hoppas de blir fler efter detta reportage,
som Onskar arbetssatt i tiden. Malgruppen
barn med dévhet/hérselnedsattning fort-
satter att forandras.

Nationellt vagledande? Ja, utan tve-
kan! ®

Text och foto: Ann-Charlotte Gyllenram
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GRATTIS DU HAR
BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsdttning - en handbok
i modern familjeintervention

ANN-CHARLOTTE GYLLENRAM OCH RADI JONSSON

LLUSTRATIONER: TAMARA KRYVOLAP

—— >

Grattis du har blivit fordlder  Bam medhiirselnedsittning - en handbok i modern familjeintervention
Grattis du har blivit foralder  Bam med harselnedsittning - en handboki modern familjeintervention

Grattis du har blivit foralder  Barnmed hérseinedsattning - en handbok i modern familjeintervention 4

Eratﬁi du har hli‘-it f'o'rajder Barn med hérselnedsattning - en handbok i modem familjeintervention

Glatﬁs du har hl i\‘it foralder Barmn med hirselnedsattning - en handbok | modern familjeintervention A

Grattis du har blivit fordlder Bam med hirselnedsitining - en handbok i modern familjeintervention

Grat‘tis du har bll\'lt foré'der Barn med hirselnedsattning - en handbok | modern familjeintervention

Grattis du har blivit foralder  Bammed hérselnedsttning - en handbok i modern familjeintervention 4
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Fakta:

LENA - building brain through early talk

Det ar angelaget att LENA-verktyget
(Language Environment Analysis) infors i
horselhabilitering i hela Sverige.

LENA-apparaten ar liten och bars av
barnet under en dag for att mata interak-
tivt tal med barnet. Efter en dag dverfors
informationen fran LENA-apparaten till
en programvara i datorn, som analyserar
filerna. Har identifieras vuxnas tal, barns
tal, bakgrundsljud (TV etc). Programvaran
kan ocksa differentiera "LENA-barnet” och
dess tal fran andra barn. Detta gér mjuk-
varan oberoende av vilket sprak som talas.
Mijukvaran analyserar och rapporterar till
den som analyserar informationen kvantitet
saval som kvalitet pa tal och interaktioner
i barnets miljoer (forskola, fritid, hemma).

Vi vet att tidigt prat och spraklig in-
teraktion har en stor paverkan pa barns
utveckling.

Nyfédda kan hdra en mangd olika ljud.
De kan héra rytmen i mammas rést redan
innan fodseln. Bebisar och sma barn ar
speciellt kansliga for ljudet av manniskors
réster och &r mycket intresserade av sprak-
ljud. Nyfédda kan inte bara héra din rést,

de kan ocksa vanda huvudet och dgonen
mot den riktning som réstljuden kom ifrdn.

Synen hos nyfddda ar det minst utveck-
lade sinnet. Nyfoddas dgon kan spara och
folja rérelser mellan 22—-30 cm fran sitt
ansikte. Eftersom nyfodda fortfarande inte
kan fokusera ser manniskor lite suddiga ut
for spadbarnet. Fére tre manaders alder har
bebisar ett mer perifert seende (den del av
synomfanget som ligger utanfor den del
som 0gat kan fokusera skarpt pa).

Vid fédseln kan nyfédda uppfatta manga
fler sprakljud an vuxna — i realiteten alltfor
manga sprakljud! Ju mer du pratar med
barnet desto battre blir det pa att endast
fokusera pa sprakljuden i modersmalet.
Det beror pa att hora och uppfatta vissa
sprak starker en del nervbanor pa bekost-
nad av andra. Mellan 6—12 mdnaders al-
der minskar barnets férmaga att uppfatta
sprakljud hos frammande sprak. De blir
andra sidan battre pd att uppfatta ljuden
i modersmalet.

Visste du att 90 procent av barns hjarn-
kapacitet utvecklas fore fem drs alder? Vid
tre drs dlder har hjarnan utvecklat biljar-

der (10™) kopplingar mellan hjarnceller!
Hjarnans utveckling mellan 0 och 3 ars al-
der dr den viktigaste utvecklingsperioden
som hjarnan nagonsin genomgar.

Vid fyra drs alder ar hjarnan dubbelt sa
aktiv som hos en vuxen om barn far adek-
vat stimulering.

Implementering av LENA inom interven-
tionsverksamheterna i Sverige skulle vara
ett synnerligen kraftfullt verktyg i att opti-
mera barns mojligheter till horsel- och tal-
utveckling. LENA presenterar pa ett 6ver-
tydligt satt hur en dag i barnets liv ser ut i
forskola, pa fritids och hemma. Analysering
av data leder till férandring och optime-
ring av interventionsrdd, kommunikation
pa forskolan och i hemmet. Det racker inte
att saga “prata mer eller interagera mer”.
Forskning visar att vi inte ar sd bra pa att
utvdrdera hur mycket vi samtalar och in-
teragerar eller hur mycket barnet samtalar
och dr en del i kommunikationen. LENA
ger interventionsverksamheterna objektiva
analyser av hur det ser ut. ®

Mer information: www.lena.org
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Fore Pandemi-krisen skrev Barnplantorna:

Rakna inte med sjukvarden
om du hor med cochleaimplantat!

Barnplantorna har under decennier pape-
kat de kumulativa effekterna av behandling
med cochleaimplantat (Cl) i Sverige. Cl ar
en synnerligen kostnadseffektiv behandling
som aterskapar stora delar av horselsinnet
om patienten ar gravt horselskadad eller
dov. For att cochleaimplantat ska fungera
optimalt hela livet kravs regelbundna besok
pa behandlande sjukhus med specialist-
kompetens. Detta kravs aven for atskilliga
andra patientgrupper som t.ex. diabetes.
Kostnadseffektiviteten och besparingen
for samhallet samt ékad livskvalitet hos
individen ar val dokumenterat genom t.ex.
rapporterna “Spend-to-Save: Investering i
horselteknik ger battre livskvalitet och ar en
ekonomisk besparing for samhallet” samt
" Hearing care, cognitive decline and demen-
tia. A public health challenge, or an oppor-

tunity for health ageing?”Bada rapporterna
initierades av The Ear Foundation i UK.

Livslang vard kraver

kontinuerligt tillflode av resurser
Strax fore arsskiftet erhéll Sahlgrenska
Universitetssjukhuset fem miljoner fran
Region Vastra Gotaland till uppgraderingar
till nyare Cl-teknik. Detta efter ett omfat-
tande massmedialt informationsarbete
fran Barnplantorna och enskilda familjer till
barmn med Cl och vuxna Cl-anvéndare. Aven
ONH/Cl-verksamheten vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset har framfért resursbris-
ternaftill Region Vastra Gotaland och sjukhus-
ledningen. Borde patienterna och personalen
pa Cl-kliniken/ONH hurra? Nej verkligen inte.
5 miljoner rackte inte ens for att finansiera
for de som stod i kd for uppgradering under

UPGRADE FREQUENCY IN EUROPE

Sweden/Finland: Upgrade frequency average is 10-11 years

2019. Hur blir det da under 2020 eller ska vi
kanske saga “efter pandemin”?

Sverige “samst i klassen” nar det
galler ppgraderingsintervall i Europa
Efter pandemin lar vi aterkomma till finan-
sieringen av Cl-verksamheterna i Sverige.
De ekonomiska konsekvenserna av pande-
min ar annu inte overblickbara, men tro-
ligen kommer manga av Barnplantornas
tidigare krav och férslag vara intressantare.
Det handlar om nationella upphandlingar
av Cl och processorer samt méjligheter il
privatleasing av processorer.

Fragorna dr inte aktuella just nu, men
hoppas vi kan dterkomma med hur upp-
graderingsintervallen ser ut i 6vriga Europa
nar vi ater kan fokusera pa frdgor om Cl-
verksamheterna. @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Norway i Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 6 years

Bemmerk Sundhetsstyrelsen Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 6-8 years
Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement

Iceland Ministry of Health 10% recipient private funding
Upgrades every 4 years

United Kingdom National Health System (NHS) Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 5 years

Germany e (G eSS Rumd) Al ages as prescribed by medical practitioner
Full funding is provided efter 5-6 years

Switzerland Federal Office of Public Health Al gz as pre_scnbed_by medlies) prdiitonsy
Full funding is provided after 6 years

- All ages as prescribed by medical practitioner
France Ministry of Health T s EE G e
" A " Al ages if new processors is expected to deliver clinical improvement

Belgium Ministry of Public Health il o R e s e

North & Eastern Europe ' ) -

Poland, Hungary, Slovenia, Ministry of Health ﬁlllfges 35 pres:trlbeg léy medical practitioner

Estonia, Latvia, Netherland LRI T €Ly B0 VT

Kalla: EURO-CIU (European Cochlea Implant Users)
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Under radande omstandigheter
vill vi avsluta det hdr numret med
en tillbakablick. Oavsett om du
narvarade pa sommarlagret vid
Sundsgardens Folkhégskola 2019
eller inte, sa har vi valt att publicera
en del bilder har som vi inte hade
med i det ursprungliga reportaget.
For vi kan alla behdva en upplyf-
tande paminnelse om varfor vi an-
stranger oss for att behalla den har
gemenskapen som vi har. Ta hand
om er, kéra lasare, och se till att
inte tappa kontakten. Aven om det
kommer att drdja ett tag innan vi
kan ses igen! ®
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