Aldrig har val, atminstone vi svenskar, blivit sa chockade nar vi
vaknade upp pa morgonen den 24 februari. Ett land ndra oss
hari Europa blir attackerade av Ryssland. Orsaken ar att de stra-
var mot en utveckling av demokrati, yttrandefrihet och valstand
for sitt folk — ukrainare. Efter en manad har alla stravanden
mer eller mindre pulvriserats av en diktator med en helt annan
agenda som handlar om MAKT till ett litet fatal som valtrar
sig i ofattbar lyx. Genom att forbjuda information i Ryssland;
bade via sociala medier saval som mun till mun genom férbud
attanvanda vissa ord som “krig” och “invasion” hoppas Putin
forhindra uppror hos den egna befolkningen. Detta prévades
4ven i forna Osteuropa, men som vi alla vet s& foll jarnridan
nar Berlinmuren forcerades av manniskor trétta pa fortryck. De
sokte utveckling, frihet och manskliga rattigheter.

NAR BLIR FAMILJEINTERVENTION EN REALITET?

| Sverige &r fortsatt inte den hérseltekniska utvecklingen i fas
med de hérselhabiliterande insatser, j heller myndigheternas
verksamheter, for barn och ungdomar med horselnedsattning.
Fragan blir nér familjeintervention blir en realitet i Sverige.

Vi har sett en helt fantastisk utveckling de senaste decen-
nierna avseende nyfdddhetsscreening, vaccinering med syfte
att forhindra forvarvad dovhet efter sjukdom (meningit) samt
utvecklingen av cochleaimplantat. Tyvarr hanger inte horsel-
habiliteringen med i utvecklingen.

Det har Barnplantorna beldgg for efter publiceringen av rap-
porten LAGESRAPPORTER: Familjeintervention/hérselhabili-
tering —finns det en samsyn i regionerna? Mer om rapporten
och dven att Iasa hela rapporten gor du via barnplantorna.se/
mer-info/horselrapport2022/.
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GOR UPP MED DET FORFLUTNA FOR BARNENS SKULL!
Vari ligger motstandet mot utveckling av horselhabilitering i
Sverige? Vi vet att det finns pa individniva, verksamhetsniva
samt myndighetsniva. Det handlar inte om okunskap utan brist
pa férmdga att vilja ta in ny kunskap, ovilja mot férandring och
utveckling samt en strdvan att bibehalla gamla maktstrukturer.
Detta framjar inte barns ratt till utveckling att bli sitt basta JAG.
Méjligheterna har aldrig varit storre till utveckling av hérsel och
talsprak och lasférmdga i niva med horande barn.

Vi lever i en turbulent varld. Barn &r alltid extra sarbara.
Barn med funktionsnedsattning annu mer sarbara. Vuxnas
skyldigheter gentemot barnen ar granslosa!

Sa lange definitionen “barn med dovhet och hérselned-
sattning” lever kvar och dar dessutom ingen vagar trampa
ratt in i det ideologiska minfaltet och definiera "barn med
dovhet” befdstes synsatt istéllet for att utveckla arbetssatt
inom horselhabilitering.

En mer korrekt beskrivning vore “barn med eller utan bila-
teral/unilateral utvecklingsbar hérselfunktion” Det styr utveck-
lingen av hérselhabilitering till att bendmnas familjeinterven-
tion. Det styr ocksa utveckling av nationella riktlinjer i tiden
utifran klinisk beprévad erfarenhet och bred forskningsevidens.

SAMSYN - VAD INNEBAR DET?
Lagesrapporten, utifran enkdtundersokningen till horselhabili-
tering barn/ungdom i regionerna, visar pa en splittrad horsel-
habilitering. Vi har langt till nationella riktlinjer och en samsyn
i verksamheterna.

For barnens skull maste det ocksa finnas en samsyn (utifran
klinisk beprévad erfarenhet och bred forskningsevidens) inte
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bara nationellt mellan regionerna pa det horselhabiliterande
arbetet. Viserinte heller en samsyn horselhabilitering—SPSM—
Cl-behandlande sjukhus.

Det &r av ondo att SPSM:s forskningsférankring &r klen
pd grund av kulturella aspekter pd dévhet. Nar stravan att
uppratthdlla antalet specialskolor blir stérre dn att ge barn
optimala férutséattningar att bli sitt basta JAG, vet inte alltid
foraldrar vem de ska lita pa.

Alla aktorer borde formedla till féraldrar till tidigt Cl-
opererade barn likaval som till barn med andra hérhjalpmedel
vad det innebar att inte barnen tidigt blir heltidsanvandare
och stimuleras med hérsel- och talsprdk mycket och ofta. Det
handlar om barns ratt att utveckla kognitiva férutsattningar,
lasutveckling, kunskapsinhamtning etc. Alla val féraldrar gor
for sitt barn har konsekvenser —valen maste goras tidigt. Som
foralder bor du stalla dig fragan var i livet du vill att ditt barn
ska vara vid 20, 25 ars dlder och vad du maste gora for att
mojliggdra detta for ditt barn.

BATTERITIDEN FOR

CI-PROCESSORER — HUR LANG AR DEN?

Med jamna mellanrum lyfts fragan pa Barnplantornas
Facebook-sidor eller i fragor direkt till oss via e-post om bat-
terikapacitet och ndr barnen sjalva ska kunna ta ansvar for
sina Cl-processorer/HA.

Uppgifter om batterikapacitet varierar fran leverantérerna
med upplevelserna i vardagen. Hur kommer det sig? Batteritid
beror pa en rad faktorer som hudtjocklek (fér de med Cl) samt
instaliningar/map av processorn. Naturligtvis &r det ocksa av-
hangigt av hur mycket man anvander streamingfunktionen
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och hur ljudrik miljé man vistas i. Allt enligt leverantérerna.
De uppladdningsbara batterierna ar ocksa stétkansliga, vilket
innebdr att om de ligger 16st i en vaska och t.ex. skramlar
tillsammans med en nyckelknippa kommer de inte att halla
lika lange. Ar du forsiktig bér ett uppladdningsbart batteri
halla ett par ar.

Prata med ditt barn om detta och involvera dem tidigt i
handhavande och batteribyte. Det kommer att bli en naturligt
del av deras vardag.

Enligt Cochlear bor det lilla batteriet vara en hel skoldag/
arbetsdag och kan bytas vid hemkomst. Det stora batteriet
bor vara en hel dag. Hur ser det ut fér dig? Diskutera detta
med ingenjoren pa Cl-behandlande sjukhus. Jag vet ocksa att
leverantdrerna gdrna tar emot feedback.

DANSKA FORALDRAFORENINGEN

DECIBEL OM SITT AVT-PROJEKT

Sedan 2017 har Decibel varitinvolverade i ett AVT-projekt med
syfte att dokumentera hur det gar for barnen talsprakligt. Det
har ocksa varit viktigt att dokumentera huruvida AVT ar ett
vasentligt verktyg for foraldrar i att 6ka barnens talspraksut-
veckling.

Nu har resultaten avslutats med en valideringsrapport. Hari
anges:

84 procent av barnen (inalles 360 barn) uppnar alder-
sadekvat talsprak efter tre ar med AVT. Fore projektet
var det endast 30 procent som uppnadde dldersadekvat
talsprak. Dessutom om man narmre enbart studerar de
barn som uteslutande pratar danska hemma uppnar 92
procent aldersadekvat talsprak.

2022-04-11 | 2

‘ ’L Grafisk produktion:
Xtrovert Media; www.xtrovertmedia.se

BARNPLANTORNAS NYHETSBREV

Vi tog “tempen” pa horselhabiliteringen! | 11 april 2022



http://www.barnplantorna.se
https://www.xtrovertmedia.se

Familjerna upplever en trygghet, dven efter AVT-projektet, i
att de kan fortsatta att anvanda viktig kunskap om AVT till att
fortsatta at stdrka deras barns sprakutveckling.

Slutsatserna i rapporten ar bl.a. att AVT-behandlingen ger
barnen basta mojliga forutsattningar till inkludering i skola,
framtida arbetsmarknad och delaktighet i vart gemensamma
samhdlle.

Lds rapporten Evaluering af det 3-arige AVT-forlgb 2017-
2021 | Decibel

VILKA AR PREDIKTORERNA

FOR UTVECKLING HOS BARN?

For att stodja barn med hérselnedsattning i skolan och for att
interventionsverksamheterna ska kunna utforma individuella
interventionsplaner med syfte att optimera det enskilda barnets
moj-ligheter, bor professionella saval som féraldrar fundera
over vilka prediktorerna ar for framgang. Det handlar ocksa
om varfor barn inte utvecklas som sig bor.

Pa Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se kan du
ldsa mer om det och kom ihdg det finns inga genvégar. Det
finns istallet en rad villkor som, féraldrar och professionella
gemensamt maste tillse att de uppfylls om malet ar att barnet
ska kunna bli en aktiv del i majoritetssamhallet.

Det finns fortfarande idag ett fatal féraldrar till tidigt Cl-
opererade barn, som tycks ha andra bevekelsegrunder mer
grundade pa kulturella aspekter och som finner egna forkla-
ringsgrunder till barnets langsamma utveckling av horsel- och
talsprak.
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Fakta ar att avvikelser fran forvantad utveckling kan bero pa:

e Sen horapparatanpassning/Cl-behandling.

* Ddlig hérapparatanpassning eller hdrapparaten fungerar
inte som den ska.

e Bristande anvandning. Ditt barn maste anvanda horapparat
eller Cl all vaken tid.

* Bristfallig kommunikation i hemmet. Ar du hérande handlar
det om att "duscha” ditt barn med talsprak under hela
ditt barns uppvaxt. Om ditt barn inte har ett aldersadekvat
ordfdrrad vid skolstart kan det innebéra stora problem.

e Brister i horsel- och talspraksstimulans i forskola och skola.

* Ytterligare inldrningsproblematik (identifiera i sa fall dem
och revidera interventionsplan eller atgardsprogram).

Genom aren har jag hort andra férklaringsmodeller for icke
forvantad utveckling som handlar om att Cl inte fungerade for
hen av olika skal. Om Clinte férvantas ge normerad hérsel och
talutveckling ar det ofta tydligt pa ett tidigt stadium. Jag hop-
pas att foraldrar ar misstanksamma vid s.k. rad och kontakter
med andra i sociala medier. Ditt barn kan fa betala ett hogt
pris i ett livsperspektiv om du valjer andra vagar.

Det finns ett stort antal barn, ungdomar och unga vuxna
vars foraldrar &r medlemmar i Barnplantorna och dér deras barn
redan tar plats i vart gemensamma samhalle. Gemensamt for
alla dessa foraldrar ar att de satsat pa hérsel- och talspraksut-
veckling och att de har haft hdga férvantningar pa sina barn.
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STATLIGT STOD TILL

SPECIALSKOLAN BEFASTER ORATTVISA

Det ar djupt beklagligt att statligt stod till specialskolorna &r
sa ofantligt mycket storre till specialskolorna an till kommunala
horselskolor typ Silviaskolan i Hassleholm och Alvikskolan i
Stockholm. Ar féraldrar till barn vid dessa skolor medvetna
om det? Varfor ar de i sa fall sa okritiska till det? Myndigheter
som SPSM har en stor del i denna orattvisa. Staten lyssnar pa
sina myndigheter.

Vad bestdr ordttvisan i? Vi tar det igen...

Over 90 procent av barn som féds dova far hora med
cochleaimplantat. Barn med grav hérselnedsattning och hor-
apparater behandlas med CI ndr horseln férsamras. Darmed
minskar antalet elever i specialskolan.

Elevantal vid specialskolorna (enligt Skolverket.se 2017/18):

Birgittaskolan Orebro: 153 elever
Kristinaskolan Harndsand: 37 elever
Manillaskolan Stockholm: 70 elever
Vanerskolan Vanersborg: 60 elever
Ostervangskolan Lund: 82 elever

Fragan blir vilken spraklig, social och pedagogisk miljé som
erbjuds elever (och personal) i en skolan med 37 elever fran
ak. 0-10?

Vi studerar skolverket.se narmre nar det géller elevkostnad
per elev och lasar. Foljande galler:
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* Grundskola 118 500 kronor (kommunal finansiering)

e Statlig specialskola for dova/hsk 860 000 kronor fordelat
pa statligt stod cirka 800 000 kr + 260 000 kronor fran
hemkommun berord elev.

e Kommunal horselskola 118 500 kronor + statliga SIS
(Sarskilda Insatser i Skolan) pa cirka 40 000 kronor.

* Grundsarskola 564 300 kronor

Statlig specialskola och kommunal horselskola “konkurrerar”
om samma elevgrupp. Horselskolorna torde vara en nagel i 6gat
pa specialskolorna och SPSM:s stravan att till varje pris utoka
elevantalet i dessa och uppratthalla antalet specialskolor. For
vems skull da? 90 procent av elevgruppen gar i andra skolfor-
mer (grundskola pa hemorten eller hérselskola).

FRAN KOGNITION TILL GRIT

Vid en rad olika tillfallen har vi i Barnplantorna pratat om
kognition och grit. Allt med syfte att forsta hérselns betydelse
och heltidsanvandning av Cl/hdrapparater.

Det ar svart for foraldrar ibland hur de ska forhalla sig till
de myter som sprids pa sociala medier. For att kunna fatta
viktiga och livsavgérande beslut avseende sitt barn tidigt och
hélla fast vid den planen eller revidera den utifran kunskap
och inte utifran s.k. information fran sociala medier kravs just
KUNSKAP. Det krdvs ocksa att professionella inom horselha-
bilitering/myndigheter/sjukvard stoder foraldrar utifran klinisk
beprévad erfarenhet och bred forskningsevidens. De ska vara
i fas med detta och féraldrar ska inte fa olika besked och borja
fundera pa vem de ska lita pa.

2022-04-11 | 4

‘ i Grafisk produktion:
Xtrovert Media; www.xtrovertmedia.se



http://www.barnplantorna.se
https://www.xtrovertmedia.se

F'

Grafisk produktion:

e J
- / Xtrovert Media; www.xtrovertmedia.se

BARNPLANTORNAS NYHETSBREV

Vi tog “tempen” pa horselhabiliteringen! | 11 april 2022

Jobbar horselhabilitering med empowerment, grit och pepp.
Begrepp som anvéands inom familjeintervention i andra lander
da det ar kant att valinformerade foraldrar ar barnens stérsta
resurs till utveckling.

Vi upprepar...

Kognition dr inte samma sak som intelligens, men kogni-
tiva svarigheter kan hamma barns férmagor att anvanda sin
intelligens. Kognitiva funktioner ar de processer som sker i
hjarnan nar vi tar emot, bearbetar och formedlar information;
det handlar om férmdgan att tanka, kanna och lara.

Kognitiva funktioner dr t.ex. exekutiva funktioner, minne,
generaliseringsférmaga, perception, stresstalighet samt men-
taliseringsférmaga. Barnet kan ha problem med exekutiva
funktioner som motivation. Hur forser du barnet med grit
(ihdrdighet/javla anamma)? Initiativ avser att pabdrja och
genomfdra det man tdnkt sig. Uppmarksamhet handlar om
att gora en sak i taget och att fokusera pa uppgiften. Det
hér kan barnen behdva hjdlp med under uppvaxten. Barnen
behdver ocksa kognitiv flexibilitet; d.v.s. att flytta fokus
och att vaxla uppméarksamhet mellan olika saker for att inte
fastna i detaljer. De kan behdva hjélp med tidsplanering,
visualisering av tid i form av en cirkel eller tidslinje. Allt detta
ar viktiga bestandsdelar av exekutiva funktioner.

Minnet delas in i korttidsminne och ldngtidsminne. Att
ha svart att minnas behéver inte betyda att en person har
svart att lara. Den s.k. mentaliseringsformagan har sysselsatt
Barnplantorna pa flera sommarlager, d.v.s. vi har tydliggjort
for foraldrar i kursverksamheten pa sommarlager hur viktigt
det &r att bade prata kanslor hemma och kanske leka rollspel
for att barnet ska forsta hur andra manniskor kanner och tan-
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ker. Brister i mentaliseringsférmaga (ToM — Theory of Mind)
resulterar ofta i problem eller sammanbrott i lek eller samspel
med andra. Det beskrivs ofta som brister i kommunikationen
pa grund av elevs/barns horselnedsattning, men det ar viktigt
att se djupare bortom det kommunikativa samspelet.

BARN MED HORSELNEDSATTNING

BEHOVER HJALP MED TURTAGNING

Visst blir foraldrar glada nar talspraksutvecklingen tar fart och
barnet pratar hela tiden. Det ar gladjande och maste fa vara
gladjande men det finns ett MEN. ..

Manga barn med hérselnedsattning tenderar att prata hela
tiden istallet for att slappa in andra i samtalet. Det kan stalla till
problem i relationskapandet med andra barn eller med syskon.
Tar barnet med hérselnedséattning alltfér stor plats i syskonska-
ran? Foraldrar behdver vara observanta pa detta i barnens
samspel (sdval sprakligt som icke-sprakligt). Det ar tufft att
markera och sdga ifran, men gor det. Annars gér du ditt barn
en otjanst. Larare: ni gor bade barnet med hérselnedséttning
(men ocksa kamrater) en otjanst om ni inte vdgleder barnen
pa ett tydligt satt. TURTAGNING i samspelet med andra ar
och forblir vasentligt.

DAGS FOR BARNPLANTORNAS SOMMARLAGER
Det har varit ndgra svara ar fér oss alla med isolering och
pandemi. Vi vet inte om pandemin har tagit paus eller vad
som hander till hosten. Troligen far vi ldra oss att leva med
Covid-viruset.

Aven Barnplantornas sommarlager tog paus; men nu &r det
dags igen sommaren 2022.
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Ett stort antal foreldsare fran Sverige, men ocksa England,
Kanada och USA har sedan forsta familjeldgret 1996 berikat
foraldrar med de senaste rénen inom omradet barn med hér-
selnedsattning. Foraldrar har blivit starkta med kunskap och
utvecklats till informationsambassadérer for sina barn. Vinnare
arbarnen. Familjeldgret har darmed forcerat fram utvecklingen
av modern familjeintervention och forandrat synsatt pa barn
med hérselnedsattning och da inte bara sarskilt barn med
cochleaimplantat utan alla barn som hér med sofistikerad
modern horselteknik i tiden.

Internationellt kanda féreldsare inom horselomradet kom-
mer garna till Sundsgardens Folkhdgskola. Vajande sadesfalt,
havet och utsikten 6ver till Danmark &r nagra skal. Andra &r
alla glada barn och mdéjligheter att dela erfarenheter med for-
aldrar under en hel vecka. Aldrig har de sett sa manga barn
kommunicera i vardagen!

Ar du féralder anmal dig och din familj. Det finns orsaker till
att vissa familjer har varit pa lagret hela atta ganger!

Las reportaget har fran 2017 som en aterkommande foralder
skrev. Ta aven del av programmet har!

HUR FOLJER JAG UTVECKLINGEN OCH FAR PEPP?

Du vet val att PEPP (Parent Education Preparation Program)
numera ar ett begrepp inom familjeintervention, namligen en
interventionsmodell med fokus pa forebyggande insatser for
att framja interaktion mellan fordlder—barn, heltidsanvand-
ning av horteknik och tidig sprakstimulans. Nagra regioner ar
nyfikna pa PEPP och vill implementera modellen i sin region.
Det ar positivt!
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Du vet val att:

e Det finns samband mellan ordfdrradsférmaga vid 3 ar och
senare sprakresultat samt kognitiv formdga vid 9 ars alder.

* Tidig verbal interaktion med fler turtagningar, och speciellt
mellan 18—24 manaders alder, kan predicera 1Q och spra-
kniva i skolalder!

* Apropa implementering av LENA-verktyget i interventions-
verksamheterna; sa 6kade verbala turtagningar med 24,9 %
hos vardnadshavare som fick feedback fran regelbundna
LENA-inspelningar i kombination med individuell coaching
(Suskind et al., 2013).

| sommar, innan familjeldgret, amnar jag fa "pepp” genom att
delta i den aterkommande konferensen HeAL 2022 (Hearing
Across the Lifespan)i Como i Italien. Manga konferenser utan-
for Sverige haller hég kvalitet med det senaste inom forskning
och intervention internationellt. Det ger en otrolig energiboost
samt att fa traffa professionella fran hela varlden, en del val-
kanda for mig. Vi ar nog manga som efter pandemin finner stor
gladje att ses igen. Nyfiken pa HeAL? Las mer har om HeAL
2022 — Hearing Across the Lifespan.

Nyhetsbrevet kommer dter dven denna gang enbart att spridas
via sociala medier pa grund av problem med massutskick via e-post.
Skicka darfor garna vidare till andra som du vet ar intresserade.

VISDOMSORD
Att vaga dr att forlora fotfastet en stund. Att inte vdga ar att
forlora sig sjalv. /Kierkegaard.

Varhalsningar, Ann-Charlotte Gyllenram
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