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Nyhetsbrevet har under hela aret och delar av 2021 en-
dast funnits tillgangligt via sociala medier da Outlook
inte langre tillat massutskick. Nu skickar vi ut genom en
ny funktion, Mailchimp. Far du inte Nyhetsbrevet beho-
ver du uppdatera din e-postadress. Det maste du fortfa-
rande gora via ett mail till ordforande@barnplantorna.se.
Skriv NYHETSBREV i @mnesraden.

Det finns mycket positivt genom aren att gladjas at och re-
flektera ver. Det ger kraft att arbeta vidare for alla barns ratt
till en optimerad utveckling (dven nar barnet hor med modern
horselteknik)!

Tyvarrfinns ocksa en hel deli “Hérsel-Sverige” att bade beklaga,
vara ledsen Gver och till och med arg Gver da barn som har ratt
till en framtid drabbas.

SJUNG OM STUDENTENS LYCKLIGA DAR...

Manga familjer ar i regelbunden kontakt med mig personligen
under barnens uppvaxt. Det dr och har varit glddjande att flja
alla dessa barn. Det har givit mig djupa insikter i vad som ar
markérerna (kriterierna) fér framgang avseende inte bara hor-
sel- och talspraksutveckling. Det handlar ocksa om en mental
psykosocial utveckling av hela sitt JAG. Har ar foraldrar och
andra ndra anhériga samt kompisar viktiga.

Det handlar om hur fordldrar ser pa sitt/sina barn? Hur ser
andra syskon pa sin bror/syster? Det dr och forblir forvanande att
horselhabiliteringen inte kan slappa frdgorna om dovidentitet/
horselidentitet. En ung person med Cl som ar fullt integrerad i
vart gemensamma samhalle konstaterade for ett tag sedan:
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“Under hela min uppvéxt har professionella tjiatat om och om
igen om att jag ska inse att jag har ett handikapp och fragat
mig om min identitet; huruvida jag kanner mig som dév eller
horselskadad. Allt jag har velat ha ér strategier for att hantera
min vardag. Redan nar jag var sju ar visste jag att jag var nagot
annorlunda mot mina hérande kompisar men jag var accepte-
rad. Pa egen hand har jag utvecklat strategier i vardagen och
fatt PEPP i denna process av mina foréldrar. Andra har bara
velat kla mig i en offerkofta.”
Det ar och forblir bekldmmande att fa dessa rapporter.
Dock! Sa glad jag blir 6ver dterkommande rapporter varje ar
om att nu tar XXX studenten och tack for allt stéd och all PEPP. Nu
har XXX borjat sitt forsta sommarjobby; ett jobb som XXX ansokt
i konkurrens med andra (hérande). Nu gar XXX pa universitet/
hégskola och det gar bra; trots alla “olyckskorpar” som genom
aren patalat att det ar omdjligt och poangterat vilka yrken XXX
inte ska valja pa grund av sin dévhet/hdrselnedsattning! Mitt barn
har Usher syndrom och Cl men gar pa universitet och har varit i
Thailand med andra (hérande) kompisar. Det gér bra trots brist pa
adekvat stod fran horselhabiliteringen.
Vilka ar da kriterierna for en optimerad utveckling? Nagra ar
(vi tar det igen):
¢ Integrerad skolgang.
e Heltidsanvandning av CI/HA.
* "Bada” i talsprak.
* Peppa barnet att ldmna sin bekvamlighetszon — vdga ut-
mana ditt barn sa vagar barnet utmana sig sjalv!

Det har blivit manga studentmottagningar genom aren sa
trots en splittrad hérselhabilitering fortsatter vi sjunga tillsam-
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mans med ungdomar med CI/HA om Studentens lyckliga dar.
Framtiden dr ljus dven fér dova barn som hor med Cl.

SOMMARLAGRET VAR

ATER PA KUNSKAPSTAGET FRAMAT

En rapport kommer ater om Barnplantornas familjelager i
hostnumret av Barnplantabladet. Redan nu konstaterar jag
emellertid efter manga samtal med foraldrar att flera kom-
mentarer om bristande st6d fran professionella inom horsel-
habiliteringen var uppseendevackande. Nagot som bade var
amerikanska foreldsare Amy McConkey Robbins och 6vrigt
inbjudna professionella ocksa delade. Ett drende resulterade
i en anmalan till Patientndmnden. | ett annat drende tycks
Hérsel- och doévblindteamet ge helt andra rad till foraldrarna
an vad Cl-teamet pa berért sjukhus gér! Ideologiska synsatt
utan evidens kontra sjukvardens verksamhet styrd av klinisk
beprévad erfarenhet och bred forskningsevidens. Hur dr det
mojligt?! Hur kan detta fa fortsatta?!

BARNPLANTORNAS LAGESRAPPORT TYSTAS NED?

| Barnplantornas Lagesrapport redogjorde vi i varas for hur
horselhabilitering barn och ungdom ser ut i Sverige och hur
langt kvar regionerna har till ndgon form av nationell enighet
och darmed nationella riktlinjer. Detta kommer naturligtvis
inte att bli aktuellt sa lange inte det nationella ideologiska
cementerade synsattet pa horselhabilitering av en forandrad
malgrupp sker. Forandring har skett och fortsatter att ske,
men horselhabiliteringen tycks fortsatt frenetiskt verka utifran
ideologiska synsatt. Ater rekommenderar jag gérna professio-
nella inom det spannande och féranderliga omradet att lasa
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Spencer Johnssons bok “Vem snodde osten? Hur vi tacklar
forandring”. Dar anges bl.a.:

“Den som inte vill se férdndringen i tid och gdra nagot at det
kommer att upptacka att tiden och skeendena har sprungit ifran
dem. Detta kan 1a forddande konsekvenser. Fragan dr om diverse
aktérer inom dév/horselomradet inte ens har lagt marker till att
nagon redan har snott Osten?"”

Lés dnyo sammanfattningen om boken i Barnplantabladet.

FORELASNING PA VASTANVIKS FOLKHOGSKOLA

Efter stor tvekan bestamde jag mig for att tacka ja till erbju-
dandet dnnu en gang att foreldsa for dova och tolkelever pa
Vastanviks folkhdgskola i Leksand. Jag vet ju att Cl &r fortsatt
kontroversiellt i Vastanvik och det var modigt av rektor att
bjuda in mig. En fraga skulle tilldtas efterdt och sedan skulle
min forelasning diskuteras i gruppen efterdt. Fler fragor skulle
komma via e-post till mig.

Diskussionen (om an kort efterat) avsl6jade en stor okunskap
eller ovilja att se fakta om Cl. Detta tycks inte ha férandrats sedan
1990-talet. Fragan som dnskades svar pa efter foreldsningen var
hur manga barn med CI misslyckas?! Statistik efterlystes dver detta.

Markligt att detta var en fraga till mig som representant fran
en patientorganisation och inte Cl-varden; fast jag forstar att fra-
gan stallts aterkommande till Iakare, men att “6nskat” svar inte
erhallits.

Fragan kvarstar; vad ar ett misslyckat” fall? Enligt mitt menande
ar det att barnet slutar anvénda sina Cl-processorer. Allt annat ar
individuella resultat utifran forutsattningar. Nar jag sedan noterar
att min foreldsning diskuterades pa FB i forumet “Deafhood behdvs
i Sverige” och att jag kallades dr. Josef Mengele (doktor i nazi-
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Tyskland som utforde medicinska férsok pa judar) suckar jag. Min
presentation kan du ta del av har "Cochleaimplantat i en ny era”.

NAR UTVECKLINGEN BACKAR I SVERIGE;

HUR SER DET UT | DANMARK?

Vivar manga, bade hos Barnplantorna och inom sjukvarden,
som trodde att antalet tidigt Cl-opererade barn skulle bana vag
for ett forandrat synsatt inom horselhabilitering och berdrda
myndigheter. Sa har ju varit fallet i andra lander som i Danmark.
Danskarna hojer pa 6gonbrynen nar jag beskriver en bakatvolt
ini det forflutna istallet for utveckling av habiliteringsverktyg,
stod till foraldrar m.m.

Detta blir tydligt nar dova féraldrar sager nej till Cl-operation
for deras dova barn samt ndr ndgra horande foraldrar tycks vara
tveksammatill Cl och ndgra t.o.m. sager nej! | Danmark sager alla
foraldrar som erbjuds Cl for sina barn (saval déva som hérande
foraldrar) JA.

“Som man ropar far man svar” heter det ju. Detta ar i allra
hogsta grad giltigt for SPSM som ofta bekraftar specialskolornas
tvasprakighetspolicy med diverse tvivelaktiga fallstudier ibland
examensarbeten. En samverkanspart till Barnplantorna med lang
erfarenhetinom dévomradet dr psykolog Palle Vestberg i Danmark.
| senaste numret av Barnplantabladet skrev han en intressant kom-
mentar till en av de s.k. forskningsstudier som SPSM hanvisar till
pa sin hemsida. Las mer har fran Barnplantabladet.

| artikeln konstaterar bl.a. Palle Vestberg att " specialskolornas
organisation, Specialpedagogiska Skolmyndigheten (SPSM) publi-
cerar detta examensarbete som om det var en universitetsstamplad
garanti for dess trovardighet och evidens smakar sannerligen som
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propagandamarknadsfdring pa ett satt som var allméngiltigt gal-
lande dévundervisning under mer én 200 ar!”

VI SOM BEJAKAR UTVECKLINGEN...

Trots tillbakagang/stagnation i Sverige pa grund av ideologiska
synsatt, var vi ett antal fran Sverige som bejakar utveckling
och vetgirigt bejakar nya forskningsrén som deltog pa kon-
ferensen HeAL — Hearing Across the Life Span i Cernobbio i
Italien i somras. Det handlade om forskare (Bjorn Lyxell med
kollegor), ansvariga vid audionomprogrammet pa Sahlgrenska
Akademin i Géteborg, fyra personer fran Silviaskolan (rektor,
bitradande rektor samt tva larare), ONH-lakare fran Halmstad
samt Barnplantorna. Konferensen visade naturligtvis att vi som
var dar dr pa Kunskapstaget framat.

For Gvrigt borde horselhabilitering 1asa reportaget PEPP — ett
nationellt utbildningsprogram i senaste Barnplantabladet, skrivet
av Ulrika Lofkvist.

Las mer pa Barnplantornas blogg ddr du ocksa finner lank till
hela artikeln.

IT'S ALL ABOUT THE BRAIN
Jag forstdr nu att vi med emfas mdste fortsatta att upprepa
Carol Flexers mantra; namligen “we hear with the brain” nar
nu dévblindteam i Sverige rekommenderar teckensprak for ti-
digt Cl-opererade barn (déva p.g.a. Ushers syndrom) med god
hérsel- och talspraksutveckling. Lyssna pd Carol Flexer har!
Lyssna dessutom gdrna pa Patricia Kuhl och fa en férdjupad
forstaelse dver varfor tidig horselstimulans ar viktig och att det
finns en kritisk period for hérsel- och talspraksutveckling.
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OM inte professionella tar detta pa allvar innebar det ett farligt
spel med barns framtid. Vi sdg det pa 1990-talet och behéver
inte gra de erfarenheterna anyo.

UNGDOMAR MED CI BERATTADE OM

SINA ERFARENHETER PA SOMMARLAGRET

Jag bugar mig 6dmjukt for det syskonpar fran Stockholm som

pa sommarldgret berdttade om sina viktiga erfarenheter av

att utvecklas och leva med att hora med Cl. S& uppskattat
av alla. Eftersom jag under manga ar har féljt familjen kan
jag bara konstatera nagot gemensamt med alla de andra jag
namnde i borjan av detta Nyhetsbrev, ndmligen starka forald-
rar som sokt kunskap langt utanfér horselhabiliteringen — via

Barnplantornas information och kursverksamhet.

De berdttade ocksa att de hela tiden gatt integrerat samt vikten
av mikrofonsystem, att alla fatt tréning i att anvanda dem ratt, att
hela tiden foraldrar ligger steget fore.

Naturligtvis har de mott en massa férdomar under dren ocksd,
berattade de bada. Férdomar som:

e att man som anvandare av Cl dven maste anvanda sig utav
teckensprak fast man hor. (Det finns vissa med Cl som gor
det men detta ar individuellt.)

* atttalfdrmdgan ar sémre (vissa tror ocksa att man inte kan
prata dverhuvudtaget).

e att man inte skulle kunna héra saker som andra normalho-
rande hor, som exempelvis fagelkvitter eller andra sddana
ljud.

e attmaninte kan lyssna pa musik fér att det av nagon anled-
ning skulle 1ata konstigt eller fel.

e att man ar omusikalisk.
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* att ens talférmaga ar samre.

e att man inte ar lika smart.

e att man inte kan gdra samma saker som normalhdrande.

e att tekniken ar ddlig.

e att man hor helt perfekt med Cl och att man inte behover
nagra anpassningar.

Fordomar som de har stott pa och hanterat. A och O ar en
god dialog hemma sa att barn/ungdomar med kunskap kan
bemdta dessa fordomar pa ett konstruktivt satt. | detta arbete
har dven for denna familj horselhabiliteringen under arens lopp
erbjudit ringa stod.

HOSTEN AR HAR
Hosten &r har; vagar vi hoppas pa att Sverige narmar sig
Danmark d.v.s. utformar en hérselhabilitering utifran evidens
och klinisk beprévad erfarenhet istallet for ideologiska synsatt.
Patricia Kuhl konstaterar i Youtube-klippet att vi ar pa vdg in
i en “gyllene tidsalder med mer och mer kunskap om hjarnans
utveckling som barn”. Innebdrden &r naturligtvis att det maste
utvecklas och formas habiliteringsverktyg saval som horselteknisk
utveckling.

Kliv p& Kunskapstaget FRAMAT!

VISDOMSORD

“Faktaresistens handlar inte alltid om okunskap. Den kanske
inte alltid kan botas med kunskap. Fakta ar ocksa beroende

av viljan.” /Hans Rosling.

Hdsthalsningar, Ann-Charlotte Gyllenram
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