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Okunskap inom

horselhabiliteringen
ledde till sen Cl-operation

Men My kommer
att visa vagen framat!

Sedan 1995 har jag verkat i Barn-
plantorna. Jag har ocksa lang erfa-
renhet som foralder till en dotter
som fick cochleaimplantat 1991. Vi
var manga foraldrar som under hela
1990-talet motte tvarsakra profes-
sionella inom vard/habilitering, for-
skola och skola. Deras tvarsakerhet
tog alltid sitt avstamp i "gammal”
och icke-uppdaterad kunskap. Det
kdndes sakerligen skont for manga
att hanvisa till sig sjalv som expert
och att “sa har har det alltid varit”.

Vi dr ocksa manga som métt professio-
nella med en egen grav horselnedsattning
som med emfas har beskrivit for foraldrar
hur viktigt teckensprak och identitet som
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dov ar, samt att ha sin trygghet i en social
krets bland teckensprakiga.

Vihar mott tvarsakra professionella som
menat att musik kommer de har barnen
aldrig njuta av. Dessutom att aka skidor
eller skridskor skulle vara omgjligt. Ett hel-
tidsjobb skulle vara uteslutet da Cl-hérseln
skulle géra att de blev valdigt trotta under
arbetsdagen, men ocksa under fritiden
skulle de behéva vila fran alla ljud.

Genom att mer eller mindre bara
titta pa barnen fick foraldrar veta
de professionellas egna funderingar
om att det inte bara handlade om
horsel utan sakerligen ocksa autism
eller ADHD.

Vi ar manga som blev ordentligt tilltuf-
sade av dessa oprofessionella synsatt och

bemdtanden. Vi ar ocksd manga som kan
konstatera att de hade FEL!

Visst Iar sig dessa, idag unga vuxna aka
slalom, kommer ut i arbetslivet efter adek-
vat utbildning, jobba heltid, traffa ndgon
att dlska och bilda familj med. Precis sa
som det ar for alla andra ungdomar. Men
varfor ska foraldrar fortsatt in pa 2000-ta-
let mota personer inom varden som eli-
minerar tilliten till habilitering och berérda
myndigheter.

Mys pappa Mattias uttrycker klokt de
brister som kantat horselhabiliteringens
arbete. Det har handlat om: “férhastade
slutsatser, okunskap och att den ena per-
sonen litat pd vad den andra skrivit ner
trots att ingen av dem helt forstatt sig pa
situationen.”
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Ar av misstag och

okunskap inom varden

Jag besdker My och hennes féraldrar i
Stockholm under hosten 2024. Vi har
traffats forut, pa Barnplantornas familje-
ldger 2022. D4 satt vi lange och pratade
pa kvallarna och redan da hoppades jag
fa en intervju med dem att publicera i
Barnplantabladet.

Ldgret var en 6gonoppnare for Nadja
och Mattias, Mys foraldrar. Alla felak-
tigheter begangna inom habiliteringen i
Stockholm blev tydliga. De insag att Mys
utveckling i mangt och mycket hanger pa
dem som fordldrar. Darfér maste de upp-
datera sig med kunskap.
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De métte en del engagerade professionella
som foreldste pa lagret, som leg. psykolog
Jan Andersén, verksam pa Sahlgrenska/SU i
Goteborg pa enheten for cochleaimplantat,
dr Radi Jonsson, Amy McConkey Robbins
fran USA mAl.

Langre fram i artikeln méter du Jan som
berdttar mer om sitt arbete. Manga for-
aldrar pa Barnplantornas lager har snabbt
konstaterat att hans kompetens tycks vara
smatt unik i Sverige. Foraldrar har ofta vid
hemkomsten fran familjelagret kravt en
specialistremiss fran horselvarden sa att
Jan kan besoka forskola, skola samt testa
barnet. | en del fall har tydligen prestigen
varit for stor hos horselvard till att bevilja

detta. Darmed har foréldrar i likhet med
Mys féraldrar skrivit en egenremiss och
betalat SU/VGR for Jans besék och kom-
petens.

Jag laser bland annat foraldrarnas an-
malan till IVO (Inspektionen for Vard och
Omsorg). Allt &r bara s& bekldammande och
igenkdnningsfaktorn fran egna och andra
fordldrars erfarenheter fran 1990-talet ar
stor. Mys mamma far beratta:

Manga fragor som

blottlagger inkompetens

My foddes i april 2016. Horselscreening pa
BB visade pa horselnedsattning, men anda
dréjde det tills My var fyra (1) ar innan hon
fick Cl. Horselmdtningarna har under dessa
forsta fyra ar varit osakra och inte stamt
6verens inbordes. Anda har logopeder och
specialpedagoger utgatt ifran att My har
haft tillrdckliga hjalpmedel och envist letat
andra orsaker till hennes sena talspraks-
utveckling.

— Det dr som om de aldrig traffat ett
barn som faktiskt hor for daligt, konstaterar
Nadja, Mys mamma.

— Detta trots att de arbetar med hérsel-
nedsatta barn. Om nagon hade fragat sig
huruvida den sena utvecklingen berodde
pa otillrackliga hjalpmedel sa hade mycket
ovarderlig tid kunnat sparas. Mycket dngest,
oro och frustration hade kunnat undvikas
for oss foraldrar men framforallt fér My sjalv.

Nadjas berattelse inte unik!

Det ar sa beklammande att lyssna till Mys
foraldrars berattelse och jag beundrar de-
ras mod att de stéller upp och berattar.
En historia som borde ha forpassats till
1990-talet.

— Det tycks ha handlat om en brist pa
helhetsperspektiv och darmed ett standigt
ifrdgasattande, fotsatter Mattias.

— Nar en audionom eller logoped fatt
osakra resultat sa har de lutat sig mot an-
dras tidigare och lika osdkra matningar.
Hela Mys diagnos byggdes pa manga da-
liga matningar. Dessa togs som sanning
av andra professioner inom habiliteringen.

Hur manga daliga matningar man an lagger
samman sa blir inte resultaten battre nar
det finns systematiska fel i metoden.

Ideologiska skygglappar

Enligt Barnplantornas menande finns fort-

satt ideologiska skygglappar som hammar

utvecklingen av kunskap inom horselha-

biliteringen. Finns det ingen kunskap

om foljande samband? (Hdmtade fran

boken “GRATTIS du har blivit forélder. Barn

med hérselnedsattning. £n handbok i mo-

dern familjeintervention.”)

* Maternal sensitivity —kommunikaton
— utveckling

» Kommunikation — horsel — sprak —kog-
nitiv utveckling

 Sprak — Theory of Mind (ToM)

* Theory of Mind — social kognition —
emotionell utveckling

Det kan inte nog understrykas hérselns be-
tydelse for social kognition, det vill sdga
hur vi tanker om 0ss sjalva, hur vi tanker
om andra samt vara relationer med andra.
Nar spraket utvecklas kommer forstaelsen
for egna och andras handlingar och socialt
samspel.

Grunden i detta ar naturligtvis att barnet
med horselnedsattning har en optimerad
horsel via horapparater eller om inte detta
kan uppnads via cochleaimplantat. Vi ar
manga foraldrar som val kanner till kon-
sekvenserna av horselnedsattning, felbe-
handlad horselnedsattning, det vill saga
kommunikativa sammanbrott, frustration,
ilska, raseriutbrott och/eller att barnet gar
inienbubbla for att slippa fler besvikelser.

Foraldrarnas dokumentation

over fyra ar blottlagger
horselhabiliteringen

22 sidor dokumentation inskickade till IVO
(Inspektionen for Vard och Omsorg) blott-
ldgger horselhabiliteringen i Stockholm.
Utan foraldrars envisa sokande efter kun-
skap, deltagande pd Barnplantornas famil-
jelager, dar de motte professionella fran
Sverige saval som USA och andra foraldrar,
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hade de forlitat sig pa rad helt i avsaknad
av dagens kliniska beprovade erfarenheter.

Fragor fran Mys foraldrar:

1. Varfor fick det ga ett ar och tio mana-
der innan My remitterades till barn-
horselhabiliteringen  Rosenlund av
Horselmottagningen Huddinge och fick
sina horapparater, nar 40 dB nedsattning
identifierades redan vid tva manader och
My fangades upp pa screeningen pa BB?
Det ar Iangt ifran de tre manader som
ar riktlinje for alder nar barn ska fa sina
horhjalpmedel. Det ar ett ar och tio
manaders forlorad horsel. Alla som
arbetar med horsel maste veta att tidig
intervention ar kritiskt! (Kalla: Ulrika
Lofkvist, KI/UU).

2. Varfér skickades vi hem av lakare pa hor-
selmottagningen KUS/Huddinge efter
ABR som visade pa nedsattning (35dB,
40dB) med radet att vi som foraldrar
skulle dterkomma nar var dotter var ett
ar? Praxis ar att barn ska erhalla hor-
tekniskah jalpmedel fran tre manaders
alder. Nar vi senare skulle boka tid fick vi
veta att det var ldnga vantetider! Om vi
fatt ratt hjdlp omgaende och om My fatt

ratt stod hade hon sékerligen haft ett
aldersadekvat talidag. (Det ska tilldggas
att Horselmottagningen pa Karolinska/
Huddinge har bett om ursékt och ser
allvarligt pd misstagen)

3. Nar My dr ett ar och fyra manader dr hon
fortfarande inte inskriven pa Rosenlunds
barnhérselhabiliteringen (Stockholm).
Varfor reagerade inte de bada lakarna
pa Horselmottagningen vid Karolinska/
Huddinge ndr inga svar erhdlls pa ldgre
an 60dB?

4. Varfor testas inte rutinmassigt genetiska
orsaker till horselnedsattning? Vi hade
kunnat spara sa mycket tid for Mys skull.

Horapparatanpassning

vid nastan tva ars alder!

Vid ett drs och tio manaders alder erhdll My
hérapparater, men med ldg forstarkning.
Det ar ocksa nu som logoped blottlagger
sin okunskap/ovilja att noga underséka
horselns inverkan/paverkan pa det forse-
nade talet. Logopeden verkade mer eller
mindre besatt av att My kunde ha NPF
(neuropsykiatriskt funktionshinder). My fick
sina horapparater sent och konsekvenserna
av detta tycks inte beaktas.
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Rosenlunds uppfattning om My formed-
lades ocksa av dess specialpedagog. Vid
besok i forskolan tillsammans med Mys
mamma sa denne redan efter 15 minuter
i gruppen till mamman och personalen att
det marktes att det inte bara var nagot fel
pa horseln.

— Efter enbart 15 minuter med en
liten flicka som precis har fatt hora
med hérapparater som dessutom vi-
sade sig ha alldeles for lag forstark-
ning tycktes My diagnostiseras, kon-
staterar Mys mamma Nadja.

- Jag glommer aldrig orden som
sades sa lattvindigt och gjorde mig
saorolig; “"det marks att det ar nagot
mer an horseln”.

Logopedens forhallningssatt gentemot
My héll i sig dven nar My fick Cl vid fyra
ars alder och borjade prata mer. Logopeden
borjade stalla sprakligt avancerade fra-
gor redan ndr My endast hért en manad
med Cl. Hennes besatthet att ha ratt i sin
diagnos-iver fortsatte. Till sist vdgrade My
att dka till Rosenlund. Vi féraldrar kande
0ss grovt missforstadda.

Connexin-26

Inte forran 16 september 2019 férmedlade
lakare att Mys horselnedsattning beror pa
Connexin-26-mutation. Darmed var hor-
selnedsdttningen stabil dver tid, enligt
lakaren. Dock traffade Mys foraldrar an-
dra lakare pa Barnplantornas familjeldger
2022. Dr Radi Jénsson (Sahlgrenska/SU i
Goteborg) formedlade att det “de senaste
tio till femton aren varit kant att Connexin
ocksa ger upphov till progredierande hér-
selnedséttning”.

— Viblev med andra ord felinformerade
av barnhdrselhabiliteringen (Rosenlund),
konstaterar Nadja och Mattias.

Vidare fastslar de bada hur allvarligt det

var och att lakarens fel vilseledde alla och
darmed fordrojdes ratt intervention.
— Som féralder griper man efter halmstran
och man litar pa sin lakare. Tank om My
hade fatt sitt Cl tidigare. Hela denna tid
som gick utan att hon fick hora.
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Barnplantorna formedlar

kontakt med leverantdrerna

Genom aren har vi i Barnplantorna blivit
ifrdgasatta varfor vi dppnar upp for kontakt
mellan leverantdrer och foraldrar. Vi menar
attforaldrar bor fa veta vilka produkter som
finns att tillgd och inte bara vad som ar
tillgdngligt via horselvarden!

Det fanns aven en tid nar Barnplantorna
ifrdgasattes for att vara konferenser var
Oppna for bade professionella och forald-
rar. Det senare blev sa smaningom praxis
likaval som att professionella har forelast
pa Barnplantornas sommarldger

Ett av pdpekandena fran Nadja och
Mattias dr just bristfallig/obefintlig infor-
mation om tekniska hjdlpmedel till féraldrar
fran horselvardens sida. De konstaterar att
Barnplantornas familjeldger var en dgon-
Oppnare pa sa manga satt. Det handlade
bade om kontakt med leverantdrer, tips om
att uttalsproblem kan trdnas med gomplat-
ta samt goda rad fran ett antal foreldsare,
men ocksa andra foraldrars erfarenheter.

— Det var ovarderligt for oss foraldrar
att fa prata direkt med leverantérerna,
konstaterar Nadja.

— Pa sd vis kunde vi efterfraga/krava den
basta tekniska [dsningen for var dotter. Det
slog oss dessutom hur mycket féraldrar mas-
te vara palasta och veta/kunna vad vi spe-
cifikt ska be om, for da far man det kanske.
Tank om foraldrar inte har den kapaciteten?

Skillnader mellan

horselhabilitering och Cl-klinik

I likhet med andra foraldrar i Sverige kon-
staterar Nadja och Mattias:

— Horselvarden vid Rosenlunds sjukhus
tycks eftersatt i jamforelse med Cl-kliniken
pa Karolinska/Huddinge. Aven i bemétan-
det av My ar det stor skillnad.

Foraldrarna berattar vidare att alla vil-
lospdr pa barnhérselhabiliteringen gjorde
dem utmattade och fick dem ocksa i perio-
der att tvivla pa Mys formaga att utveckla
sprak. Skepticismen fran barnhérselhabili-
teringen nar My bdrjade integrerad skol-
gang var mer an pataglig.

Antligen — My far hora
med Cl vid fyra ars dlder
Efter Idng kamp dar denna artikel endast
aterger en brakdel av alla fel som begatts
av barnhdrselhabiliteringen (Rosenlunds
sjukhus) fick dntligen My Cl vid fyra drs al-
der. Ingen tycktes forsta att hennes brist pa
talutveckling berodde pa otillracklig horsel.

Operationen och dven inkopplingen gick
mycket bra. My visade redan vid inkopp-
lingen att hon horde. Dr. Eva Karltorp vid
Cl-kliniken konstaterade:

— Helt plotsligt 6ppnades dammluck-
orna for horsel.

My horde nu dven konsonantljud, vilket
hon inte gjort tidigare.

Barnplantornas

bes6k hemma hos My

Efter att ha lart kanna familjen vid Barn-
plantorna familjeldger och dar formedlat
viktiga kontakter fér fordldrarna med pro-
fessionella, som leg. psykolog Jan Andersén,
ar jag pa besok hemma hos familjen.

Jag méter en avsevart lugnare My som
nu dr dtta ar. Hon lyssnar pd vart sam-
tal. Sprakférstdelsen dr aldersadekvat.
Talspraket tar kliv framat, men det kommer
atttafortsatt tid. My talar hela meningar och
mycket ar forstaeligt men inte alltid. Det gar
braiskolan (integrerad i skola ndra hemmet).
My har en fantastiskt bra specialpedagog
i Lisa Marx och andra valdigt engagerade
vuxna omkring sig i skolan, som hjalper
My att utvecklas dven i socialt samspel
med kompisar. Det gar bra och hon har nu
kompisar i klassen. Hon har knackt lds- och
skrivkoden och ar extra duktig i matematik
(hon raknar redan i boken for arskurs 3).

My berattar sjalv om sina kompisar,
att hon gillar matte och idrott samt att
hon pa fritiden gillar att pyssla, leka med
kompisar, spela bradspel och TV-spel.
Fritidsaktiviteter ar att dansa och simma.

Det kommer att ga bra for My, men fort-
satt arbete ligger framfor My och hennes
foraldrar. Ett gemensamt drag som My har
med manga andra barn i liknande situation
kommer att hjdlpa henne framat. Det hand-
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lar om en stor portion “grit” och envishet.
Hon kommer att erdvra ett bra tal aven
med egen mognad Gver tid.

Fran 1990-talet kommer jag sarskilt ihdg
en foralder som maéttes av liknande 1aga
forvantningar fran horselvarden som Mys
foraldrar har métt/moter. Nar talspraket
utvecklades ldngsamt kom manga funde-
ringar (utan belagg) fran professionella som
“du tror inte att hon har fatt andra skador i
samband med hjarnhinneinflammationen’”.
Inga utvarderingar av den sprakliga miljon
gjordes, inga rekommendationer utan en-
bart beklaganden som “det fungerar inte
sa bra med Cl for alla”. Nar egen mognad
hos barnet bland annat visade pa talut-
vecklingen konstaterade istallet professio-
nella: “/a, ja, hen har ju hért forut”.

"Vi litade pa varden”
Bittert konstaterar Nadja och Mattias att
de litade pa varden, sa dven nar My fick
rori oronen pa felaktiga premisser. Ror som
sattiflera r och orsakade inflammationer
som holl i sig i flera veckor, orsakade smarta
och sedermera arrvdvnad i hérselgangen

Nadja och Mattias ar tacksamma fo
Barnplantornas kurser och information
samt vart stora natverk av professionella,
villiga att arbeta tillsammans med férdld-
rarna samt som hela tiden ligger i framkan
ten av ny kunskap.

Nadja och Mattias har anmal
missforhallandena i varden so
drabbat framférallt My. De finner de
oacceptabelt att kritik inte bemot
med férandring utan personal valje
istallet att bli personligen krankta.

Foraldrarnas tillit till barnhorselvarden a
borta. Jan Andersén har varit ett stort stoc
och pa sidan 26 kan du lasa del av han
utlatande om My.

Fran Barnplantornas sida kan jag bara
konstatera att Mys envishet och grit tillsam-
mans med otroligt engagerade féraldrar
kommer att hjdlpa My att ta plats i vart
gemensamma samhadlle. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenra



