forma och anvanda
habiliteringsverktyg

i samklang med
horselteknisk utveckling
och kunskap om
neurologiska

aspekter.”
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Terminologin spelar roll!

Enviktig del i att anpassa horselhabili-
tering/horselvard till verksamheter i ti-
den ar att se ver den terminologi, det
vill sdga de fackuttryck som anvands
inom omrddet “ddv-horsel”. Under
manga ar har Barnplantorna med em-
fas papekat detta. Om verksamheter
inte ens kan diskutera terminologin
utan fortsatt betrakta detta som att
tassa runt i ett minfalt kommer inte
heller verksamheter att utvecklas uti-
fran en horselteknik i tiden, utifran nya
forskningsrén inom neurologi eller en
forandrad malgrupp.

Ingen tycks vilja tydligt ange kriterier Gver
vilka barn som inom habiliteringen anses
vara déva respektive har en horselnedsatt-

ning. Anvands beskrivningarna utifran en
medicinsk diagnos eller utifran en funktions-
realitet? Vi i Barnplantorna menar fortsatt
att beskrivningen malgruppen barn med
dovhet/hdrselnedsattning inom interven-
tion borde vara barn med eller utan ut-
vecklingsbar bilateral/unilateral hor-
selfunktion. Frdgan kvarstar vilka barn
som regionerna menar ar déva. Finns det ett
enhetligt synsatt inom/mellan regionerna?

Genom cochleaimplantat ser dven dév-
blindgruppen annorlunda ut. Uttryckssattet
"dévblindteam” riskerar att skrdmma bort
foraldrar och dessutom kan dévblindtea-
men, utifran terminologin som dar férlegad,
bedriva verksamhet utifran andra premisser
an vad som rader idag. Dovblindteamens
patientgrupp avseende barn bestar till stor

del av patienter (barn, ungdomar) med en
kombinerad horsel- och synnedsattning.
Vi har forstatt att synen pa habiliterande
behov i ndmnda malgrupp skiljer sig at
mellan Cl-teamen och dévblindteamen. S3
beklagligt.

Familjelagret var

efterlangtat i somras

Pandemin stallde till det for oss alla. Vi
kunde inte traffas och manga tvingades ga
ini en egen familjebubbla trots att till ex-
empel familjer till barn med horselnedsatt-
ning behdver bade information, kunskap
och att traffa varandra. | ar aterkom darfér
flera foreldsare med mycket kunskap utifran
bade evidens men ocksa klinisk beprovad
erfarenhet.



Foredrag som adresserade vikten av att
foraldrar forser sig med information for att
kunna fatta kloka beslut & sitt barns vagnar,
men ocksd att vara saker i sin foraldraroll.
Kanda prediktorer som har en positiv in-
verkan pa barns utvecklingsprocess brukar
bland annat benamnas parental sensitivity.
En tydlig negativ prediktor (riskfaktor) &r
ocks4 foraldrastress eller kris i familjen. PA
sommarlagret framkom en hel del kritik mot
horselhabiliteringen. Foréldrar menade fill
och med att bristen pa adekvat information
skapade kris och angslan hos dem.

Psykolog Jan Andersén (Sahlgrenska,
Goteborg) gav foraldrar vardefull bekraftel-
se men ocksa tips i att bemota saval yngre
barn med hérselnedsattning som ungdo-
mar. Vilken inverkan har hérselnedsattning-
en pa barnet och hur kan foraldrar, syskon
och barnet hantera vardagen? Manga fun-
deringar gav upphov till konstruktiva samtal
i dialoggrupper under veckan.

Leverantdrerna gav produktinformation
och méjligheter till féraldrar och barn/ung-
domar till mer personliga rad.

Cl-teamverksamheterna franKarolinska
(Stockholm) och Sahlgrenska (Géteborg)
forsdg genom ldkarna Eva Karltorp och Radi
Jonsson foraldrarna med inblick i verksam-
heterna.

Amy McConkey Robbins kom till som-
marlagret fér nionde gangen (tror jag)
och gav unik information (utifran ett svenskt
perspektiv) om “boss your brain strategies ",
kort sagt vilka strategier du kan anvanda
for att minnas béattre. Verkningsfullt verktyg
bade for oss vuxna likavdl som barn i skolan.

Ulrika Lofkvist pratade om EBP (evi-
denshaserad praktik) och for foréldrar
blev det synnerligen tydligt vilka brister
som finns i det som bor kallas familjeinter-
vention (horselhabilitering) i Sverige. Flera
foreldsningar gav upphov till livliga samtal
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Engla delar med sig av sina erfarenheter pa Familjeldgret.

i gruppsessionerna dar foraldrar delade in-
bordes erfarenheter fran “sin” region.

Stort genomslag och manga applader
fick de tva syskonen Markus och Engla
som delade med sig av sin vardag i egenskap
avatthora med Cl. Framgdngskoncept: Skola
pa hemorten tillsammans med hérande barn,
foraldrastod och att féraldrarna planerat och
legat ett steg fore vid stadiedvergangar och
skolbyten. Detta méjliggjorde tgarder i god
tid. De betonade vikten av mikrofonsystem
i klassrummen. Tyvarr har de dven métt en
massa fordomar under resans gang som:

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

att talférmagan ar samre (vissa tror
ocksa att man inte kan prata 6verhu-
vudtaget).

att man inte skulle kunna hora saker som
andra normalhérande hor, som exempel-
vis fagelkvitter eller andra sadana ljud.
att man inte kan lyssna pa musik for att
det av ndgon anledning skulle 13ta kon-
stigt eller fel.

att man ar omusikalisk.
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att ens talférmaga ar samre.

att man inte ar lika smart.

att man inte kan gora samma saker som
normalhdrande.

att tekniken ar dalig.

att man hor helt perfekt med Cl och att
man inte behdver ndgra anpassningar.

Manga foraldrar nickade igenkannande.
Andra féraldrar till smd barn fick insikter
i att de maste rusta sina barn med sjalv-
fortroende.

Veckan bjod aven pa manga fina sam-
tal, glada skratt, festmiddag och salta bad.
Skane har nastan alltid under sommarlagret
visat upp sig fran sin basta sida med sol,
varme och glittrande hav.

Barnplantorna har ldnge och aterkom-
mande talat om vikten av att professionella
hoppar pa Kunskapstaget framat. Det ar
inte bara méarkligt att vissa fortsatt valjer
att sitta pa perrongen. Under 1990-talet
blev den férsta generationen barn med Cl
en dorrmatta for Cl-utvecklingen pa be-
kostnad av egen utveckling. Antalet icke-
anvandare av tekniken var omfattande.
Ingen utvardering tycktes goras over vilka
kriterierna var for framgang, det vill séga
utveckling av horsel och tal. Dock prata-
des det mycket och garna om att cochlea-
implantatinte fungerade — ett narrativ som
fortfarande anvands. Pinsamt!

I senaste Nyhetsbrevet refererade jag till
ett Youtube-klipp med Patricia Kuhl, “ The
linguistic genius of babies”. Det borde
lyssnas pa aterkommande inom interven-
tion/horselhabilitering samt SPSM for en
fordjupad forstaelse dver varfor tidig hor-
selstimulans ar viktig och att det finns en
kritisk period for horsel- och talutveckling.

Om inte professionella i verksamheter
och myndigheter tar detta pd allvar innebér
det ett farligt spel med barns framtid. Vi
sdg det pa 1990-talet. Det ar ledsamt att
spelet med barns framtid fortsatter.

Patricia Kuhl konstaterar i Youtube-klippet
attviarpavaginien gyllene tidsalder med
mer och mer kunskap om hjarnans utveck-
ling hos barn. Det ar dags att utveckla,
forma och anvanda habiliteringsverktyg i
samklang med horselteknisk utveckling och
kunskap om neurologiska aspekter. Hur ar
det mojligt att verksamheter fortsatter sitt
ideologiska korstag pa bekostnad av barns
utveckling och framtid?

Hade lité NOTselL pa wna v ===
I e v
det helt och man Insag att jag var dov

n fick man lira sig olika ljud och

Den forsta tic

A tt hora skillnaden mellan vissa bokstaver var

L

Markus delade med sig av sin \;érd;g i egenskap av att héra med Cl.

Kanske handlar det om som framlidne pro-
fessor Hans Rosling sa klokt uttryckte det:
“Faktaresistens handlar inte alltid
om okunskap. Den kanske inte all-
tid kan botas med kunskap. Fakta ar
ocksa beroende av viljan.” Dock oac-
ceptabelt nar det handlar om barns ratt till
en framtid!
Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

mdnader.
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