/ a et
vara foralder

till ett horselskadat barn
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Att uppticka en ny virld

Att bli fordlder dr en av livets mest fantastiska och om-
vilvande upplevelser. Om ditt barn ir horselskadat eller
dovt blir omstillningen desto stérre, f6r hela familjen.
Framfor allt om du tillh6r de 9o procent av fordldrarna
som ir horande och saknar egen erfarenhet av att hora
daligt genom livets olika skeden.

Det ar vanligt att till en bérjan kidnna chock, sorg och oro.

Men kom ihdag att i de flesta avseenden &r ditt barn precis

som alla andra barn; att fa kirlek och st6d ar det viktigaste
av allt, oavsett horsel.

Genom att skaffa mer kunskap, med st6d av horselvarden,
vixer insikten om ditt barns behov. D4 uppticker du en ny
varld av mojligheter — och ckar din kompetens och trygghet
som forilder.

En av familjens viktigaste kunskapskillor dr andra horsel-
skadade, det vill siga ungdomar och vuxna som vet vad
det innebir att vixa upp som horselskadad eller dév. De
har en mingd erfarenheter och insikter som det inte gir
att ldsa sig till, och kan hjilpa dig se ditt barns horsel-
skada i ett livslangt perspektiv.



Minst 10 000 barn hor daligt

% Cirka 10 000 horselskadade och déva barn i dldern 0-20
ar ar registrerade hos landstingens horselvard. Ungefar
6 400 av dem ar under 16 ar.

% Tva av tre landsting erbjuder horselscreening av alla
nyfédda. Ytterligare n&gra landsting har sddan screening
pa vissa sjukhus.

% Det fods i genomsnitt 200 barn per ar som behover hor-
apparat och/eller teckensprék. Narmare 80 procent av de

barn som fods déva far cochlea-implantat (Cl), ett
inopererat horselhjalpmedel.

% Cirka 4 000 barn och ungdomar i aldern 0-20 ar har
horapparat. Narmare 400 barn har Cl.

% Ungefar 82 procent av alla horselskadade och déva
barn gér i vanlig, kommunal grundskola. Cirka

18 procent gar i anpassade skolformer.

Kélla; HRFs arsrapport 2005







¥

Medfodda horselskador
kan i de flesta fall upp-
tackas redan dagarna
efter fodseln genom s&
kallad neonatal horsel-
screening. Sadana
horseltest pa nyfodda
erbjuds pa BB i de flesta
landsting, men inte i alla.
Den vanligaste metoden
ar otoakustiska emis-
sioner (OAE), ett enkelt
test som genomfors
medan barnet sover.
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Att forsta varandra

Ju tidigare en horselskada uppticks, och ju
tidigare ett horselskadat barn far tillgang till
hjilpmedel och teckensprak, desto bittre. Det
ger barnet mojlighet att utveckla sin
kommunikation, precis som andra barn.

Men ocksd innan barnet kan forsta ett talat eller
tecknat sprak ir det viktigt att kommunicera.
Det handlar om att vara tillsammans och utbyta
blickar, mimik, rorelser, kramar och en miangd
andra uttryckssitt. Prata, peka, lek och rita.
Skratta, grimasera och visa. Darmed blir bade
barn och forilder bittre pi att forstd varandra.

Mycket uppmirksambhet ir alltsd bra, men undvik
i mojligaste man att sirbehandla det horsel-
skadade barnet jamfort med syskonen eller att
ha orimligt laga eller hoga forvintningar. Det
giller att se hela barnet, som individ — inte bara
hérselskadan.

Vilken hjalp kan familjen fa? Se sidan 12.



6 rad till dig som ar foralder

% Skaffa kunskap. Vad beror horselskadan pa? Vilka behov har ditt barn?
Vilka mojligheter finns? Kunskap gor det lattare att gora bra val.

% Prata med andra foraldrar. Utbyt erfarenheter med andra i samma
situation och ta stdd av varandra. Du &r inte ensam.

% Traffa horselskadade ungdomar och vuxna. Du kan lara dig mycket av
deras erfarenheter fran uppvéxten. Att umgas med hérselskadade och dova
bidrar dessutom till att ge ditt barn en positiv identitet som horselskadad.

% SOk stod fran horselvarden. Var aktiv i upprattandet av en habiliterings-
plan och delta i de foraldrakurser och -traffar som hérselvarden anordnar.

% Glom inte dina egna behov. Vaga ta stod for att klara av din foraldraroll,

% Bli medlem i HRF. Traffa andra foréldrar och horselskadade i olika aldrar.



Att forindra familjens vardag

Hela familjen paverkas nir en i
familjen hor daligt. Samtal, tv-
tittande, maltider — det mesta i det
sociala livet ber6rs. Dessutom kan
familjen behéva lira sig ett nytt
sprak — teckenspréket.

Praktiska l6sningar i hemmet — till
exempel teleslinga till tvin och for-

FOTO: ERICH STERING/PRB

stiarkare till dérrklockan — kan
horselvardens habiliteringsteam
hjilpa till med. De kan ocksa ge
rdd om kommunikationsstrategier,
alltsd hur olika situationer — allt-
ifrdn barnkalas till laxlisning — kan
hanteras.

Men i slutindan giller det att
sjdlva hitta fram till ett fungerande
vardagsliv. Det viktigaste i den pro-
cessen dr att hela familjen — och
gdrna 6vriga anhoriga — dr engage-
rade och far kunskap och insikt
om vad horselskadan innebir. Da
kan foérandringen bli en positiv
upplevelse som gor att familje-
medlemmarna kommer nirmare
varandra.
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Goda rad om goda samtalsvanor

% Vand ansiktet mot barnet. Barnet
behdver kunna se dina lapprorelser och
uppfatta dina ansiktsuttryck.

% Hall inte handen framfér munnen.
Tala inte heller medan du tuggar.

% Tala tydligt, utan att skrika. Tala

vare sig 6verdrivet langsamt eller snabbt.

Upprepa det som barnet inte uppfattar,
men pa ett lite annat sétt.

% Undvik/déampa stérande bak-
grundsljud. Stang dorren, vanta tills ni
Klivit ur bilen, stang av radion/tv:n, ga pa
kafé utan bakgrundsmusik...

10

% Placera dig ratt. Sitt p& den sida dar
barnet hor bast.

% Peka och visa. Forklara vad du
sager med gester och kroppssprak.

% Ga nara. Pakalla uppméarksamhet
genom beroring.

% Bra belysning. Se till att ljuset faller
pa ditt ansikte och din mun.

% Las signalerna: Forstar ditt barn
vad du sager? Alla méanniskor ger
ibland intryck av att de hanger med &ven
nér de inte gor det.

o)
o
o
S
X
o
o
=
17}
b4
<
5
4
o
o



Kommunikation — en relativ konst

Vad som krivs f6r att kommunika-
tionen ska fungera beror inte bara
pa den enskildes horsel, utan fram-
for allt pa miljén och vilken typ av
kommunikation det ir fraga om.

En horselskadad flicka som hor bra
hemma i kéket, kan ha svart att
hinga med i diskussioner i klassen.
Om eleverna istillet anvinder
kommunikationsutrustning hor
hon bittre. Om alla anvinder
teckensprék blir ljudmiljon ovisent-
lig; kommunikationen fungerar i
alla fall. Mojligheterna att vara del-
aktig beror alltsd pa hur manga
som ska prata med varandra och
pa vilket sitt, ljudmiljon, tillging

till hjialpmedel och horselteknisk
utrustning, teckensprakskunskaper
och - inte minst — omgivningens
kunskaper och attityd.

Stod och ridd angiende kommuni-
kation &r en av habiliteringens
viktigaste uppgifter.

FOTO: PETER KNUTSON

Vardbidrag till féraldrar med hérselskadade barn ska tacka merkostnader som beror
pa funktionshindret, till exempel resor, forlorad arbetsinkomst, teckensprakskurser samt
pedagogiska leksaker. Bidrag kan sokas hos Forsakringskassan.

1



Habilitering — en bra start i livet

Alla horselskadade barn och deras
familjer behover habilitering hos
landstingets horselvard. Syftet ar
att ge barnet en bra start i livet,
med fungerande kommunikation
och en positiv identitetsutveckling.
Det har i sin tur betydelse for hela
uppvixten och framtiden: lek,
utbildning, arbete, fritid, familjeliv
och andra sociala relationer.

Horselhabilitering kan omfatta
olika medicinska, psykosociala,

pedagogiska, tekniska och kommu-

nikativa insatser (se ndsta sida).
Dirfor moter familjen flera olika
yrkesgrupper: audionomer, audio-
loger (horsellidkare), psykologer,
kuratorer, tekniker och pedagoger,
ofta dven logopeder.

Varje barn ska ha en habiliterings-
plan, som utgir fran dess individu-
ella behov. Planen upprittas av hor-
selvirden i samrad med familjen.

Under den tidiga barndomen &r det
vanligt med tita aterbesok hos
horselvirden, for att anpassa hor-
apparater och cochlea-implantat, i
takt med att barnet vixer. Men dven
i skolaldern och under ungdoms-
aren ir det viktigt att familjen
vinder sig till horselvarden for att
fa stod och rad, bland annat 1
samband med val av skolform.
Dessutom kan forsimrad horsel,
nya fritidsintressen, studier,
sommarjobb med mera leda till
indrade behov av hjidlpmedel med
mera.

HRFs broschyr "Att leva med horselnedséttning”

12



Vilket stod kan familjen fa?

Varje barn ska ha en habiliteringsplan som utgdr ifran det enskilda barnets
individuella behov under uppvéxten. Insatserna varierar mellan olika lands-
ting, men detta &r en del av det stdéd som finns:

Stod till hela familjen:

% Kunskap om hdrselskadan och dess konsekvenser, samhéllets resurser,
hjalpmedel, skolformer med mera.

% Psykosocialt stod, samtal enskilt och/eller i grupp.

% Teckenspraksutbildning.

% Information om HRF samt andra dov- och horselskadeorganisationer.
Stod till barnet:

% Horapparat, Cl och horseltekniska hjalpmedel i hemmet och i skolan

(ej forskola och specialskola) — utprovning och anpassning.
% Texttelefon.

% Teckensprak till forskolebarn.

1 % Specialpedagogiska insatser i familj och forskola. Vagledning i skolfragor.

* Mojlighet att traffa andra déva och horselskadade, bade barn och vuxna.
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sellinjen
1-888 000

du fragor som pa nagot satt handlar om
rsel eller horselskador?

ar du valkommen att kontakta Horsellinjen, en
formationstjanst sem drivs av Horselskadades
iksforbund (HRF).

orsellinjen ar 6ppen vardagar mellan 9 och 15
& 0771—888 000. Kostar bara som ett lokalsamtal.
som ‘arar ar utbildade horselinformatorer.

an ocksa ga in pa www.horsellinjen.se och
skicka fragor till Horsellinjen.




Borja tidigt med horapparat

Horapparater och cochlea-implan-
tat dr oerhort bra hjilpmedel f6r
hérselskadade och dova barn. Men
det dr viktigt att komma ihag att
inga tekniska hjilpmedel kan éter-
stilla skadad horsel. Om till exem-
pel ljudmiljon dr dalig blir det
svart att hora vad som sigs, dven
med hérapparat.

Barn kan borja med horapparater
redan vid 3—-6 manaders élder.
Aven operation for cochlea-
implantat (CI) — ett inopererat
hjilpmedel som stimulerar hérsel-
nerven— sker allt tidigare; vanligt-
vis fore tva ars alder. Det dr en stor

fordel; barn som tidigt far borja
med tekniska hjilpmedel vinjer
sig lattare vid ljudintryck. Darmed
stimuleras kommunikationen.

Vid utprovning av horapparater pa
smd barn anvinds si kallad
lekaudiometri, vilket innebir att en
audionom drar slutsatser av
barnets reaktion pa olika ljud.
Sedan tar det forstas tid att vinja
sig vid ljuden och vid sjilva appa-
raten. Du kan hjilpa till genom att
prata mycket med ditt barn om de
olika ljud ni hér, var de kommer
ifrdn och hur de later. Och lyssna
och lir av barnets reaktioner.

Andra horseltekniska hjalpmedel kan vara till stor nytta i vardagen, till exempel for att
hora tv/radio/musik, for att uppfatta dorrklocka och telefonsignaler, for att hora larare och
fotbollstranare, for att hora i telefon... Sadana hjalpmedel finns hos horselvarden.
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Hérapparaten — en barndomsvin

Glada firger, glittrande pirlor eller
kanske till och med en racerbil i
orat... Det dr inte konstigt att
barns horapparater ofta vicker ett
visst matt av avundsjuka
hos syskon och lek-
kamrater. Att hor-
apparaterna dr
snygga och roliga
och att barnet far
vara med och
bestimma hur de
ska se ut brukar bidra
till att han eller hon gillar
att anvinda sina apparater.

En del vill girna délja sina hor-
apparater, till exempel bakom
langt har. Men vil synliga appara-
ter underldttar i det dagliga livet,

16

eftersom omgivningen littare for-
stir varfor barnet inte alltid hor.
Uppmuntra dirfor girna ditt barn
att tala om sina horapparater med
vinner, lirare och andra. Ju tidiga-
re barnet spontant forklarar for
andra om sin horsel, desto enklare
blir det att hantera olika kommu-
nikationssituationer senare i livet.

For barnet blir horapparaten snart
en sjdlvklar foljeslagare och barn-
domsvin. Som férilder giller det
dérfor att vara beredd pa en och
annan “olycka”; apparater som
tappas bort, drianks i vatten, blir
overkorda av trehjulingen... Och
just s maste det fi vara. Barn
behover leka fritt, vare sig de har
horapparater eller CI — eller inte.
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Teckensprak — en livslang tillgdng

Att kunna vixla mellan tal och
teckensprak ger hérselskadade
barn storre frihet, eftersom de da
kan vilja kommunikationssatt
beroende pa forutsittningarna.
Aven nir ljudmiljén 4r dalig eller
om det saknas horselteknisk utrust-
ning kan de kommunicera obe-
hindrat med andra teckenspréks-
anvindare.

Teckensprak gor det ocksd moijligt
att anvinda tolk, vilket dr en stor
tillgang genom hela livet, inte
minst i samband med hogskole-
studier och i arbetslivet. Den som

behirskar teckensprak kan vara
delaktig dven om hérseln blir simre
eller om tekniken (h6rapparat, CI
och kommunikationsutrustning)
inte fungerar.

Det dr en fordel att fa lira sig
teckensprak sa tidigt som moijligt,
inte minst for att det stimulerar
inldrning och sprakforstielse. Pa sa
sitt gynnas dven utvecklingen av
talspraket.

Lastips: Broschyren "Barn och tecken-
sprak”. Bestall pa: www.hrf.se/material

Teckenspraksutbildning for foraldrar (TUFF) riktar sig till foraldrar till barn som
behover teckensprak. TUFF-deltagare kan ansoka om ersattning for resekostnader och
forlorad arbetsinkomst hos Centrala Studiestddsnamnden (CSN).

Mer information: Specialpedagogiska institutet, www.sit.se
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» For mig ar det forstas viktigt
att Gustav far s& manga
valmojligheter som det bara
gar. Det var darfor vi sag till att
han fick tva Cl och kunskaper i
teckensprak. Men det &r inga
latta val man stélls infér som
foralder. Vad ar egentligen bast
for Gustav pa lang sikt? Vilken
forskola? Vilken skolform? Vi
lyssnar pa& horselskadade
ungdomar och vuxna, vi
lyssnar pa forskare, och vi
lyssnar pa Gustav. Men
det finns inga enkla svar.
Det galler bara att tro pa sig
sjalv som foralder — och alltid
vara beredd att omprova sina
beslut. «

Mikael Ahlstrom
med sonen Gustav, 5 ar

FOTO: PETER KNUTSON




Skolan — ett val for livet

Hur hor ditt barn — i grupp och i
bullrig miljé? I vilken skolform
kan han eller hon vara fullt delak-
tig i lek, undervisning och samtal?
Det hir dr oerhort viktiga fragor for
fordldrar till horselskadade barn.
Graden av delaktighet 4r nimligen
avgoérande f6r hur barnet trivs och
utvecklas, hur skolresultaten blir
och, pa lingre sikt, barnets mojlig-
heter att ga vidare till hégre studier
och ett bra arbetsliv.

Hemkommunen har huvud-
ansvaret for att alla barn far den
skolgang de behdver, men det dr
du som forilder som viljer skol-
form. Vad som passar just ditt
barn bér du diskutera med lands-
tingets horselhabilitering, som kan
ge information och rad om olika
alternativ.

20

De flesta horselskadade barn ir i
dag individualintegrerade i den
“vanliga” kommunala grundskolan.
Men det finns ocksa skolformer
dir all undervisning och milj6 ar
anpassad efter horselskadades och
dovas behov (se ndsta sida).

Ofta styrs skolvalet av hur langt
det dr till skolor med anpassad
undervisning, familjens mojlig-
heter att flytta eller lata barnet
pendla till annan ort och, inte
minst, kommunens vilja att betala
t6r skolgang i annan kommun.
Sadant har givetvis stor betydelse,
for bade barnet och den 6vriga
familjen. Men var noga med att
sitta barnets behov frimst. En bra
skoltid, i full delaktighet, ir en

investering for livet.
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5 fragor infér skolvalet
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FOTO: LENA PATERSON/TIOFOTO

1 Hur her ditt barn i grupp? Vand dig till hérselvarden for att disku-
tera ditt barns forutsattningar och kommunikationsbehov i skolan.

2 Vilka skolalternativ finns? Ta reda pa vilka olika skolformer som
finns och vad de egentligen innebé&r. Besok garna anpassade skol-
alternativ sa att du sedan kan géra ett informerat val.

3 Hur paverkar skolvalet familjen? Att vélja skolgdng pa annan ort
kan innebéra langa skolresor, internat eller kanske flytt for hela
familjen. Tala med hérselvarden och skolan om hur er familj kan fa
vardagen att fungera pa ett bra sétt.

4 Har du fragor? Horselvarden kan svara pa det mesta. Men du kan
ocksa kontakta horselradgivare pa Specialpedagogiska institutet
(wwwi.sit.se), som kénner till hur kommunens skolor fungerar for
horselskadade. Du kan ocksé vanda dig direkt till de olika skolorna.

5 vad sager andra foraldrar och horselskadade? Hos Horsel-
skadades Riksforbund, HRF (www.hrf.se) tréffar du foraldrar och
horselskadade som kan beratta om hur de upplever olika skolfor-
mer. Du kan ocksa vanda dig till Unga horselskadade (www.uh.se).
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HRF — {6r hela familjen

Hur det dr att vara forilder till ett
horselskadat barn vet egentligen
bara den som befinner sig i
samma situation. Darfor dr det
viktigt att fordldrar far mojlighet
att triffas och utbyta erfarenheter.

Horselskadades Riksforbund
(HRF) har férildragrupper och
foraldraféreningar i olika delar av
landet. De ordnar aktiviteter for
hela familjen, till exempel liger,
utflykter, konferenser och andra
sammankomster. Dir kan ditt
barn lira kiinna andra horsel-
skadade, bade barn och vuxna,

och du som forilder kan fa ett nit-
verk av vanner som kan ge stéd och
rad. Ocksa i HRF-foreningar som
inte har nigon sirskild f6rildra-
grupp kan du triffa andra som
kan ge svar pa dina funderingar.

HREF arbetar intressepolitiskt f6r
att forbattra situationen for horsel-
skadade barn och deras familjer.
Som medlem kan du vara med
och péverka beslutsfattare, bland
annat si att alla horselskadade
barn far lika bra utbildning som
andra elever. Ditt engagemang kan
ge ditt barn en bittre framtid.

HRFs foraldraforum pa www.hrf.se ar ett diskussionsforum for dig som vill utbyta erfa-
renheter med andra foraldrar. P& www.hrf.se hittar du ocksa information om HRFs fére-
ningar och distrikt, om vad HRF vill och vad vi gor. Dessutom kan du bestélla olika infor-
mationsmaterial — bland annat HRFs arsrapport, om horselskadades situation i Sverige.
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r som inte vil
... Dessutom
jrsta sprak, o
sarskilt svar

mojligt somj.

\ i D&(anns tryggt.

FOTO: JOHAN GUNSEUS




Vilkommen som medlem!

Horselskadades Riksforbund (HRF) dr Sveriges storsta intresse-
organisation for hérselskadade, med cirka 36 coo medlemmar i alla
aldrar, fran norr till soder.

Vi dr till f6r alla med horselnedsittning, tinnitus, Meniéres sjuk-
dom, ljudéverkinslighet, vuxendovhet och cochlea-implantat samt
for forildrar och andra anhériga.

HRE:s mal dr ett samhille dir landets en miljon horselskadade
respekteras som individer och fir stod efter behov. Ett samhille dir
alla horselskadade kan vara fullt delaktiga — pa sina egna villkor.

Las mer om HRF pa www.hrf.se

Stod horselskadade barn
pg 90 03 14-6

Du kan stddja Horselskadades Riksférbunds arbete for
landets horselskadade barn genom att satta in en gava
pé plusgiro 90 03 14—6. Med din hjalp kan vi se till att
barn som hor daligt far en battre framtid.

text: HRF INFO, grafisk form & repro: GRAFFOTO AB, omslagsfoto: PETER KNUTSON, tryck: TROSA TRYCKERI AB, 2005



Darfor bor du
bli medlem i HRF

Ett viktigt stod. Bli medlem sa
forbattras vara mojligheter att
skapa ett rattvisare samhalle
for alla horselskadade.

En tidning som angar dig.

Du far tidskriften Auris — atta
nummer per &r, med massor av
nyheter och reportage for dig
som hor daligt.

Aktuell information. Du far
veta det mesta om réttigheter,
forskning och utveckling.

| gott séllskap. | HRFs for-
eningar far du rad, stéd och
méjlighet att byta erfarenheter
med andra horselskadade.

Maojlighet att paverka. Var
med och paverka politiker och
andra beslutsfattare.

Rabatter och férmaner. Som
medlem far du olika férmanliga
erbjudanden och rabatter.
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