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Hysch hysch, om det far vi inte prata...

FORSTA NYHETSBREVET UNDER 2024!

Nyhetsbrevet har under dret lyst med sin franvaro. En del har
mailledes uttryckt sin oro dver att deras e-postadress har for-
svunnit ur Barnplantornas register, medlems-/stédmedlemsav-
giften inte ar betald eller helt enkelt som en pensionerad ldkare
uttryckte det: “Jag fdljer med stort intresse och glddje fram-
gangarna och utvecklingen vad géller Cl, sarskilt pa barnen.
Jag érdarfor med i Barnplantorna. Jag skriver eftersom jag inte
har fatt nagot nyhetsbrev pa lange. Innehallet ar alltid mycket
intressant. Man kan fraga sig hur Ann-Charlotte Gyllenram
orkar med att skriva.”

Fragan ar synnerligen relevant. Hur orkar jag skriva? Detta
Nyhetsbrev kommer att genomsyras av varfor engagemang,
kunskap samt nationell saval som internationell samverkan
inte banar vag for utveckling i Sverige inom horselomradet
i tillrdcklig omfattning. En utveckling till gagn for barn vars
foraldrar inte har férmdgan av olika skal att ifrdgasatta verk-
samheters brist pa professionalitet. Det handlar ocksa om
professionellas stérre tillit till kulturella/ideologiska aspekter
pa barns horselnedsdttning istallet for att formedla befintlig
omfattande evidens och klinisk beprovad erfarenhet av enidag
etablerad behandlingsmetod, cochleaimplantat. Vi aterkommer
till detta och alla "hysch hysch”...

SVERIGE PRIVILIGIERAT — MEN RACKER DET ATT
KONSTATERA NAR TILLIT SAKNAS?

Idag ar det en stor dag i min familj. Var yngsta dotter ar barn-
lakare. | likhet med manga kollegor ville hon gdra en insats for
barn i andra delar av varlden och fa en insyn i hur sjukvarden
fungerar i Afrika. Efter kontakter med Lékare utan Granser

ﬂ Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

anmalde hon sittintresse och fick ga vissa férberedande kurser.
| mars 2024 bar det av till Sydsudan — ett land med kanske
varldens hdgsta spadbarnsdédlighet. Det &r nog svart att fére-
stélla sig vad som vantar. Hur férbereder man sig egentligen? |
familjen var vi glada att hon hade Internet-uppkoppling under
det sex manader langa projektet. Lakare utan Granser ar en
synnerligen professionell organisation. Stéd dem om du har
mojlighet till det!

Dottern har under de senaste manaderna sett manga spad-
barn do. Féraldrars fortvivlan ar universell! Skillnaderna med
Sverige ar dock gigantiska. | Sydsudan begraver (oftast) mam-
man sitt barn sjalv. Bristen pa medicin, kunskap om sjukvard
och mycket annat ar svart att greppa.

Dottern beskrev situationen fint i en artikel for Lakare utan
Granser: "Fér férsta gangen nagonsin har ett barn avlidit
framf6r mina 6gon”

Utifrdn ovan ar naturligtvis oviljan till att bejaka behandling
med cochleaimplantat i Sverige ett litet problem. Att avrada
foraldrar fran att ta kontakt med Barnplantorna betraktar vi
dock utifran svensk kontext som tjanstefel! Ja, det sker fort-
farande 2024!

FORKLARAR ELLER URSAKTAR EN

REDOGORELSE AV ETT SKEENDE

AVSAKNADEN AV RELEVANT STOD TILL FORALDRAR?
Varfér ar det sa mycket under nagra decennier som fortfarande
arminerat att prata om? Framlidne doktor Konrad Konradsson
skrev boken “Hdrseln — det forsta sinnet”. En faktabok om
horsel. Boken inleddes med ett citat av en vdlkénd amerikansk
kvinna, Helen Keller. Den forsta dovblinda kvinna att avlagga
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en akademisk examen. | Konrad Konradssons bok citeras Helen
Keller: “Hdrseln &r det djupaste och mest filosofiska sinne vi
har, det som gor oss till manniskor. Dévhet innebér en forlust
av livsviktig stimulans, ljudet av rdster som ger oss spraket,
som satter tankar i rérelse och forbinder oss med varandra
intellektuellt sett.”

Hysch hysch, detta uttalande bor ingen reflektera éver om
ambitionen dr att hdlla sig val med den s.k. dévvarlden.

En kéand lakare, Karl White i USA har under lang tid fatt
kanna av vreden hos en rérelse som inte erkdnner cochlea-
implantat som behandling av ddvhet. Hans anférande (lyssna
pa lanken) beskriver med all dnskvard tydlighet ett skeende med
fullstandigt forandrade majligheter for dagens déva barn till
sjalvstandighet i niva med hérande barn. Lyssna pa Karl White!

Hans TED-talk gjordes for elva ar sedan och sedan dess
har en enorm utveckling skett. Det fanns en tid nar vi i
Barnplantorna trodde att antalet barn med cochleaimplantat
som far en nastintill normal talspraksutveckling, gar i skolan
nara hemmet, ldser vidare pa universitet och hégskola skulle
bana vdg for forandrade synsétt pa cochleaimplantat. | vart
fall bland professionella. | Barnplantorna har vi fortsatt att
rapportera i artiklar om familjer, barn, ungdomar och unga
vuxna. Du kan ocksd |dsa om detta pd Barnplantornas hemsida.

And& hysch hysch. Féraldrar fér t.o.m. veta att Barnplantorna
bor man inte vara medlem i. Boken “Grattis du har blivit for-
dlder. Barn med hdrselnedsdttning — en handbok i modern
familjeintervention”bestalls i ringa omfattning av regionernas
horselverksamheter. Vihar genom bestallningar kunnat identi-
fierandgra horselhabiliterande verksamheter med ambitioner!
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HYSCH HYSCH — BARNPLANTORNAS KARTLAGGNING
VISAR BRIST PA SAMSYN | REGIONERNA
Ndr Barnplantorna skickar ut en enkat till horselverksamheterna
i regionerna for att kartldgga arbetet och eventuell samsyn i
regionerna uppstar en rad problem. Enkaten utformades i sam-
verkan med lakare och forskare. Bristen pd samsyn i regionerna
blev tydlig redan fran borjan. Ett kontaktregister saknades
till alla verksamheter i de 21 regionerna. Féreningen Sveriges
Horselvardschefer visade sig sakna ett sadant register! SKR
(Sveriges Kommuner och Regioner) valde att inte svara pa for-
fragan! IVO (Inspektionen fér Vard och Omsorg) svarade att de
inte hade nagot register, men var intresserade av vidare kontakt
om vi lyckades fa fram kontaktuppgifter till horselhabilitering
for barn och ungdom i de 21 regionerna! Efter mycket entraget
arbete med kontakt med alla regioner fick Barnplantorna, en
liten patientorganisation, fram nédvandiga kontaktuppgifter.

Bristen pa nationell samsyn blev tydlig redan fran bérjan.
Vi férstar nu varfér foraldrar finner stodet i olika regioner av
skiftande kvalitet. Nationella riktlinjer Aysch hysch... Om de
presenteras forblir det ett skamt om en region valjer att med-
vetet inte presentera konsekvenser for olika val.

Hysch hysch, resultatet av rapporten d.v.s. regionernas egna
svar tystades ned. Fem regioner valde dessutom att inte svara pa
enkaten! Rapporten kan du dock I&sa pd Barnplantornas hemsida.

MYNDIGHETER/REGIONER OCH

VERKSAMHETER AR SJALVA HINDRET...

Med all 6nskvard tydlighet visar ovan att myndigheter/regioner
och verksamheter sjdlva agerar hinder istallet for drivkraft till
forandring.
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Hysch hysch prata inte om 1990-talet (eller ta lardom av dito)
utan odla forklaringsmodellen att barn Cl-opererades sent och
darfor blev de icke-anvandare av sina Cl-apparater. SPSM och
specialskolorna uppmuntrade inte Cl-anvandning utan personal
ifrdgasatte istallet Cl. Barn med Cl blev tillsagda att ta av sina
Clidovas narvaro. Fortfarande far Barnplantorna information
om att rektorer pa specialskolor anser att entusiasmera barn
att hora och darmed anvanda sina Cl-processorer ingar inte
i deras uppdrag. Barn med Cl gdr i dovklass/tsp-klass och ldr
sig ldsa via teckenspraket istallet for via ljudande.

Forinte s lange sedan (d.v.s. under 2024) blev en familjien
region i mellan-Sverige tillsagd att om de inte blev positivare till
attlara sig teckensprak skulle deras talsprakliga barn kunna bli
skickad till en fosterfamilj! Regionen gjorde dven en anmalan
till det sociala (som lades ned). Ténk att bli utsatt for detta som
foraldrar. Regionen borde IVO-anmala sig sjalva!

SPSM SJALVA MOTORN
| ETT FLAGRANT PENGASLOSERI
I slutet av 1990-talet och i borjan av 2000-talet deltog jag, som
representant for Barnplantorna, i dtskilliga brukarrddsmaéten
i SPSM:s regi. Métena syftade alltid, enligt mitt menande till
att cementera ett tillstdnd av passivitet, stillastdende och ett
hopp som ofta dven fran davarande generaldirektér uttrycktes
som: “De kommer tillbaka nar de har misslyckats integrerat.”
Som ett aterkommande mantra havdade jag att vi bara var i
bérjan av en utveckling som myndigheter och évriga organisatio-
nerinom dév-/hdrselomradet vagrade se. Tecken pa framsynthet
visades stolt upp i det s.k. MALVA-projektet. Nu skulle minsann
ddvskolan Manilla pa Djurgdrden i Stockholm integreras med
kommunala hérselskolan Alvik i en annan del av Stockholm.
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Vilken utmérkt plattform fér gemenskap mellan elever med dov-
het och hérselnedsattning, d.v.s. fortsatt isolering. Jag uttryckte
min stora skepticism. Undrar hur mycket pengar detta flagranta
projektsloseri kostade? Projektet sjosattes aldrig forstas. Men
hysch hysch, mer om detta far vi aldrig veta.

Vi far inte heller veta vad SPSM betalade Gullers grupp
(en stor informations-/reklambyrd), som blev anlitade for att
marknadsfora specialskolan d.v.s. att fa féraldrar att forsta
att specialskolan var rétt alternativ for deras barn. Annu ett
exempel pa oseridst sloseri av statliga medel. Detta skrev
Barnplantorna om i Barnplantabladet september 2013, Men
ater, hysch hysch...

INGEN EVIDENS FINNS FOR SPSM:S VERKSAMHET
Det ar naturligtvis stotande att SPSM som statlig myndighet
fortsatter att agera som dovrorelsens forlangda arm. Tvivelaktig
forskning fortsatter att publiceras; ofta s.k. fallstudier for att
bekrafta ideologiska stallningstaganden. Detta beskrevs tydligt
av en dansk forskare i Barnplantabladet 2022, " Finns evidens
for SPSM:s verksamhet”.

Artikeln 1dstes av manga, men sedan hysch hysch, det far inte
diskuteras. Lds artikeln har.

SPSM:S PARTISKHET BEKRAFTADES

Detvore pa sin plats att SPSM agerar utifran de faktiska forhal-
landen som rader, d.v.s. d6va barn hor, gar i skola hemmavid
samt utvecklar en social identitet som hérande som inte isolerar
dem utan inkluderar dem bland hdrande elever. Det &r nagot
som redan ar uppenbart bland Barnplantornas medlemmar.
Nar ska SPSM upplysa Utbildningsdepartementet om detta
istallet for att pa alla satt fora departementet bakom ljuset.
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De ska bista Utbildningsdepartementet med saklig information

utifran faktiska forhallanden.

Att SPSM agerar mer som en stat i staten blev tydligt genom
SPSM:s remissvar i anledning av den s.k. “Sydhoffutredningen”
2016. Barnplantorna delade det Sydhoffutredningen (SOU
2016:46) fastslog, namligen:

* Specialskolan bor centreras till tre enheter (utifran 2024 till
endast en enhet enligt Barnplantorna).

e Statens resurser utnyttjas inte pa bdsta satt.

» Av de statliga medel staten satsar pa malgruppen kanali-
seras 78 procent via specialskolan och endast 22 procent
via kommunala eller fristdende huvudman trots att dver 90
procent av elever med dovhet/hdrselnedsattning fullgér sin
skolgang i kommunala eller fristdende skolor.

* Det konstateras en brist pa forskning (2016). Manga studier
som SPSM hanvisar till &r fallstudier.

SPSM delade férstds inte utredningens slutbetankande i sitt re-
missvar. De angav istallet bl.a.: “Fdratt na malet om dkad mal-
uppftyllelse och 6kad valfrihet &r det enligt Specialpedagogiska
skolmyndighetens uppfattning av vikt att man ser till hela po-
pulationen och hittar en balans mellan énskemal om 6kad
likvardighet och de valfardsinsatser som samhallet erbjuder.
Av det skélet ar det anmarkningsvart att utredningen sa tyd-
ligt i vissa delar betraktar std till en liten grupp utifran ett
medicinskt synsatt och inte utifran ett pedagogiskt perspektiv”
(SPSM:s remissvar SOU 2016:46).

En operation, en medicinsk behandling som framgangsrikt
aterskapar ett sinne — horselsinnet och SPSM anser att det
ar anmarkningsvart att slutbetdnkandet betraktar stod till en
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liten grupp “utifran ett medicinskt synsétt och inte utifran ett
pedagogiskt perspektiv”. Med all 6nskvard tydlighet visar det
att SPSMinte tycks ha forstatt eller vill férsta, att en medicinsk
behandling (Cl) ligger till grund fér det pedagogiska
perspektivet. Synsattet i SPSM:s remissvar visar pa en hap-
nadsvackande okunskap.

Som en drunknande klanger SPSM fortsatt fast vid en boja
utan viljan att utveckla drivkraft till forandring.

Men hysch hysch, om det ska vi inte prata.

DOVA FAMILJER VALJER
BORT CI FOR SINA DOVA BARN
Att déva familjer valjer bort Cl for sina déva barn far ses som
ett misslyckande. Det handlar bdde om hdrselvardens arbete
med information om cochleaimplantat pa barn, men ocksa om
dovrérelsens ansvar i att bejaka cochleaimplantat fér dagens
déva barn till dova férdldrar. En grupp barn som genom Cl skulle
kunna bli fullt tvasprakiga samt ocksa att ges méjligheter till
delaktighet i vart gemensamma samhalle. Hur ser dovrérelsen
pa kommande generation déva barn till déva férdldrar? Hur
manga dova (utan Cl) i varje dldersgrupp kommer det att finnas
nationellt om 10—20 &r? Kommer de att bli dnnu mer isolerade
om foraldrarna valjer bort CI?

Hysch hysch eller...?

INFORMATIONSKAMPANJEN

OM CMV SOM KOM AV SIG

Jagtrodde nogattjagvarvis av erfarenheten fran Barnplantornas
informationskampanj om vaccin mot invasiva pneumokocker,
men inte...
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Fran vaccinkampanjen minns jag att en rektor vid en dovfor-
skola skickade tillbaka broschyrerna som angav “Vaccinera mot
onddigt lidgande...”. Det handlade om att barn inte skulle drab-
bas av meningit (hjdrnhinneinflammation), Rektorn beskrev att
all personal (inte bara dov personal) blivit otroligt krankta dver
att dévhet angavs som “onddigt lidande”. Sa fel det kan bli.
Jag valde att inte besvara brevet.

Nu skulle vi 2024 informera om CMV (cytomegaloviruset).
En ansenlig andel av barnen, medlemmar i Barnplantorna ar
dova till f8ljd av CMV, som mamman har smittats med under
graviditeten. En broschyr togs fram. Texterna faktagranskades
av Gverlakare Radi Jonsson och docent Ulrika Lofkvist. Texten
foljde i stort den information som ar tillganglig for alla (men som
fa foraldrar kanske kanner till). Se INFPREG — Kunskapscentrum
for infektioner under graviditeten.

Professor Mark Schleiss fran USA entusiasmerade manga av
0ss genom sitt anférande pa NAS-konferensen i Orebro i maj
2024 om CMV. Han tittade pa Barnplantornas broschyr i pausen
och berémde oss for detta arbete samt understrok férdldrars
ratt till information. | ndsta paus pa konferensen kom en svensk
overraskning nar en lakare konfronterade bade Radi Jonsson
och mig om att vi med broschyren skramde upp foraldrar och
menade att man inte nddvandigtvis ska beratta allt for foraldrar!

Chockerande papekande! Vad innebér det i férlangningen?
Ska foréldrar inte lita pa information ifran varden. Hur manga
lakare &r det som selekterar informationen de ger till foraldrar?
Jag kdnde mig nddgad att ha ett samtal med min dotter som &r
barnldkare och hennes kollegor. De uttryckte alla sin férvaning
over ett sadant synsatt. Konsekvenserna tycks anda vara att syn-
sattet finns da fa vardcentraler, BVC etc. har bestallt broschyren.
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HOPPET LEDER INTE UTVECKLINGEN FRAMAT

Att bara hoppas pa utveckling inom hérselhabiliteringen till
modern familjeintervention eller hoppas pa férandring inom
SPSM tycks inte leda till férandring. Antal barn som hor med
Cl, ett dterskapat sinne tycks i sig inte heller vara en drivkraft
till férandring. Verksamheter fortsatter att cementera tillstand
av passivitet. Kanske ar det forst nar det substanslésa hoppet
("de kommer tillbaka ndr de misslyckats integrerade”, “ddva
barn ar alltid dova barn”) éverger verksamheter och myndig-
heter — nar de erkdnner det hoppldsa i deras synsatt — som
forandring kommer att ske. Forst da de slapper sin ofdrmdga
att agera rationellt. Forst da finns skal att hoppas pa en an-
nan utveckling. Fram till dess forloras barn in i en rorelse utan
mojligheter att utvecklas till sitt basta JAG.

Hysch hysch, om det ska vi inte prata...

IT'S ALL ABOUT THE BRAIN (CHILDREN)

Under manga ar har vi i Barnplantorna pratat om hjdrnans
utveckling och hanvisat till Carol Flexers varldskanda anférande
om “We hear with our brain”.

Lds mer om hjdrnans utveckling hos sma barn for fordjupad
forstaelse om varfér barn med dovhet/horselnedsattning inte
kan vanta pa att hoppet ska omvandlas till handling. Annu
tydligare blir det att lyssna pd barnen sjlva.

VISDOMSORD
Barnen dr alltid manskligheten enda framtid!

Sensommarhalsningar, Ann-Charlotte Gyllenram
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