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PEPPARKAKOR, PEPPARKAKOR

Aldst av vér tids julkakor &r faktiskt inte pepparkakorna utan
klendterna. Ja, for dig som inte kanner till de delikata kakorna
friteras de i olja och bestar av vetemjol, smér och gradde.
Oftast doppas de fardiggrdddade klendterna i en blandning
av socker och kanel.

Pepparkakorna (mina favoriter) & en gammal festkaka som
historiskt sett serverades bade vid jul och brollop. Idag ater
vi nog pepparkakor dret om fast flest vid juletid. | recept fran
1700-talet smaksattes de med citron, muskotnot och peppar
och blev da vid bak stenharda. Darfor doppade man dem i kaffe,
te eller varmt vin. Idag ar smaksattarna bland annat ingefara.

| min familj har vi redan byggt ett pepparkakshus tillsam-
mans med ett av barnbarnen som han sedan fick sla sonder
med sin leksakshammare efter ndgra dagar och sa at vi alla
av bitarna! Det var kul.

PANDEMIN-MATTE

PERSONALEN | SJUKVARDEN ORKA

Pandemin och Covid-19 fortsétter att prova oss alla med muta-
tion pd mutation. Vi vet ringa om nar eller om pandemin tar slut,
om viruset blir “snéllare” eller dddligare. | sociala medier pagar
en rad spekulationer, Gnsketdnkande och personliga reflektio-
ner dver egen historik och upplevelser. Upplevelserna bér inte
alltid sanningens pragel. Kanske har vederbérande omformat
sanningen (mer eller mindre omedvetet) sjalv 6ver vad som
hande nar och varfor sjukdomen drabbade vederbérande eller
ens barn. P& sociala medier kan vad som helst bli “sanning”
och varden har sekretess och kan inte uttala sig patientndra.
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Sjalv blev jag sa glad nyligen nér min ena dotter efter en svar
forlossning vid hemgang talade om for personalen att “trots
allt som skrivs i tidningarna maste jag verkligen fa séga att ni
ar alla fantastiska och det bar vi med oss hem sa ett STORT
TACK". S stolt och glad jag blev att hon och hennes sambo
gav viktig respons till personalen.

LOGN, FORBANNAD LOGN OCH STATISTIK

En kontakt ifrdn ett annat nordiskt land uppmarksammade
mig pa en diskussion som fors i Norden utifran att fortfarande
havda att den naturliga hemskolan fér alla barn med Cl &r
specialskolan utifran identitet och kulturell hemvist (folkslag).
Hanvisningen gjordes till SPSM:s webbsida och dar anges

"Elever som byter fran grund- till specialskola. Elever som
bérjar pa den regionala specialskolan senare utgor cirka 50%
av alla elever som gar ut specialskolan. Det dr en férhallandevis
stor grupp. | detta avsnitt samtalar vi med tva specialldrare
som gjort ett examensarbete dar de intervjuat elever som bytt
fran grundskola till regional specialskola med tvasprakig un-
dervisning i en teckensprakig miljo. Fokus i studien ar identitet,
identitetsutveckling och identitetsarbete.”

Hur forstar vi dessa pastaenden. 50 procent av hur manga
elever d3? Betyder det om man ser pa specialskolans totala
elevantal cirka 400 elever sd ar 200 elever "insneddare” (ett
begrepp som anvands av SPSM)? Knappast troligt. Kan vi titta
narmre pa dessa "“insneddare”. Studerar man SPSM.s statistik
(enligt tidigare information pa Skolverket.se) framkommer
foljande; 2020/21: Elevantal 410 (vid de fem regionala
specialskolorna).
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Elevantalet var 368 elever 2015/16. Efter det skedde en mar-
kant 6kning av elevantalet till 400 (2016/17), 406 (2019/20).
Berodde denna 6kning av elevantal pa att ett stort antal elever
med CI “misslyckades” iintegrerad skolform (hemskolan), vilket
ofta framhalls i debatten eller insinueras av olika statliga (skat-
tefinansierade) myndigheter. Knappast!

Vad hénde 2015? Jo, Sverige var ett av manga motta-
garlander av hundratusentals migranter med utomeuropeisk
bakgrund. Vi vet att manga var barn. | de lander migranterna
kom ifran, finns stark kultur med sa kallad “kusingiften”, vil-
ket resulterar i barn med flerfunktionsnedséttningar. Detta
ar evidenshaserad information, som naturligtvis har paverkat
patientunderlaget i svensk horselhabilitering, Cl-behandlande
sjukhus samt elevantal och elevsammansattning i specialsko-
lan.

Ater igen for laséret 2020/21 enligt information pa skol-
verket.se aterfinns foljande information: Av specialskolans 410
elever ar 49 elever fédda i Sverige med utlandsfodda foraldrar,
184 elever ar fodda utomlands (totalt mer &n halva det totala
elevantalet). | denna komplexa elevgrupp finns naturligtvis
utmanande och komplexa behov pa grund av flerfunktions-
nedsattningar, annat hemsprak, sprakléshet (?), annan kulturell
bakgrund och kanske traumatiserande upplevelser. Har har
SPSM &r mycket stor uppgift att skaffa sig pedagogisk riktad
spjutspetskompetens. En uppgift langt ifran undervisning i
dovas historia, dovidentitet etc.

Jag undrar fortfarande vad SPSM menar med “elever som
borjar pa den regionala specialskolan senare utgér cirka 50
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procent av alla elever som gér i specialskolan”. Ar de “insned-
dare” fran hemskolan eller “insneddare” fran ett utomeuro-
peiskt land?

2009 stallde Barnplantorna fragor till SPSM hur manga
som var "“insneddare” till de regionala specialskolorna och
fick féljande svar.

Frdga 1 och 2:

Enligt SPSM._s statistik hade det 15 oktober 2009 skrivits in 59
elever pa de regionala skolorna. Dessa 59 elever hade alltsa
skrivits in under perioden 2009-01-01-2009-10-15. De férde-
lade sig drskursvis som foljer:

Arskurs 1 32
Arskurs 2 4
Arskurs 3
Arskurs 4
Arskurs 5
Arskurs 6
Arskurs 7
Arskurs 8
Arskurs 9
Arskurs 10 1

—_

N IN ol O

2021-20-12 | 2


http://www.barnplantorna.se
https://www.xtrovertmedia.se

Om SPSM inte har ndgot exaktare svar idag an “50 procent,
vilka elever som bérjar senare och varfor blir det svart for SPSM
att bedriva ett planerings- och utvecklingsarbete.

Mark Twains numera bevingade uttryck; det finns tre typer
av logn; “légn, forbannad l6gn och statistik” blev plotsligt
en realitet. Tanker att atminstone myndigheter maste vara
tydliga med statistik och inte minst att sakligt tolka statistik
som ett led i sitt utvecklingsarbete for barnens skull och deras
ratt att utvecklas till sitt basta JAG och inte fér att bevara
verksamheter intakta!

HUR FORBATTRAR MAN INLARNINGEN?

Hur manga rapporter orkar vi ldsa om en flumskola i fritt fall.
Passar darfor pa att formedla ett inslag for ett tag sedan om
hur inlarning kan férbattras.

Det handlar om programmet SVT Vetenskap och en dialog
med tva hjdrnforskare om hur inldrning kan forbattras. De
menar att vi ska:
 Vara radda om kanslan. Minnen dr behéftat med positiv

kansla. Darfor ar det viktigt att man upplever skolan och

inldrning positivt.

* Sprida ut pluggandet. Férsok inte att minnas allting dagen
fore. Det ger endast tillfallig kunskap.

 Gora laxorna tidigt. Om du skjuter upp det till sent pa kvéllen
minns du troligen samre.

e Fokusera. Prioritera skolan och kolla inte alla pling pa tele-
fonen standigt och framfor allt inte vid laxlasning

e Satta upp mdl. Detta ar en val kand inldrningsstrategi
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* Sov, trdna och at bra. Hjérnan behdver att du tanker pa hela
din kropp — hjarn-halsa ar viktigt!

Fundamentalt eller hur, och ndgot som féraldrar kan vara del-

aktiga i s att barn/ungdomar far en struktur i sin vardag.

BARN MED HORSELNEDSATTNING

BEHOVER OCKSA "GRIT"!

Vitar detigen... Barn med horselnedséttning behdver ocksa
forses med “grit” (jakla anamma) och utmanas fér att kunna
hantera livet som vuxna. Kratta inte vagen for dem alltfor
mycket!

e Féraldrar och barn behéver “grit”

e Barn med hérselnedsattning behdver férses med “grit”

Det ar otroligt viktigt att vi alla forser sarskilt barn med funk-
tionsnedsattning, som horselnedsattning till exempel med ett
eget driv ("grit”) for att de inte ska ge upp nar de stéter pa
motgdngar. Forskare som Angela Duckworth, Carol Dweck och
Torkel Klingberg menar att man ska berdmma anstrangning
och inte intelligens. “Grit” karaktdriseras av tva saker:

1. Hall fast vid langsiktiga mal

2. Ge inte upp trots motgangar

Aterigen lyssna pa Angela Duckworth sdga att GRIT &r den
storsta prediktorn fér framgang! Vi behéver inte placera in
barnen i sd manga olika fack, som snarast blir en ursakt fér
verksamheter att bortforklara egna brister i organisationen.
Grit: the power of passion and perseverance | Angela Lee
Duckworth — YouTube
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COCHLEAR RAPPORTERAR:

REMOTE CHECK - POSITIVA STUDIERESULTAT

Remote Check ar den férsta telemetrimedicinen fér patienter
med Cl som méjliggor horselkontroller hemifran. Cochlear rap-
porterar att en studie pa 93 Cl-patienter visar att Remote Check
ger tillrdckliga resultat for att klargéra behovet av ett fysiskt
besok. Remote Check identifierar 94 procent av alla uppkomna
fragor. Testbatteriet och klinikens observationer éverensstamde
i 99 procent av fallen om behovet av ett klinikbesok. Vilken
utveckling! Sa positivt.

RAPPORT VISAR

OMVARDNADSBIDRAGET RATTSOSAKERT!

Sveriges Radi rapporterar att familjer som har barn med lik-
nande funktionsnedsattning riskerar att fa olika bedémningar
och stéd nar de ansoker om det nya omvardnadsbidraget hos
Forsakringskassan.

Orsaken ar enligt en ny rapport fran Inspektionen fér
Socialférsakringen, ISF, att det saknas nationella riktlinjer for
vad som &r normalt féraldraansvar. Lds mer: Rattsosdkert for
barn med funktionsnedsattningar — Barnplantorna

BARNPLANTORNAS OMFATTANDE

ARBETE FORTSATT FRAMGANGSRIKT

Hoppas att du inte har missat pa Barnplantornas blogg att vi
skrev att Sahlgrenska Universitetssjukhuset anyo tilldelades ex-
tra medel fran Vastra Gétalandsregionen for Cl-verksamheten.
Barnplantornas samverkan med medlemmar och Sahlgrenska/
ONH-Cl fortsétter att vara framgangsrikt. Las mer: Mer peng-
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ar till cochleaimplantat i Region Véstra Gétaland (VGR)! —
Barnplantorna

HORSELBARNREGISTRET

VISAR VAGEN FOR REGIONERNA?

I skrivande stund av detta Nyhetsbrev pagar parallellt skrivandet
och sammanstallningen av den Horselenkat som Barnplantorna
skickade ut till alla Regioner i maj (!). Ja det tog tid att fa in
alla svar. Av 22 Regioner valde 16 att svara.

Redan nu kan vikonstatera (rapporten kommer att publiceras
i sociala medier) att manga Regioner hanvisar sina arbetssatt
till att de foljer indikationerna i Kvalitetsregistret. Redan 2019
skrev Barnplantorna ett viktigt inldgg om Hérselbarnregistret,
som du kan lasa har Horselbarnregistret ett led i utveckling av
interventionsverksamheterna — Barnplantorna.

Aven det nationella kvalitetsregistret for vuxna har nu byggts
utmed en Cl-del. Dar redovisas fran Akademiska Universitets-
sjukhuset, Karolinska/KUS, Linképings Universitetssjukhus,
Sahlgrenska/SU samt Skanes Universitetssjukhus antal primar-
opererade unilateralt, primaropererade bilateralt, kontralateral
kompletteringsoperation samt hur manga som reimplanterats.
| registret kan aven studeras de sa kallade ledtiderna fram till
operation. Ju fler sjukhus som ansluter sig till Kvalitetsregistret
desto narmre lar vi komma nationella riktlinjer, hoppas jag.
Imponerande arbete.

CI-STATISTIKENS HISTORIA
| tidernas begynnelse av cochleaimplantat-historia bestamde
sig Barnplantorna tidigt, att skicka ut en statistikenkdt drligen
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till de Cl-behandlande sjukhusen med fragor om antal barn
med Cl. Allteftersom det blev fler barn som fick CI och fler
leverantérer kom inte pd marknaden samt att barn fran 2004
opererades bilateralt (dubbla implantat) stéllde vi fler fragor
gdllande fabrikat, unilateralt, bilateralt och antal reimplan-
tationer. Socialstyrelsen fick kannedom om statistiken sent
1990-tal och efterfrdgade en liten foraldraorganisations Cl-
statistik. Vi borjade dven efterfrdga statistik avseende vuxna
fran Cl-behandlande sjukhus.

Tidigt 2000-tal redogjorde jag for var statistik-insamling
vid ett drsméte i EURO-CIU med mdnga europeiska Cl-
organisationer narvarande. Dessa hojde pa 6gonbrynen éver
att Cl-behandlande sjukhusen i Sverige var sa tillmotesgaende
i att lamna ut statistik, vilket de alltid har varit och det tackar
vi dem for. Flera organisationer patalade initialt att de aldrig
skulle kunna fa ut dessa uppgifter fran sjukhusen i sina res-
pektive lander. Efter ett antal ar borjade dven EURO-CI (efter
uppgifter fran respektive medlemslander) publicera statistik
utifran Europa-perspektivet. Gladjande for Barnplantorna att
ha varit féregangare i manga stora fragor.

Redan tidigt 2000-tal papekade Barnplantorna vikten av
behovsplanering av Cl-varden samt de kumulativa effekterna
av Cl. D3 var ingen intresserad av dessa fragor. Idag ar det
vedertaget i planering av Cl-varden.

Snart har Barnplantornas statistik spelat ut sin roll ndr nu
Kvalitetsregistret redovisar sin statistik utifran sjukvardens per-
spektiv och behov att utveckla vardprocesser. Det ar ocksa
en naturlig utveckling. Men anda; har har vi Barnplantornas
statistik fram till den 1 januari 2021.
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Antal barn som Cl-opererades 2020

Unilateralt ........ 52
Bilateralt ......... 44
Reimplantation ... .. 3

Totalt har 1431 barn erhallit Cl unilateralt eller bilateralt fram
till den 1 januari 2021.

Totalt har 99 reimplantationer utforts fram till den 1 januari
2021.

Antal vuxna som Cl-opererades 2020

Unilateralt ....... 337
Bilateralt ......... 44
Reimplantation .. ... 4

Totalt har 3376 vuxna erhallit Cl unilateralt eller bilateralt
fram till den 1 januari 2021.

Totalt har 93 reimplantationer utforts fram till den 1 januari
2021.

BARNPLANTORNAS FAMILJELAGER

Vecka 31, 31 juli-5 augusti 2022 gar Barnplantornas famil-
jeldger av stapeln pa Sundsgdrdens Folkhdgskola enligt lang
tradition anda tillbaka till 1996.

Mer information om tidigare lager finner du har Kurser &
konferenser —Barnplantorna. Scrolla ned pé sidan och las. Har
kommer det i januari/februari ocksa finnas registreringsblankett
for anmalan och program for lagret 2022. Ett gang mycket
entusiastiska foreldsare har redan tackat JA till att delta for att
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entusiasmera er foraldrar och férse er med i manga avseenden
unik kunskap, som du ej erhdller i Sverige!

Ar du foralder kommer dessutom mer information om som-
marldgret pa var Facebooksida for foraldrar. Hall utkik!

ZOOM-KURSER
| januari fortsatter vi med de Zoom-kurser vi startade un-
der 2021. Successivt kommer tillfallena att aviseras bade pa

Facebook och har Evenemang arkiv — Barnplantorna. Hall
utkik!

UTSKICK AV NYHETSBREVET

Vi har haft strul med vara e-postkonton och kommer inte att
kunna skicka Nyhetsbrevet langre via Microsoft Outlook utan
kommer i bérjan av aret uppdatera och skicka via Mailchimp
istdllet. Det betyder att detta Nyhetsbrev endast skickas ut
via sociala medier. Laser du det via Barnplantornas offentliga
Facebookkonto eller via Blog — Barnplantorna skicka gérna det
vidare till kollegor som du vet brukar Iasa det via sin e-post.
Tack for din viktiga samverkan.

JUL, JUL, JUL...

For mig betyder julen att samla familjen, umgds och ha kul
tillsammans. Julklapparna ar mindre viktiga an samvaron, men
visst klar vi julgranen, dter julmat (i mattlig mangd), spelar
spel och myser framfér brasan. Promenaderna vid havet ar
ocksa viktiga.
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Pa detta satt vill jag & Barnplantornas vagnar tacka alla fér gott
samarbete under dret, bade verksamheter, enskilda eldsjalar
bland professionella samt foraldrar. Ni ar alla viktiga for barnen.

VISDOMSORD
Fordndring ar lagen om livet. Den som endast tittar at sitt
forflutna eller nuet ar garanterade att missa framtiden.

GOD JUL och GOTT NYTT AR
Ann-Charlotte Gyllenram

www.barnplantorna.se
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