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Vi skriver nu 2023. Tiden rusar pa i expressfart, tycker jag
ibland. Fakta ar dock att den "harvar” sig fram i samma
fart ar ut och ar in. Det ar vi som uppfattar det pa olika
satt beroende pa en rad omstandigheter. Just nu lever
viien turbulent tid oberoende av horselnedsattning el-
ler ej. Kriget i Ukraina har varit ett grymt uppvaknande
for manga i Europa. Vi har lange levt i en tid av naivitet
ochvillfarelse att krig och makthunger hos despoter har
tillhort det forgangna. Vara politiker nedrustade och
forsatte darmed hela var trygghet pa spel. Fragan kanske
t.0.m. har varit huruvida det finns nagra despoter och da
i vart fall inte i vart naromrade! Verkligheten har visat
sitt ansikte med obehagliga insikter for alla.

2018 PUNKTERADE BARNPLANTORNA
ASIKTSBALLONGEN INOM DOV-/HORSELOMRADET?
Oberoende av huruvida det galler storpolitik, hot mot demokra-
tin eller barns rattigheter till férutsattningar for att sjalvstandigt
aga sin framtid sa har férnekelsen haft manga ansikten.

2018 var ett trakigt ar utifran det motstand mot cochle-
aimplantat pa barn som synliggjordes hos en ansenlig fraktion
av dévvarlden i sociala medier. Det handlade ocksa om per-
manenta och till viss del cementerade synsatt om intervention,
larande samt sprak- och Ias-/skrivinlarning hos barn med dévhet
och hérselnedsattning.

Vi i Barnplantorna petade hal pa asiktsballongen hos de
som under decennier ansett sig ha tolkningsféretrade avseende
det mesta som ror barn med dovhet eller horselnedsattning.
Osokt tanker jag pa sensmoralen i boken “Kejsarens nya kla-
der”; d.v.s. manniskor tenderar att anpassa sig till gruppen
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antingen den har ratt eller fel eller att de pa grund av faktaresis-
tens vdgrar inse att tiden sprungit ifrdn dem. Nar barnet i sagan
"Kejsarens nya klader” utbrister “Kejsaren ar naken” innebar
det att papeka ndgot som alla kan se men ingen vagar saga.

Visst petade Barnplantorna hal pa asiktsballongen 2018 (for
barnens skull), men vi punkterade den knappast. Foraldrar till
barn med hérselnedsattning som hor via Cl eller andra typer
av horapparater moter fortfarande professionella inom skol-
myndigheter, vard och skola med “rdd” som borde férpassats
tillen annan verklighet for flera decennier sedan. Sjukvardens
ansvar ar och forblir alltid att ge rekommendationer/
vagledning utifran klinisk beprovad erfarenhet och bred
forskningsevidens.

Jag undrar hur IVO (Inspektionen for Vard och Omsorg) ser
pa detta, d.v.s. att SPSM:s rad sallan féljer de rekommenda-
tioner som Cl-behandlande sjukhus anger, som grundar sig
pa klinisk beprovad erfarenhet och bred forskningsevidens.

HUR GAR DET FOR BARN/UNGDOMAR?
Vileverien ny tid ndr det ar mgjligt dven for barn med dévhet/
grav horselnedsattning att bli en aktiv del i vart gemensamma
samhalle. Det ar inte langre nagon ouppnaelig drém for vissa
av dem utan en realitet for en majoritet av barn med en ut-
vecklingsbar horselfunktion om de far méjligheter att utveckla
hérsel och tal. Med andra ord handlar det om forskola och
skola inkluderade med hérande barn, som en viktig del i en
utveckling fér det enskilda barnet.

| Barnplantorna har vi medlemmar, unga vuxna med Cl (uni-
lateralt saval som bilateralt) som har erhallit Cl som barn. De
har alla tagit plats i vart gemensamma samhalle som jurister,
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apotekare, lakare, socionomer, logopeder, malare, snickare,
civilingenjorer m.m. Ett tvdrsnitt av yrkesgrupper utifran in-
tresse, precis som det ser ut for alla andra unga vuxna. Manga
har stallt upp pé reportage i Barnplantabladet genom aren.
Lds reportagen har!

Anda tycks SPSM se som sin framsta uppgift att behalla
(eller garna 0ka) elevantalet i specialskolorna samt i alla lagen
fororda teckensprak. Barn med Cl gdr till och med i dévsko-
lan och ar sig ldsa pa samma satt som “pi” déva d.v.s. via
teckenspraket!

KLINISK BEPROVAD ERFARENHET OCH EVIDENS
Cl-behandlande sjukhus fér noggrann statistik 6ver de har
barnens taluppfattning (dven i bullrig milj6), talutveckling, rikt-
ningshorsel, psykiska valbefinnande etc. Forskningsstudier pa
malgruppen barn/ungdomar med Cl pagar hela tiden bade pa
svenska Cl-behandlande sjukhus sdval som via internationella
studier.

Over 1500 barn har sedan starten 1991 Cl-opererats i
Sverige. En hel del dr i tondren av de barn som erhdll bilaterala
(dubbla) cochleaimplantat fran 2002 och framat. Pa Karolinska
universitetssjukhuset, dar halften av de barn som erhaller Cl
i Sverige varje ar ar Cl-opererade, har vi inhdmtat resultat for
barnen enligt Reynells test. Detta test mater sprakforstaelse
och barns expressiva formaga. Det ar tydligt att dagens dova
barn, dar majoriteten hor med cochleaimplantat, har heltandra
behov &n déva barn utan Cl. De sistnamnda en minoritet idag.
Ar det inte uppenbart for alla?!
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Diagrammet visar, med all 6nskvard tydlighet, att barn med
Clidag har sprakférmagor (taluppfattning, talutveckling) som
narmar sig hérande barn. Det ar ocksa tydligt att ju tidigare
dovfodda barn far hora med Cl desto battre.

Den svarta prickade linjen visar barn med normal hérsel.
Barnplantorna ar inte forvanade Gver att barn som far Cl redan
under nio manaders alder har sprak och tal i niva med horande
barn.

Reynell Il — group mean regression
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Lever SPSM i en fortsatt fornekelse Gver dessa resultat? Hur
ar det i sa fall mojligt? Det dr inte SPSM tillsammans med
dovrorelsen som ska definiera inneborden av dovhet.

SPSM:S ENSIDIGA

STALLNINGSTAGANDE FOR DOVKULTUR

SPSM har genom sina stéllningstaganden for dovas kultur och
sina ensidiga synsatt pa déva barn hdmmat all utveckling av
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barns ratt till skola och skolform utifran att utvecklas till sitt
basta JAG.

STATLIGA MEDEL HAR BEFAST ORATTVISORNA.
Barnplantorna och manga andra aktérer med oss trodde att
den mest genomarbetade utredning som har gjorts inom dov-/
horselomradet skulle bana vag fér férandringar. Det handlar
om Jan Sydhoffs utredning som resulterade i slutbetankandet
“Samordning ansvar och kommunikation — vdgen till 6kad
kvalitet i utbildningen for elever med vissa funktionsnedsatt-
ningar” (SOU 2016:46).

Slutbetankandet var resultatet av ett synnerligen genomgri-
pande arbete av Jan Sydhoff. Han knot kontakt med alla aktorer
inom omradet, s dven lakare vid Cl-behandlande sjukhus.
Utredningen konstaterade bl.a. att:

e Det finns stora skillnader mellan skolorna i Sverige. 3 000
elever i grundskolan har en hérselnedsattning.

* Tidig horselscreening (nyfédda) ar bidragande till malgrup-
pens forandring.

e Forskningsversikt i slutbetdnkandet visar att tidig interven-
tion (Cl) och tekniska hjalpmedel har stora effekter pa tal,
sprak och skolframgdng.

e Enligt Migrationsverket uppskattades 2013 mellan 20—40
asylsékande ha behov av teckensprak.

* Resultaten i skolan visar att skolframgang dr relaterat till
graden av horselnedsattning och farre elever med gravare
horselnedsattning ar kvalificerade till hogre studier.
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* Myterna slas ocksa hal pa da det konstateras att déva un-
derpresterar i forhallande till horande i en rad amnen.

e Utvecklingeninom Cl-behandling tillsammans med tidig in-
tervention och tidig tillgang till horsel och sprak har minskat
skillnaderna mellan elever med dovhet eller horselnedséatt-
ning och andra elever.

* Barn endast ska tas emot i specialskolan om de har behov
av en tvasprakig undervisning i en teckensprakig miljo.
Specialskolan bor bendmnas den teckensprakiga
specialskolan.

e Specialskolan bor centreras till tre enheter.

* Malgruppen bor omdefinieras.

* Statens resurser till malgruppen utnyttjas inte pa basta satt.

* Avde statliga medel staten satsar pd malgruppen kanalise-
ras 78 procent via specialskolan och endast 22 procent via
kommunala eller fristdende huvudman trots att omkring 90
procent av elever med dovhet, hérselnedsattning fullgér sin
skolgang i kommunala eller fristdende skolor.

* Det konstateras en brist pa aktuell forskning. Manga studier
som SPSM hanvisar till ar fallstudier med fa deltagare.

Barnplantorna delade det som beskrevs i 2016:46. Det var det
forsta nedslaget i verkligheten pa decennier och som ocksa
speglade den revolutionerande utveckling som cochleaimplan-
tat har inneburit och innebar. Barnplantorna har ldnge kritiserat
det urval av studier (ofta fallstudier) som SPSM hanvisar till,
vilket ndmnda slutbeténkande ocksa gjorde.

SPSM delade forstds inte slutbetdnkandets slutsatser i sitt
remissvar till 2016:46. | det ndstan 30 sidor ldnga remissvaret
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framstod SPSM (en statlig myndighet) som dévrorelsens for-
langda arm i strdvan att befésta dovrorelsen intakt och forpassa
slutbetdnkandet till byrdladan pa Utbildningsdepartementet.
Det angavs bl.a. i remissvaret: “For att né malet om 6kad 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 dnskemal 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).

SOU 2016:46 torde vara den forsta statliga utredningen
som hade en férankring i verkligheten och ocksa foreslog
forandringar utifrdn en ny malgrupps behov, hanvisade till
behov av specificering av specialskolans malgrupp medelst
en ny utformning av skollagens bestammelser om specialskolan
och redogjorde for ekonomiska konsekvenser av férslagen i
slutbetdnkandet. Dessutom gjordes en internationell utblick
inom ndmnda omrdde samt en forsknings- och kunskaps-
sammanstallning. Men SPSM:s remissvar verkade besta i ett
fornekande av malgruppens férandring.

En operation, en medicinsk behandling som framgangsrikt
aterskapar ett sinne — hérselsinnet — och SPSM anser att det
ar anmdrkningsvart att slutbetankandet betraktar stdd till en
liten grupp “utifran ett medicinskt synsatt och inte utifran
ett pedagogiskt perspektiv”. Med all dnskvard tydlighet visar
det att SPSM inte tycks ha forstatt eller vill forstd, att en
medicinsk behandling (CI) ligger till grund for det pe-
dagogiska perspektivet.
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FRAN HJARNAN - “USE IT OR LOOSE IT” TILL "GRIT"
(JAKLA ANAMMA) OCH DYNAMISKT MINDSET

Vi har dver manga ar spridit kunskap om hjdrnans utveckling
och plasticitet i Nyhetsbrevet saval som i Barnplantabladet.
Viktig kunskap som du dven kan ta del av har!

Vihar hanvisat till Carol Dweck, Angela Duckworth, Carole
Flexer m.fl. Om du ar foralder eller professionell och jobbar for
barnens basta hoppas jag att du pa SVT foljer Anders Hansén i
programserien “Hjarnan”. Sarskilt av intresse ar avsnittet “Var
foranderliga hjarna”. Se programserien har! Myterna inom
SPSM om déva barn Iar vi dock inte sl hal pd, da den agenda
som overskuggar allt tycks vara att bibehdlla (eller helst dka)
antalet elever i specialskolan.

Men, men, ta dig tid att specifikt lyssna pa Anders Hansén
nar han intervjuar Torkel Klingberg. Intressant bade om du ar
kunskapstérstande foralder eller professionell som méter barn
och fordldrar. Se och lyssna till Torkel Klingberg har!

Jag har ett antal ganger har i Nyhetsbrevet rekommenderat
Torkel Klingbergs bok “Hjarna, gener och javlar anamma — Hur
barn 1ar sig”. Boken handlar bl.a. om hur genetik, hjarnans
mognad, motivation och miljons inverkan forklarar bade
barns utveckling och skillnader mellan individers formagor.
Ett centralt tema &r att barnens utveckling till stor del drivs
av traning, det galler matematik och Idsning, men aven mer
allménna mentala férmagor som koncentrationsférmaga och
arbetsminne. Med traning menar Klingberg inte bara att gora
nagonting utan att trana, 6va och lara sig malmedvetet, med
dven svara uppgifter. Las boken du ocksa!
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SKOLMYNDIGHETER | BLASVADER

Kritiken vaxer i sociala medier bland larare mot ett verklighets-
franvant férhallningssatt avseende skola och larande. Mycket
galler synsatt som att anpassningar in absurdum I6ser allt. De
sjunkande maluppfyllelserna visar att larares kritik mot skol-
myndigheterna maste tas pa storre allvar; annars kommer det
att fa efterverkningar pa hela vart samhalle. Skolbarn kan inte
lasal Skolbarn kan inte skriva fér hand! Overdriven digitalise-
ring. Skolmyndigheters havdande att barn har olika larteknik!
Listan kan géras 1ang. Jag hoppas att antalet larare blir fler
som star upp for sin professionalitet. Lds mer har!

Lds dven mer har varfor vi alla maste engagera oss i skolan
om vi ska hjdlpa barnen att bygga fundamentet till den framtid
de har ratt att dga.

Torkel Klingberg skriveri sin bok hur hjarna och gener hanger
ihop med motivation och mening. Han beskriver hur neurove-
tenskapliga forskningsron kring inldrning kan hjalpa fler barn
att klara utmaningarna de stalls infor. Han sager "Alla barn
kan utvecklas om de far ratt forutsattningar”.

Tyvarr diskuteras aldrig dva barn. De ar en osynlig minori-
tet, som SPSM onskar fortsatt isolerade pa dévskolorna for att
bevara verksamheter och vilseleda foraldrar och barn i att en
teckensprakig miljé samt undervisning om identitet och dévas
historia ska ge barnen sjalvkanslan att bli starka dova. Det
rustar inte barn att méta verkliga livet, ta plats i vart samhalle
och fa ett arbete. Idag dr det méjligt, men det kraver naturligtvis
ett férandrat forhallningssatt hos SPSM om det ska bli méjligt
for fler déva barn med en utvecklingsbar horselfunktion.
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VAD HANDER NAR BARN UTMANAS?

| ett viktigt inldgg strax innan arsskiftet berattar en féralder till
en son med dyslexi hur forddande svensk skola var for hennes
son. Viktiga paralleller kan dras till dévskolan dar barn som
hor och talar gar i samma klass som barn som dr hanvisade
till teckensprak. Familjen till pojken med dyslexi flyttade till
Frankrike och dar hade man ett annat synsétt pa dyslexi och
larande. Debatt: Hapnadsvackande resultat ndr sonen med
dyslexi fick skriva for hand | Grundskolldraren (vilarare.se).

MOD ATT HATILLIT

Om det inte finns radsla behdvs inget mod. Det ar naturligtvis
modigt att géra ndgot trots rddsla. Radsla har sin grund i
bristen pa tillit. For att 6ppna upp for nya perspektiv inom
interventionsverksamheter och inom t.ex. SPSM krévs det mod
for att Oppna upp for nya perspektiv i tiden. Radande rutiner,
normer och gamla synsatt behdver utmanas. Verksamheter
behdver trdda ut ur sin komfortzon for barnens skull. Tillit och
ansvar for dagens barn ska forma verksamheter.

Tillit skaffar verksamheter genom att standigt ligga i fram-
kanten av utvecklingen med uppdaterad kunskap. Om mod,
tillit, vilja att utmana gamla dogmer saknas sa sviker ansvariga
myndigheter (SPSM) m.fl. barns ratt till optimala méjligheter
att ta del av ett samhdlle och en varld i standig férandring.
Det dr bade sorgligt och skamligt!

VISDOMSORD
“The only thing we have to fear is fear itself.” Franklin D Roosevelt

Var i antagande! Ann-Charlotte Gyllenram
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