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Forra aret vid den har tiden satt jag ocksa och skrev
det sista Nyhetsbrevet for &ret. Aret 2023 ar nagot an-
norlunda i Barnplantorna eftersom slutet inte bjuder
pa Barnplantabladet i din brevldda. Skélet kommer vi
till snart.

BARNENS LANGTAN...

Lite om jultraditioner forst. Forra dret beskrev jag lussebul-
lar, lussekatter eller saffransbullar och dess historia. Kommer
du ih&g? Aret innan handlade det om pepparkakor och dess
historik. Det finns en historia runt det mesta. Historia dr ocksa
symboler for skeenden och ibland utveckling. Vi maste alla
verka for utveckling, godhet och 6dmjukhet. Det ar de enda
val vi har — i vart fall for barnens skull.

Men, hur symboliseras barns langtan till julafton. De ar
ofta otdliga. Véntan &r lang — hela 24 dagar. Vuxna ar ocksa
otdliga och kanske stressade med alla julbestyr. Vi har dock
ett tidsperspektiv. Bristen pa detta fér sma barn avhjalps med
adventskalendrar.

ADVENTSKALENDERNS FRAMVAXT
Historien om adventskalendern borjar som s& mycket annat
i Tyskland i slutet av 1800-talet. Det var en liten pojke som
hette Gerhard Lang som veckorna fore jul standigt fragade sin
mamma hur lange det var kvar till julafton. Hon fick dd idén att
baka 24 kakor som hon la ut pa ett papper, ddr varje kaka hade
ensiffrafran 1till 24. Gerhard kunde sen dta en kaka varje dag
och kunde sjalv rdkna ut hur ldnge det var kvar till julafton.
Nar Gerhard som vuxen affarsman kom att tanka pa det har
forstod han att manga médrar runt om i varlden madste ju ha
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samma “problem” som hans mamma en gang haft. Omkring ar
1920 tillverkade han den forsta adventskalendern som bestod
av tva pappersark, ett med bilder att klippa ut och ett med
numrerade platser att klistra upp dem pa. Succén blev ovéntat
stor och han kom snart pa en béattre modell, med luckor dar
en bild fanns bakom.

Till Sverige kom adventskalendern 1932 via flickscouternas
chef, Henny Strémman. Nér scoutférbundet behdvde fa in
pengar till sin verksamhet kom hon att tanka pa adventska-
lendrarna hon sett i Tyskland. Hon vande sig till konstnarinnan
Aina Stenberg Masolle som gjorde den forsta kalendern som
kom ut 1932. Hon ségs ha ritat av sin gard Siljansnds i Dalarna.
Aina kom att rita adventskalendrar anda till & 1964, nar hon
var narmare 80 ar gammal.

Ar 1957 sindes den forsta adventskalendern i Sveriges Radio
och tre ar senare sandes den férsta adventskalendern i TV.
Under 1960-talet andrades namnet till julkalendern. Barn ar
an idag bankade for att se pa julkalendern pa SVT.

CMV - CYTOMEGALOVIRUS,

VIRUSET SOM ALLA BOR KANNA TILL!

Anledningen till att Barnplantabladets decembernummer utgick
stavas CMV. Cytomegaloviruset ar ett virus i herpesfamiljen.
Om du har blivit smittad med CMV kommer viruset att finnas
kvar i din kropp under livstiden. CMV dverférs fran person till
person via kroppsvatskor som saliv, sperma, blod eller urin. |
de flesta vastlander har cirka 50 procent av befolkningen anti-
kroppar mot CMV, det vill sdga de har smittats tidigare under
livet. For en gravid kvinna kan en CMV-infektion fa synnerligen
allvarliga konsekvenser for hennes foster.
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MD Karolina Falkenius vid universitetssjukhuset i Lund rap-
porterade om CMV pa Audiologisk konferens i G6teborg, SAK
2023 i november. Bland annat foljande framkom.

CMV ar:

e Vanligaste orsaken till virusinducerade medfédda handikapp.

* Vanlig orsak till medfédd och progressiv hérselnedsattning
(unilateralt/bilateralt).

Vi vet ocksa att:

e (Cirka 600 nyfddda om dret féds med cCMV (kongenital
cytomegalovirusinfektion) i Sverige,

e varav cirka 20% med symptomatisk cCMV, cirka 30 % av
dessa har horselnedsattning,

e vid asymptomatisk cCMV har uppskattningsvis 10 % hor-
selnedsattning.

Det finns dnnu inget botemedel mot CMV, men tidig diagnos,
antiviral behandling, god hygien och information kan delvis
forebygga konsekvenserna fér sma barn. Mer laser du i den
broschyr som Barnplantorna precis har distribuerat runt om i
Sverige och ocksa synliggjort pa sociala medier.

Las mer:

* Pressmeddelande: Cytomegaloviruset (CMV) bér alla kanna till!
e Om CMV pa Barnplantornas webbsida.

e Broschyren om CMV i pdf-format.

Informationskampanjen om CMV tillsammans med informa-
tionsbroschyren finansieras enkom av Barnplantorna. Darfor
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utgick decembernumret av Barnplantabladet. Dock tackar vi
dverldkare, MD Radi Jonsson och docent Ulrika Lofkvist for
samverkan, framtagning och korrektur av texterna i broschyren.
Utan ert arbete ingen broschyr. Tack ocksa till Mia och Knut
som delade med sig av personliga erfarenheter av CMV. Sa
vardefullt.

Broschyren kan du bestalla GRATIS i valfritt antal via
ordforande@barnplantorna.se. Se nu till att ta ditt ansvar i
denna kampanj och bestall broschyren, for barnens skull.

DET SAKNAS RIKTLINJER FOR COCHLEAIMPLANTAT
PA BARN - SBU AR LANGSAMMA

Om du narmre studerar SBU:s webbsida sbu.se noteras att det
faktiskt saknas medicinska riktlinjer for cochleaimplantat pa
barn. SBU star for Statens Beredning for Medicinsk och Social
utvardering. Riktlinjerna avseende bilaterala cochleaimplantat
pa barn ér ifrdn 2006! Det duger naturligtvis inte. Detta redo-
gjorde ocksa professor Elina Maki-Torkko for i sin foreldsning
om kunskapsstyrd vard pa SAK 2023. Hon konstaterade ocksa
att férdndringar tar 1d3ang tid i myndighets-Sverige.

Det &r och forblir allvarligt nar det galler barn och da sarskilt
om horselhabiliteringens férandringsvilja tycks begransad. Da
avgérs barns framtid av var familjen bor, engagemang hos
personal som foraldrar moter samt huruvida personalen ar
uppdaterade.

En synnerligen aktuell frdga i samband med 6kat informa-
tionsutbud och kunskap om CMV ute i regionerna ar hur man
ser pa ensidig dovhet (SSD). Idag finns det tillrdcklig kunskap
for att konstatera att barn redan som nyfédda bor screenas via
PKU-testet (blodprov) fér att diagnostiseras med CMV.
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Darmed installer sig ocksa behovet for SBU om riktlinjer for medi-
cinsk utvardering avseende barn som féds med SSD (ensidig dov-
het) eller som diagnostiseras med SSD i barndomen. Det duger
inte att fordldrar far besked fran hérselhabiliteringen om att det
"bara barnet arradd om sin hérsel pa det horande érat sa beho-
ver niinte oroaer”. Orsaken till SSD bor naturligtvis utredas. Beror
det pa CMV foreligger risk for att hérseln progredierar (férsamras)
pa det horande orat. Darmed anser vi i Barnplantorna att
Cl bor vara en medicinsk rekommendation om SSD kan
bero pa CMV. Vitvivlar pd att tillracklig kunskap om CMV finns
vid regional hérselvard. Darmed &r riskerna stora att barnet inte
remitteras i tid till Cl-behandlande sjukhus.

KAMPANJ FOR VACCIN MOT INVASIVA
PNEUMOKOCKER AVSLOJADE...
Nér Barnplantorna 2007 tillsammans med lékare som framlidne
Hans Rosling var involverade i informationskampanjen for att fa
vaccinet mot invasiva pneumokocker att inlemmas i barnvacci-
nationsprogrammet i Sverige var syftena kristallklara, tyckte vi.

Vi dr manga i Barnplantorna som dr féraldrar till barn som
blivit déva av meningit orsakad av invasiva pneumokocker
(eller andra bakterier); bl.a. egna dottern samt Hans Roslings
barnbarn. Naturligtvis ocksd manga, manga fler. En vidrig
sjukdom med ett ofta valdigt snabbt och svardiagnostiserbart
sjukdomsforlopp. Andé fordunklades véra syften med vaccin-
kampanjen hos professionella verksamma inom omradet déva
barn. Personer som aldrig tycks se barn med Cl annat an av-
vikare fran dovvarlden.

Nar broschyren som handlade om vaccin med rubriken

"Vaccinera sma barn mot onddigt lidande” distribuerades,
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kom det ett tjockt brev till Barnplantornas kansli med retur av
broschyrer och ett féljebrev fran en rektor vid en dovférskola
i sodra Sverige. | brevet angav hon att broschyren var en fo-
reldmpning mot personal, barn och foréldrar da ingen av dem
sag dovhet som ett onddigt lidande. Hur kan man missférsta
sa grovt? Broschyren handlade om meningit (hjarnhinneinflam-
mation) — en sjukdom som innebar omfattande lidande och
kanske dod. Hur svarar man pa ett sddant brev? Jag valde
att inte besvara det. Jag sag brevet som ett typexempel pa
massiv cementerad faktaresistens. Tyvarr férmorkar denna typ
av faktaresistens fortfarande interventionsutvecklingen inom
horselhabilitering for barn med hérselhabilitering.

KAN KOHORTSTUDIER

INNEBARA ETT PARADIGMSKIFTE?

PA SAK 2023-konferensen i Géteborg i november rapporterade
PhD Anna Persson fran Karolinska Institutet fran den studie som
pagar vid KI/KUS avseende unga med Cl och deras psykiska
hélsa. Hur mar de egentligen?

Fragestallningen har kantats av tvivel genom aren av bak-
atstravande professionella som vagrat se mojligheter. Varfor ar
det inte uppenbart for alla att om du utvecklar ett talat sprak
istallet for att enbart vara héanvisad till teckensprak och tolk
sa paverkar det den psykiska halsan. Att ha stérre méjligheter
till delaktighet i vart gemensamma samhdlle ar positivt och
efterstravansvart.

Bakgrunden till pagaende studie, enligt Anna Persson vid
SAK 2023, ar att det finns fa studier dar man undersokt effekten
av tidig dlder vid Cl-operation i en sammanhallen kohort dar
individerna hunnit bli ungdomar eller unga vuxna. | pagaende
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studie undersoks sprak, balans, horsel, etiologi, mental halsa
och halsorelaterad livskvalitet.

Syftet var att underska mental halsa och halsorelaterad
livskvalitet hos ungdomar och unga vuxna med Cl i jdmfdrelse
med aldersmatchade kontroller pa individer med typisk horsel.

Ett antal av Barnplantornas medlemmar deltar i studien
och de dr positiva till att delta samt finner det meningsfullt
rapporterar familjerna till oss i Barnplantorna.

Anna Persson rapporterade pa SAK 2023 om ungdomar

med Cl och fdljande framkom:

* Ungdomar med Cl mar bra; i niva med hérande ungdomars
valbefinnande i samma alder.

* Enhdg andel Iaser ocksa vidare pa hdgskola/universitet.

Vi hoppas rapportera mer om studien under 2024 i
Barnplantabladet. Samtidigt konstaterar vi att alla kontakter
och samtal med féraldrar och ungdomar i vart natverk bekraf-
tar ovan studies tidiga slutsatser. Unga med Cl fdljer hérande
ungdomars utveckling. De ldser vidare pa universitet, skaffar
en yrkesutbildning och far arbete i konkurrens med hérande
utifrdn egna meriter. En del av dem har gift sig och fatt barn.

FORTSATT FORTVIVLAN HOS FORALDRAR: "VI LITAR
INTE PA HORSELVARDEN"

Andé moter vi fortvivlade féraldrar till barn med Cl som berattar
att hérselhabiliteringen mer eller mindre kraver att barn och
familj ska ldra sig teckensprak trots att barnet har ett talsprak,
gar i hemskolan och inte har ndgra anledningar eller méjlig-
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heter att ldra sig teckensprak. En annan fraga som uppkom-
mer ar horselhabiliteringens menande att barnet maste traffa
andra dova/hérselskadade fér att utveckla sin identitet som
horselskadad och dov. Nar horselhabilitering och myndigheter
fortsatter att sprida ovetenskapliga rad utan forskningsevidens,
installer sig frdgan nar enskilda foraldrar anmaler horselhabilite-
ringen till IVO (Inspektionen fér vard och Omsorg) for felaktiga
och ovetenskapliga rad!

Den kliniska beprévade erfarenheten i antal barn och unga
med Cl och vilka framgangsfaktorerna &r torde vara omfat-
tande. Ndringa egentliga “svar” fran professionella infinner sig
om varfor ett talsprakligt barn inkluderad i skola pa hemorten
maste lara sig teckensprak, dn att “teckensprak kan vara bra
attha” kan vi bara konstatera att ett antal verksamheter inom
intervention och berérda myndigheter har kraftig slagsida i sin
verksamhet.

Vi lankar anyo till ett pressmeddelande som Barnplantorna
skrev i januari 2022.

Vi vet att de stora universitetssjukhusens Cl-verksamheter
inte har samstammiga synsatt med hérselverksamheterna.
De stora forlorarna ar barn dar foraldrar inte maktar med att
varja sig fran mer eller mindre energiska professionella med
forhaliningssattet att inget far sta i vdgen for ett bevarande av
specialskolorna och teckenspraket. Den lilla grupp barn med
behov av teckensprak och specialskola ska oreserverat erhdlla
dessa mojligheter, men att 6vriga 6ver 90 procent och deras
foraldrar inte ska erbjudas intervention utifran de méjligheter
som det finns evidens for 2023 &r och forblir stétande. Om
fokus hos vissa interventionsteam fortsatter att vara grans-
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sattande enligt gamla dogmer hoppas jag att IVO ingriper i
berdrda verksamheter.

NYFODDHETSSCREENING EN MILSTOLPE

Ett av kriterierna far framgangsrik horsel- och talutveckling hos
barn var nyféddhetsscreening. Manga professionella arbetade
med att implementera detta under decennier. Det ar vi dem
evigt tacksamma for. For ett tag sedan, narmare bestamt den
1 november var det 25 ar sedan sjukhuset i Huddinge bérjade
screena alla nyfddda barn for horselnedsattning.

Lds mer om denna milstolpe for tidig Cl-operation men
ocksa tidig hérapparatanpassning och intervention utifran
bred forskningsevidens och klinisk beprévad erfarenhet pa
Karolinskas webbsida.

ClICA — COCHLEAR IMPLANT

INTERNATIONAL COMMUNITY OF ACTION

En sedan ndgra dr tillbaka etablerad varldsomspannande orga-
nisation CIICA imponerar. Initiativtagare ar en valkand person i
"Cl-kretsar”; namligen PhD Sue Archbold. Hon har varit med
i branschen sedan tidernas begynnelse av Cl. Hon startade
Storbritanniens forsta Cl-klinik i Nottingham tillsammans med
professor (och Cl-kirurg) Gerry 0’Donoghue. Ar du kunskaps-
torstande f6lj CIICA:s hemsida och notera att Barnplantorna
redan etablerat sig dar.

CAROL FLEXER ANYO — IT'S ALL ABOUT THE BRAIN

En hel del nya fordldrar i var organisation behdver fa veta vem
professor Carol Flexer ar. Hennes beskrivning av horsel, “/t’s
all about the brain”, borde for lange sedan vara vdgledande
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for horselhabiliteringens arbete. Eftersom det inte ar sa be-
héver vi paminna om det och varfor tvasprakighet (talsprak,
teckensprdk) inte &r en modell fér en majoritet av barn idag
med Cl. Las mer om Carol Flexer hér!

PROFESSIONELLT
FORHALLNINGSSATT — VAD INNEBAR DET?
Var finns regelverket som ska garantera att féraldrar méter
ett professionellt férhallningssatt i horselhabiliteringsverk-
samheterna? Det ar av ondo att Cl-behandlande sjukhus och
regional horselhabilitering ofta tycks ha diametralt olika syn
pa barnens behov och méjligheter. Cl-teamen har idag om-
fattande klinisk beprovad erfarenhet av Cl pa barn. De stora
Cl-behandlande sjukhusen i Lund, Goteborg och Stockholm
bedriver ocksa forskning. Deras team dr tvarprofessionella.
Anda méter foraldrar gamla dogmer om teckensprak, identitet
och specialskola p& hemorten. Ar féréldrar tveksamma infor
“raden” regionalt som kanske gar stick i stav med andra mer
professionella rdd duger det naturligtvis inte att professionella
svarar “teckensprak kan vara bra att ha".

SBU bor jobba pa med framtagning av nya riktlinjer fér
intervention och sjukvard snarast!

Lds garna anyo: "Dagens barn med hérselnedsattning/dov-
het med familjer behdver uppdaterade verksamheter!”

BARNPLANTORNAS KUNSKAP OCH ERFARENHET

Som du sakert vet ar Barnplantorna sedan decennier tillbaka
aktiva i olika internationella natverk. Vi har ocksa deltagit i
en rad konferenser och méten internationellt genom aren. Nar
dogmatiska synsatt inom horselhabiliteringen staller till med
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problem for foraldrar fortfarande dr 2023 ar det ledsamt. Min
strategi dr da att tanka pa alla konferenser jag deltagit i som
inspirerat, entusiasmerat, satt Barnplantorna pa varldskartan
for att finna kraft att jobba vidare med att sprida uppdaterad
kunskap for barnens basta. Det handlar om konferenser/mo-
ten (utanfor Sverige) i: Hertogenbusch (Holland), Antwerpen,
Aachen, Barcelona, Wien, Salzburg, Innsbruck, Geneve,
Varesa, Milano, Rom, Birmingham, Nottingham, Berlin,
Sydney, Melbourne, Boston, Baltimore, Dallas, Los Angeles, San
Fransisco, San Diego, Barcelona, Madrid, Valencia, Rotterdam,
Amsterdam, Helsingfors, Képenhamn, Oslo, Wroclaw (Polen),
Luxembourg, Nashville, Istanbul, Zaragoza (Spanien), Prag,
Warzawa, London. ..

Anda méter foraldrar professionella, som pé fullt allvar hav-
dar i sitt myndighetsutdvande att “teckensprak kan vara bra
att ha" och att Barnplantorna ska man inte lyssna pa. Vilken
kunskap och evidens de stddjer sig pa framkommer aldrig.
All verksamhet inom intervention och sjukvard ska stédja sig
pa klinisk beprovad erfarenhet och bred vetenskaplig evidens
2023.

TACK, TACK, TACK

Aterkommande under &ret har det, som alltid, kommit rapporter
fran foraldrar med tack till allt stod och all information de har
erhallit under aret/aren, som de menar varit och ar avgérande
for deras barns utveckling. Till er alla STORT TACK, det varmer.

DET LACKAR MOT JUL

ViiBarnplantorna tackar alla for ett gott samarbete under aret,
bade verksamheter, enskilda eldsjalar bland professionella samt
foraldrar. Vi tackar aven Cl-teamen och leverantérer for god
samverkan. Ni dr alla viktiga for barnen och deras ratt till en
framtid, Vi maste alla ha hdga forvantningar!

VISDOMSORD

“Varje gang du frestas att reagera pa samma gamla sétt, fraga
dig sfalv om du vill vara det forflutnas fange eller framtidens
banbrytare. Det forflutna ar stangt och avgransat, framtiden
ar oppen och fri.” IDeepak Chopra

Med Gnskan om en fortrollande jul och ett magiskt nyar!
Ann-Charlotte Gyllenram

barnplantorna.se
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