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Cochlear” Nucleus® 8-ljudprocessor
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direktstromma ljudet. Jag behdver inte
langre nagra tillbehor i skolan.”

Olivia 10 ar, anvandare av Nucleus 8-ljudprocessorn
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tva ganger om aret. Medlemsavgift fér ar 2025 ar 200 kronor (inkluderar hela
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"Myndigheter/regioner och
verksamheter agerar sjalva
hinder istallet for drivkraft

till férandring.”

ORDFORANDEN HAR ORDET

Nar tilliten

sakta eroderas

Varlden skakar av negativa nyheter som
krig i Europa samt manga andra skram-
mande handelser i vart naromrade. Jag
har bekanta som inte langre orkar lasa
nyheterna. Kan vi fortsatta att gomma
oss bakom "vill inte veta, orkar inte”.

Sverige priviligierat — men racker
det att konstatera nar tillit saknas?
Yngsta dottern i familjen ar barnlakare. |
likhet med mdnga kollegor ville hon géra
en insats for barn i andra delar av varlden
och fa en insyn i hur sjukvarden fungerar
i Afrika. Efter kontakter med Ldkare utan
Granser anmalde hon sitt intresse och fick
ga vissa forberedande kurser. | mars 2024

bar det av till Sydsudan — ett land med kan-
ske varldens hogsta spadbarnsdddlighet.
Det dr nog svart att forestalla sig vad som
vantar. Hur forbereder man sig egentligen?
| familjen var vi glada att hon hade Internet-
uppkoppling under det sex manader ldnga
projektet. Lakare utan Granser ar en syn-
nerligen professionell organisation. Stod
dem om du har mgjlighet till det!

Dottern har under de senaste manaderna
sett manga spadbarn do. Foraldrars fortviv-
lan ar universell! Skillnaderna med Sverige
ar dock gigantiska. | Sydsudan begraver
(oftast) mamman sitt barn sjalv. Bristen pa
medicin, kunskap om sjukvard och mycket
annat &r svart att greppa. Dottern beskrev

situationen fint i en artikel for Lakare utan
Grdnser: “For forsta gangen nagonsin har
ett barn avlidit framfor mina égon”.

Utifran ovan ar naturligtvis oviljan till att
bejaka behandling med cochleaimplantat i
Sverige ett litet problem. Att avrada férald-
rar fran att ta kontakt med Barnplantorna
betraktar vi dock utifrdn svensk kontext
som tjanstefell Ja, det sker fortfarande
20241

Tilliten eroderas

med bristen pa samsyn

Sakta gar 2024 mot sitt slut och det ger mig
tillfalle att reflektera Over dret. Det Opp-
nar ocksa upp for en langre aterkoppling
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(snart!) da Barnplantorna 2025 fyller
trettio ar. Firande 1ar det bli, men det ater-
kommer vi till i borjan av 2025.

Men till dess staller sig sakert manga
fragan vad som hande med Barnplantornas
enkat till hérselverksamheterna i regioner-
na for att kartldgga arbetet och eventuell
samsyn i regionerna. Vi paminner om alla
de problem som uppstod. Enkdten utforma-
des i samverkan med ldkare och forskare.

Bristen pd samsyn i regionerna blev tyd-
lig redan fran bérjan. Ett kontaktregis-
ter saknades till alla verksamheter i
de 21 regionerna.

e Féreningen Sveriges Horselvardschefer
visade sig sakna ett sddant register!

* SKR (Sveriges Kommuner och Regioner)
valde att inte svara pa forfragan!

* IVO (Inspektionen fér Vard och Omsorg)
svarade att de inte hade nagot register,
men var intresserade av vidare kontakt
om vilyckades fa fram kontaktuppgifter
till horselhabilitering for barn och ung-
dom i de 21 regionerna!

Efter mycket entraget arbete med kontakt
med alla regioner fick Barnplantorna, en
liten patientorganisation, fram nodvandiga
kontaktuppgifter. Bristen pd nationell sam-
syn blev tydlig redan fran bérjan.

Vi forstar nu varfor férdldrar finner sto-
det i olika regioner av skiftande kvalitet.
Nationellariktlinjerforbliren pappersprodukt
om regioner inte presenterar konsekvenser
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for olika val. Resultatet av rapporten, det vill
saga regionernas egna svar tystades ned.
Fem regioner valde dessutom att inte svara
pa enkdten! Rapporten kan du dock ldsa pa
Barnplantornas hemsida: barnplantorna.se/
mer-info/horselrapport2022/.

Sakta eroderas tilliten bade mellan re-
gioner samt foraldrars tillit till horselhabi-
litering och berdrda myndigheter. Mer om
dettakan du ldsa i ett av familjereportagen
hér i Barnplantabladet pa sidan 20.

Myndigheter/regioner och
verksamheter ar sjalva hindret

Med all dnskvard tydlighet visar ovan att
myndigheter/regioner och verksamheter
sjdlva agerar hinder istdllet for drivkraft
till férandring.

Den person gor sig sakerligen obekvam,
som hanvisar till 1990-talet (eller tar lardom
av dito). Sakrast ar nog att odla férklarings-
modellen att barn Cl-opererades sent och
darfor blev de icke-anvandare av sina Cl-
apparater. Fakta ar att SPSM och special-
skolorna inte uppmuntrade Cl-anvandning
utan personal ifrdgasatte istallet Cl. Barn
med Cl blev tillsagda att ta av sina Cl i d6-
vas narvaro. Fortfarande far Barnplantorna
information om att rektorer pa specialsko-
lor anser att det inte ingar i deras uppdrag
attentusiasmera barn att héra och darmed
anvanda sina Cl-processorer. Barn med Cl
gar i dévklass/tsp-klass och lar sig ldsa via
teckenspraket istdllet for via ljudande.

- ‘
‘information om att rektorer pa™"
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For inte sa lange sedan (d.v.s. under 2024)
blev en familj i en region i mellan-Sverige
tillsagd att om de inte blev positivare
till att lara sig teckensprdk skulle
deras talsprakliga barn kunna bli
skickad till en fosterfamilj! Regionen
gjorde dven en anmalan till det sociala (som
lades ned). Tank att bli utsatt for detta som
foraldrar. Regionen borde IVO-anmala sig
sjalva. Adekvat initialt stod fick familjen av
leg. psykolog Jan Andersén (Sahlgrenska/
SU) samt Barnplantorna.

Spsm sjalva motorn
i ett flagrant pengasloseri
| slutet av 1990-talet och i bérjan av
2000-talet deltog jag, som representant
for Barnplantorna, i dtskilliga brukarrdds-
moten i SPSM:s regi. Motena syftade alltid,
enligt mitt menande till att cementera ett
tillstand av passivitet, stillastdende och ett
hopp som ofta aven fran davarande ge-
neraldirektor uttrycktes som: “De kommer
tillbaka nar de har misslyckats integrerat”.
Som ett dterkommande mantra havdade
jag att vi bara var i bérjan av en utveckling
som myndigheter och Gvriga organisatio-
ner inom dov-/hérselomradet vagrade se.
Tecken pa framsynthet visades stolt upp i
det sd kallade MALVA-projektet. Nu skulle
minsann dévskolan Manilla pa Djurgarden i
Stockholm integreras med kommunala hér-
selskolan Alvik i en annan del av Stockholm.

Vilken utmarkt plattform for gemenskap =
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mellan elever med dovhet och hérselned-
sattning, det vill sdga fortsatt isolering. Jag
uttryckte min stora skepticism.

Undrar hur mycket pengar detta flagranta
projektsloseri kostade? Projektet sjdsattes
forstas aldrig. Men hysch hysch, mer om
detta far vi aldrig veta. Vi far inte heller
veta vad SPSM betalade Gullers grupp
(en stor informations-/reklambyra), som
blev anlitade fér att marknadsféra speci-
alskolan, det vill sdga att fa fordldrar att
forsta att specialskolan var ratt alternativ
for deras barn. Annu ett exempel pa ose-
riost sloseri av statliga medel. Detta skrev
Barnplantorna om i Barnplantabladet sep-
tember 2013.

SPSM:s partiskhet bekraftades

Det vore pa sin plats att SPSM agerar uti-
fran de faktiska forhallanden som rader, det
vill séga déva barn hor, gar i skola hem-
mavid samt utvecklar en social identitet
som horande som inte isolerar dem utan
inkluderar dem bland hérande elever. Det
ar ndgot som redan ar uppenbart bland
Barnplantornas medlemmar. Nar ska

Texten i denna ledare &r en del av Barnplantornas
nyhetsbrev i augusti 2024. Det ldser du i sin helhet
pé lank barnplantorna.se/blog/

SPSM upplysa Utbildningsdepartementet
om detta istallet for att pa alla satt fora
departementet bakom ljuset.

SPSM sager sig bara vara en expertmyn-
dighet och ska inte fatta beslut om special-
skolans framtid (eller antal). Det torde dock
vara SPSM:s uppgift att férse bland andra
Utbildningsdepartementet med “expert-
kunskap" i tiden.

Att SPSM agerar mer som en stat i
staten blev tydligt genom SPSM:s re-
missvar i anledning av densa kallade
"Sydhoffutredningen” 2016. Barn-
plantorna delade det Sydhoffutredningen
(SOU 2016:46) fastslog, namligen:

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

e Statens resurser utnyttjas inte pa basta
satt.

* Av de statliga medel staten satsar pa
malgruppen kanaliseras 78 procent via
specialskolan och endast 22 procent via
kommunala eller fristaende huvudmén
trots att dver 90 procent av elever med
dovhet/hérselnedsattning fullgor sin

skolgang i kommunala eller fristaende
skolor.

e Det konstateras en brist pa forskning
(2016). Manga studier som SPSM han-
visar till ar fallstudier.

SPSM delade forstds inte utredningens
slutbetdnkande i sitt remissvar. De angav
istallet bland annat: “For att na malet om
Okad malupptyllelse och dkad valfrihet ar
det enligt Specialpedagogiska skolmyn-
dighetens uppfattning av vikt att man ser
till hela populationen och hittar en balans
mellan énskemal om dkad likvérdighet och
de vélfardsinsatser som samhallet erbjuder.
Av det skalet ar det anmdrkningsvart att
utredningen sa tydligt i vissa delar betraktar
stad till en liten grupp utifran ett medicinskt
synsatt och inte utifran ett pedagogiskt per-
spektiv” (SPSM:s remissvar SOU 2016:46).

En operation, en medicinsk behand-
ling som framgangsrikt aterskapar ett
sinne — horselsinnet — och SPSM anser
att det ar anmarkningsvart att slutbetan-
kandet betraktar stod till en liten grupp
“utifran ett medicinskt synsétt och inte

utifran ett pedagogiskt perspektiv’. Med
all 6nskvard tydlighet visar det att SPSM
inte tycks ha férstatt eller vill forstd, att en
medicinsk behandling (Cl) ligger till
grund for det pedagogiska perspek-
tivet. Synsdtteti SPSM:s remissvar visar pa
en hapnadsvackande okunskap.

Som en drunknande klanger SPSM fort-
satt fast vid en boja utan viljan att utveckla
drivkraft till férandring. Vi i Barnplantorna
beklagar att vi nddgas fortsatta att ta upp
detta.

Brist pa
framatskridande/utveckling
Cochleaimplantatutvecklingen borde ge
upphov till sd mycket entusiasm inom hér-
selvarden och dven inom organisationer
inom dov-/hdrselomradet. Dar brister det
fortsatt inom en mangd omraden.

Det ar ledsamt att konstatera till exempel
att dova familjer valjer bort CI for sina déva

SVENSK
INSAMLINGS
koNTOo | KONTROLL
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barn. Det ser jag som ett misslyckande. Det
handlar bdde om hérselvardens arbete med
information om cochleaimplantat pa barn,
men ocksa om dévrdrelsens ansvar i att be-
jaka cochleaimplantat fér dagens déva barn
till dova foraldrar. En grupp barn som genom
Cl skulle kunna bli fullt tvasprakiga samt
ocksd att ges storre mojligheter till delaktig-
hetivart gemensamma samhélle &n tidigare
generationer dova. Hur ser dovrorelsen pa
kommande generation dova barn till déva
foraldrar? Hur manga déva (utan Cl) i varje
aldersgrupp kommer det att finnas natio-
nellt om 10—20 ar? Kommer de att bli annu
mer isolerade om foraldrarna valjer bort CI?
Obekvama fragor fortsatt eller?

Hoppet leder inte

utvecklingen framat

Att bara hoppas pa utveckling inom hérsel-
habiliteringen till modern familjeinterven-
tion eller hoppas pa férandring inom SPSM

tycks inte leda till férandring. Antal barn
som hor med Cl, ett aterskapat sinne tycks
i sig inte heller vara en drivkraft till férand-
ring. Verksamheter fortsatter att cementera
tillstand av passivitet. Kanske dr det forst
nar det substanslosa hoppet ( “de kommer
tillbaka nar de misslyckats integrerade”,
“dova barn ar alltid dova barn”), éverger
verksamheter och myndigheter — nar de er-
kanner det hoppldsa i deras synsatt — som
forandring kommer att ske. Forst da de
slapper sin oférmaga att agera rationellt;
forst da finns skal att hoppas pa en annan
utveckling. Fram till dess forloras barn in
i en rorelse utan mojligheter att utvecklas
till sitt basta JAG.

Hur ldnge ska detta accepteras?
Foraldrars tillit bygger pa forandring
i synsatt.

2025 ndrmar sig och annu ett jubileums-
ar for Barnplantorna. Spannande! @

Ann-Charlotte Gyllenram

Bli manadsgivare pa lakareutangranser.se

MEDECINS SANS FRONTIERES
LAKARE UTAN GRANSER
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Sara 8 ar:

Gillar innebandy och klattring

-
- -
-
e
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Sara 8 ar bor med sin syster Elin 10
ar, mamma Hanna och pappa Magnus
i Lerum utanfor Goteborg. En del i
foraldrars berattelser om sina barns
dovhet stammer val 6verens med var-
andra, som att fordldrar maste vara
framat nar det galler att uppdatera sig
med kunskap for att vara delaktiga i
sina barns habilitering/intervention. Sa
ar det aven for Saras foraldrar.

Hur var det nu...

Hanna och Magnus rekapitulerar allt
fran det att Hanna var gravid med Sara.
Eftersom de har en aldre dotter ocksa, Elin,
kan Hanna konstatera att graviditeterna
inte var olika pa nagot satt. Nar Sara var
fodd skulle hon, i likhet med alla andra
nyfodda i Sverige, horselscreenas. Bade
forsta och andra testet fallerade. Familjen
fick remiss till Sahlgrenska/SU. Dar traffade
de audionom Emma Lidman. Redan innan
magnetrontgen/MR gjordes konstaterade
Magnus att han inte trodde att Sara horde.
| likhet med manga andra foraldrar fére ho-
nom, testade han med att sld ihop grytlock
for att se om Sara reagerade. Det gjorde
honinte. For Hanna var det dock en smarre
chock och jattejobbigt att fa beskedet om
Saras dévhet.

Inga tveksambheter till Cl

Dr. Ylva Dahlin Redfors férmedlade di-
agnosen och informerade omgaende om
cochleaimplantat. Bade Hanna och Magnus
fanninga tveksamheter till varfér Sara inte
skulle fa héra med Cl. Efter det att Saras
horselnedsattning/dovhet konstaterats ut-
fordes en bred genetisk screening vid avdel-
ningen for klinisk genetik pa Sahlgrenska/
SU i Géteborg. Det visade pa en defekt gen
som bade finns recessivt hos Hanna saval
som Magnus. Det kanns andd bra att veta,
konstaterar de bada.

Sahlgrenskas

Cl-klinik erbjod ett bra stod

Fore och under operation erbjods de sam-
tal med kurator. Som ett led i utredningen
traffade de leg. psykolog Jan Andersén
vid Cl-kliniken SU/Sahlgrenska. Hanna
och Magnus uppskattade hans tydlighet i
informationen mycket. For Hanna som ar
fysioterapeut ar sjukhusmiljon inget skram-
mande, men anda:

— Det var nervost huruvida de skulle kun-
na operera in bilaterala Cl vid en och samma
operation, eller skulle det bli tva operationer?

Fram till operationen férsdgs Sara med
horapparater for att stimulera eventuella
kvarvarande hérselrester, det vill séga ge
hjarnan hérselstimulans tidigt. Bade Hanna
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och Magnus konstaterar att denna stimu-
lans var viktig for Sara och hon férsags med
en tunn hjdlmmaossa saval ute som inne
for att hérapparaterna skulle sitta pa plats.

Nar Sara var tio manader Cl-opererades
hon av dr. Rut Florentzson bilateralt (dubbla
Cl).

— Detkdndes som en ldttnad att det blev
en operation istallet for tva, minns Hanna.

Sara var sen motoriskt

och initialt frustrerad

Sara var i likhet med manga andra barn
med hérselnedsattning/dévhet sen moto-
riskt. Hon gick inte forran hon var 1 droch 8
manader gammal. Vid fem ars alder kunde
hon cykla.

| likhet med de flesta barn som har en for-
senad horsel- och talutveckling var Sara
frustrerad. Det yttrade sig i ilska.

—Detvar en jobbig tid, minns Hanna, da
Sara aven hade kolik som liten.

Nar horsel och tal utvecklades och Sara
borjade i forskolan och fick mer stimulans
blev det battre. Hon blev betydligt lugnare.

Hanna och Magnus férberedde Saras
forskolestart val. De var och tittade pa flera
forskolor i ndromradet. Ett av kriterierna de
onskade skulle vara uppfyllt var bra ljudan-
passade lokaler.

— D4 Sara fatt plats pa férskola ringde
forskolechefen upp oss och erbjod oss att
borja tidigare an vi 6nskat, berattar Hanna,

da detta skulle innebéra att Sara fick en =
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plats pa en avdelning med en battre ljud-
milj6, ndgot vi uppskattade mycket.

— Sara har trivts bra fran allra forsta
borjan och pedagogerna &r duktiga och
engagerade, fortsatter hon.

Forskolechefen har sokt extra finansiellt
stod for att forbattra ljudmiljon samt kunna
anstalla extra personal. Via specialpeda-
gog fick dven Sara extra spraktraning. Jan
Andersén har dessutom besékt fdrskolan
tre ganger for dialog med bland andra per-
sonalen; Sara gillade verkligen férskolan
och hade manga kompisar dar.

Nu gar Sara i skolan

Saras frustrationer har slappt for lange
sedan. Hon var dldersadekvat sprakligt
ett ar efter inkopplingen. Nu ar hon som
vilken attadring som helst, som berattar
att hon alskar musik, dans, klattring och
innebandy. Hon har manga kompisar och
laser och skriver. Favoritbdcker ar “Kapten
Kalsong” och “Hundmannen”, far jag veta.

10

Naval, Sara far frdgan vad hon ska bli nar
hon blir stor och svarar snabbt:
— Samma som pappal!

Goda rad

Jag avslutar besoket med att fraga Hanna
och Magnus vad de har fér goda rad till
andra férdldrar, som bérjar sitt fortsatta
familjeliv inkluderande sitt barns horsel-
resa. Hanna beréttar att de har haft och
har en viktig grundtanke. Det handlar om
att “uppnd en balans mellan att hjdlpa och
stdlpa”.

Den grundtanken &r synnerligen viktig
att ha med sig som foralder nar det galler
alla barn, men kanske sarskilt avseende
barn med speciella behov.

Hanna och Magnus understryker ocksa
att de har fatt bra hjalp fran horselvarden,
men att det dr viktigt att ligga pa och stélla
krav for sitt barns skull.

Tack for trevligt besok Sara, Hanna,
Magnus och Elin! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

Karolinska Universitetssjukhuset firar
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40 ar med Cl - en framgangsresa
for barn saval som vuxna

For 40 ar sedan gavs de forsta patien-
terna mojlighet att fa cochleaimplantat
(Cl) i Sverige och det firades nyligen
av Cl-enheten pd Karolinska sjukhuset.
Fyra decennier av utveckling och hart
arbete fran personal, patienter och
anhoriga har skapat fantastiska for-
utsattningar for var familj. Det skriver
Matilda Uusijarvi, mamma till tvillingar
med CI.

“Nej! Du fick vlja tva latar, nu ar det min
tur!!!” Hugo och Olle, 5 ar, sitter klistrade
framfor SVT:s nya musiktavling for ungdo-
mar Hello Mello. Musiken och framtradan-
dena fascinerar, sarskilt artister som sjunger
extra bra.

Att kunna uppskatta musik har alltid
varit en sjalvklarhet for mig som vuxit upp
med fordldrar som var musiklarare. D3, pa
1970- och 80-talen, spelade pappa piano i
ett rum, storebroderna dvade skalor pa flojt
och klarinett pa sina rum medan mamma
var pa kor. Jag har alltid tagit det for givet
attkunna uppskatta och utéva musik. Men
nar jag féddes for 48 ar sedan hade jag
inte fatt mojligheten att héra musiken om
jag, som mina yngsta barn, hade fétts dov.

Cl en utveckling som kravt

mod och kamp hos pionjarerna

Det ar nu 40 ar sedan professor Goran
Bredberg tog Cl till Sverige. Han hade ett
sarskiltintresse for att fotografera och hans
unika bilder av innerdrat spreds éver hela
vérlden. Overlikaren Eva Karltorp har fért
utvecklingen vidare och héll i 40-arsjubileet
i borjan av november. P4 plats fanns ocksa
ett flertal Cl-anvandare som opererats pa
Karolinska/KUS. Alltifrdn en av de forsta

Univers

patienterna, Asa Bergman-Blom, till Alice
Thornquist, som fick Cl fére sex manaders
alder. Anvandarnas vittnesmal synliggjorde
hur mangas harda arbete, kamp och mod
banat vdg fér mina egna barns mojligheter.

Cli vardagen

Inledningsvis opererades bara vuxna, och
nagra av dem beskrev pa plats vilken enorm
betydelse Cl haft for livskvaliteten och deras
mojligheter att arbeta. | slutet pa 90-talet
gavs barn for férsta gdngen mdjlighet att
fa Cl. Bland de forsta var Johan Persson.
Néar han var 18 manader, 1998, fick han sitt
forsta Cl. For Johan och familjen var det tufft
iborjan da Johan placerades pa ett dévdagis
ldngt fran hemmet ddr man inte fick prata.
Johan och hans mamma kampade hart for
att fa igdng talet, och férst nar han blev
omplacerad till ett “dagis” med normal-
hérande blev det lattare. Idag arbetar han
i byggbranschen och beskrev vad det till
exempel betyder fér honom att kunna fa
hdra jubel ndr ett fotbollslag gér mal.

Sankt operationsalder

viktigt steg FRAMAT

Nasta steg for Cl-teamet var att sanka ope-
rationsaldern for att ytterligare forbattra

it

g:[a!r;, ccC Bv-s/; 30 via Wik;me;ﬁa Commons
resultaten. Fredrik Eriksson var den forsta
bebisen som opererades. Eftersom han inte
minns det beskriver han ocksa hur naturligt
Cl blivit fér honom. “Jag lever ett hdgst
ordinart liv. Jag ska precis ga klart min uni-
versitetsutbildning till jurist, och ska borja
ett helt vanligt jobb. Jag identifierar mig
inte sa mycket med CI”.

Det visar pa den snabba utvecklingen
och ger ett otroligt hopp fér mig och var
familj att barnen ska fa moéjlighet att leva
det livde vill. Infor nésta ar ska vi valja skola
och som vi ser det finns inga begransningar
for oss i det valet. Sa har det inte alltid varit
i Sverige, och vi kanner en enorm tacksam-
het till alla som gatt fére oss.

Tank att kunna

njuta av musik medelst Cl

"Horde du mamma, han hdjde sin sang
pa slutet. Vill du héra, jag spolar tillbaka.
Det ar den basta delen” sager Olle framfér
tv:n. En upplevelse av en tonartshojning i
musik som vdcker kanslor kanske ar banal
formanga — men det dr ocksd resultatet av
en fantastisk framgangsresa som vi aldrig
ska glomma. ®

Matilda Uusijarvi , Foralder

"
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Svante har bade grit och
ambitioner - en lyckad
kombination

Genom aren har jag besokt otaliga
familjer, som sa generdst har 6ppnat
upp sina hem och delat viktiga erfa-
renheter med Barnplantabladets lasa-
re. Reportage som ocksa aterfinns pa
Barnplantornas hemsida déar tidningen
efter ett tag ar nedladdningsbar. Om du
har last Barnplantornas nyhetsbrev fran
augusti (barnplantorna.se/barnplantornas-
nyhetsbrev-2/) sa inser du sakert varfor
erfarenheter fran andra foraldrar fort-
satt ar viktiga trots omfattande klinis-
ka erfarenheter av cochleaimplantat-
behandling idag 2024.
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Nu befinner jag mig i Vaxholm, utan-
for Stockholm en solig sensommardag i
slutet av augusti. Jag ska méta 15-arige
Svante och hans familj. Svante och hans
pappa Gunnar deltog dessutom denna
sommar pa EURO-CIU:s ldger for tonaringar
i Tjeckien. (Mer om detta laser du om pa
sidan 16.)

Redan som nyfodd upptacktes en
pagadende infektion hos bebisen
Forutom Svante och hans mamma Cecilia
och pappa Gunnar har Svante ytterligare
tva aldre syskon, Stig 17 ar och Sofia 19 ar.

Cecilia konstaterar att det ar annorlunda
nar man far sitt tredje barn. Erfarenheterna
av attvara gravid, foda fram ettbarn och ta
hand om ett spadbarn ar sa mycket storre
an forsta gangen.

— Med tva barn tidigare tyckte vi att vi
hade koll pa det har med spadbarn, sager
Cecilia.

Cecilia hade en normal graviditet. Svante
var fullgdngen, det vill sdga han foddes
pa utsatt tid. Forlossningen pa Danderyds
sjukhus gick bra. Direkt efter férlossningen
upptackte emellertid barnmorskan att bar-
net hade en pagaende infektion.

— Svante hade sma bristningar éverallt i hu-
den, berdttar Gunnar. Barnmorskan kall-
lade pa en lakare. Svante var medtagen.
Det blev pl6tsligt lite dramatiskt.

Cytomegalovirus (CMV)

Svante foddes pa en fredag och de blev
omgdende inlagda pa sjukhuset for att
kolla upp det som initialt férmodades vara
en lunginflammation. Ett par dagar se-
nare upptacktes att Svante hade en CMV-
infektion (cytomegalovirus). (Mer om CMV
laser du pa sidan 28.)

Sjukvarden hade verkligen levererat.
Snabba diagnoser och méten med ldkare
som gav omedelbara besked. Under ndgra
veckor fick Svante antiviral behandling via
dropp for att hava infektionen.

Dovhet

Redan efter nagon vecka visste Cecilia och
Gunnar att Svante var dov via nyfoddhets-
screening av horseln. Dévhet ar en av moj-
liga konsekvenser av CMV.,
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De fick ganska omgdende information om
cochleaimplantat och remiss till Cl-kliniken
Karolinska/Huddinge. Férst fick Svante hér-
apparater pa bada 6ronen. De horde han
inget med, berattar Cecilia. Det handlade
mer om att vanja sig vid att ha ndgot pa
oronen.

Cl-operationen ett sjalvklart beslut
| Cl-tidernas begynnelse (1990-talet) vérkte
ofta foraldrar fram ett beslut om cochlea-
implantat. Vi pratade lite om detta. For
Cecilia och Gunnar var det sjalvklart att
pd alla sdtt ge Svante basta méjligheter for
ett bra liv. Cl var darmed en sjalvklarhet.

— Operationen var okomplicerad, berat-
tar Gunnar, vid tio manaders alder operera-
des ett 6ra och vid fjorton manaders alder
fick han CI pa motsatt ora.

— Inkopplingen var aldrig ndgot bekym-
mer, berattar Cecilia.

— Svante tyckte inte att det var laskigt pa
nagot satt och hans motoriska utveckling
tog verkligen fart efter inkopplingen. Efter

att Svante mer eller mindre varit i sin egen
bubbla tradde han nu ut ur den och visade
tydligt att han ville vara dar ljud hérdes.

"AVT var jatteviktigt”

Familjen satsade stenhdrt pa AVT for ett
optimalt fokus pa hela familjens kommuni-
kation med Svante. Pia Rasmussen, logoped
och certifierad AVT therapeut pa Karolinska/
Rosenlund blev en viktig coach for familjen.

— Hela min pappaledighet bestod i att
kora till Karolinska/Rosenlund (horselhabi-
literingen), berdttar Gunnar.

— Svante hade verkligen grit ("jaklara-
namma”) fran borjan. Vivar sa synkade. Vi
ar en familj som gillar att jobba hart och
vara bade strukturerade och organiserade.
Denna familjestruktur var otroligt passande
i detta lage.

“Nyckeln &r rutiner”

Svante och Stig lyssnar uppmarksammat
hela tiden och inflikar ibland med sma kom-
mentarer, sa som tondringar gor.




Svante konstaterar dock:

— Mina Cl fungerar véldigt bra. Aldrig
nagra problem!

Gunnar berattar att de har byggt rutiner
runt Svante. Det innebar bland annat att
Svante tidigt tog eget ansvar for sina Cl-
processorer och alltid har batterier med sig.

— Rutiner, rutiner, fastslar Gunnar.

Nar badpasar blev tillgangligt till proces-
sorerna var det naturligtvis ett stort Iyft.

— D4 akte vi till Mallorca, sager Gunnar
leende.

Han inflikar ocksa att semesterproces-
sorer ar bra att ha med sig pa resor.

Gunnar och Svante deltog i somras
som representanter for Sverige och Barn-
plantorna vid EURO-CIU:s tondrslager i
Tjeckien. EURO-CIU dr en europeisk orga-
nisation inkluderande 6ver 25 organisatio-
ner fran en rad lander i Europa.

Svante konstaterar att han var den enda
som anvande badpasar vid bad. Kanske
delade han med sig en viktig erfarenhet
till alla andra, namligen att bada och héra
samtidigt ar majligt.

Svante har under hela sin férskole- och
skoltid gatt tillsammans med andra barn i
naromradet dar familjen bor. Nar han gick
i forskolan hade han lite dalig balans men
det &r inget som marks idag. Han var atta
ar nar han larde sig cykla och han aker
bade skidor samt seglar. Det fungerar bra,
konstaterar han sjalv.

— Jag har dven lart mig att spela golf,
berdttar Svante, och till det kravs det bade
bra balans och att fokusera.

— Svante gillar utmaningar och att foku-
sera, sager Svantes storebror Stig.

Svante tranar dven karate. Stig konstate-
rar att karatetraningen passar Svante, alla
maste lyssna pa tranaren och det ar tyst i
lokalen.

Liksom i manga familjer jag besdker har
Svantes familj fokuserat pa att minimera

bakgrundsljuden. Ingen musik eller TV pa
i bakgrunden utan att man aktivt lyssnar.
Vid kop av diskmaskin valdes den mest
tystgdende. Det finns en slinga vid TV:n
som Svante anvander ibland.

| ldgstadiet gick Svante i en liten skola och
det fanns slinga i klassrummet. | hogstadiet
blev det annorlunda. Nu flyttar eleverna
mellan olika klassrum. Slingan maste félja
med Svante mellan de olika klassrummen.
Det dr naturligtvis kravande men det gar
mycket bra for Svante i skolan och han dser
dven med framgang franska.

Varfor gar det da bra? Pappa Gunnars
information och strategier &r viktiga for
andra foraldrar. Han poangterar:
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— Alla har ratt att na sin fulla potential. Jag
och Cecilia ar tydliga mot skolorna, men vi
har alltid efterstravat dialog med skolan,
rektor och ldrare. Da ar sannolikheten for
att det ska bli bra fér Svante stérre. Men
naturligtvis gar det bra fér Svante for att
vi som foraldrar ocksa har gjort mycket.
Lararna har varit pa horselkonsultation pa
Rosenlund/hérselhabiliteringen.

Cecilia poangterar ocksa:

— Vihar aldrig haft ndgra konflikter med
skolorna. Vi har varit tydliga med strategier
for Svante och alla har verkligen velat att
det ska bli sa bra som mojligt for Svante.

Ett dterkommande mantra som diskute-
ras i horselvarden och bland berérda myn-
digheter (SPSM) ar att de har barnen blir
trottare an andra barn. Detta dr nagot som

viiBarnplantorna inte har noterat, men jag
fragar Svante hur det ar fér honom. Svante
svarar att han inte ar tréttare dn vad han
tror att andra ar efter en skoldag.

Intervjun narmar sig sitt slut nar Svante
konstaterar:

—Ingen pa skolan har ndgonsin haft
problem med att jag har Cl.

Cecilia avslutar med orden:

— Till sist maste allt ocksa bli en vardag.

Tack for en trevlig eftermiddag. Tack
ocksa for alla kloka rad till féraldrar!

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

For mer information om CMV, besok:
barnplantorna.se/cmv/
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Vid ett flertal tillfallen har Barn-
plantorna via Facebook informe-
rat om EURO-CIU:s sommarléager.
EURO-CIU &r en europeisk organi-
sation for Cl-anvandare, barn med
foraldrar saval som vuxna. Over 20
lander &r medlemmar. Sverige ge-
nom Barnplantorna ar en av grun-
darna av EURO-CIU i Luxemburg
1995. Varje ar halls ett fysiskt mote
nagonstans i Europa, vilket betyder
att Barnplantornas ordférande delta-
git pa en rad platser i manga lander.
2023 holls motet i Valencia i Italien
och 2025 ses vi alla i Istanbul for fi-
randet av EURO-CIU 30 ar.

Sommaren 2024 var det antligen en
foralder med sin son som anmalde
sig att delta i EURO-CIU:s sommarla-
ger. Du kan lasa deras reseberattelse
nedan men ocksa ett reportage om
Svante pa sidan 12.

Resebeattelse:

EURO-CIU:s sommarlager
Tel¢, Tjeckien 2024

Resan gick fran

Arlanda/Stockholm via Riga till Prag
Vi visste inte egentligen vad vi kunde for-
vanta oss av EURO-CIU:s sommarldger,
men eftersom Svante knappt haft nagon
kontakt med andra jamnariga Cl-anvandare
sa verkade det som en fantastisk mojlighet
att lara kanna andra ungdomar i en inter-
nationell miljo. Vi hade packat, férberett
en personlig presentation av Sverige och
kopt med oss svenskt godis att bjuda pa,
allt enligt de instruktioner som kommit. Vi
akte till Arlanda med ett glatt humér men
osakra pa hur veckan skulle bli egentligen.
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| Prag mottes alla

Efter ett byte i Riga s& landade vii Prag dar
vi skulle tréffa manga av deltagarna for att
taen gemensam buss till Tel¢. Det var span-
nande att pa flygplatsen traffa deltagare
fran Italien, Rumanien, Storbritannien och
naturligtvis Tjeckien. Varierande kunskaper
i engelska och namn man aldrig hort forut
ledde till manga glada skratt nar alla for-
sokte lara sig varandras namn. Bussen tog
oss till den vackra lilla staden Tel¢ och efter
atthainstallerat oss i vara rum tillsammans
med vara nya rumskompisar bjods det pa
middag och en ganska kort samling med

genomgang av det kommande programmet
och lite ordningsregler. Alla var nog ganska
trotta efter resan — vi var det definitivt.

Val genomtankt program

De kommande dagarna innehdéll en massa
lara-kanna-lekar, landernas presentatio-
ner, samarbetsévningar och workshops.
Programmet var ocksa tillrackligt luftigt sa
att alla fick mycket tid att vara med sina nya
kompisar och dven aterhdmta sig — allanya
bekantskaper och allt nytt samtidigt som
allt skedde pa engelska gjorde att man blev
trott emellanat.

Sommarens basta bad i ett
gammalt stenbrott

Det var ett fantastiskt vader nastan hela
veckan och omgivningarna i Tel¢ ar jatte-
vackra. Vi hann med att bada, ga pa tips-
promenad i olika grupper runt hela stan
(och klattra upp i ett 36 meter hogt kom-
munikationstorn!), spela fotboll och en
massa andra saker.

En héjdpunkt var den heldagsutflykt vi
gjorde till en bondgard ungefar 15 kilome-
ters vandring bort. Efter att ha gatt hela
vagen dit fick vi en rundvandring dar vi
bland annat fick traffa, mata och klappa
getter. Vifick ocksa méjligheten att bada i
ett vattenfyllt gammalt stenbrott — det var
sagolikt vackert och det var nog somma-
rens basta bad.

Gemensamma erfarenheter vackte
manga skratt hos alla

Genom hela veckan var det ett stort fokus
pa kontaktskapande mellan deltagarna och
det var nog det basta med lagret, dvs att
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man fick sd manga nya kompisar som kan
relatera till hur det ar att vara ung och bara
Cl. Att dela erfarenheter, handfasta tips och
ibland kunna skratta tillsammans &t gemen-
samma erfarenheter ar fantastiskt, speciellt
nar man kanske inte har kompisar med Cl

sedan tidigare. Den WhatsApp-grupp som
ordnades av den tjeckiska gruppen var na-
turligtvis en viktig informationskanal men
framforallt ett levande, bubblande flode av
skoj och bilder som verkligen lyfte upple-
velsen av samhdrighet.

17



_

MED“EL

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2024

—» Vi vill garna dka igen!
Nar veckan borjade ndrma sig sitt slut sa var
det &ven dags for den stora avslutningsfes-
ten. Alla tyckte det var superkul och dansen
pagick lange den kvallen och forberedde
alla fér avresa och kdnslomdssiga avsked
dagen efter. De manga kompisarnaiandra
lander finns kvar men kontakten nu sker via

Instagram och WhatsApp.
Avslutningsvis var det en otroligt kul
vecka med fantastiska manniskor och ro-
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liga aktiviteter. Det var jattekul att traffa
andra med liknande erfarenheter som vi
bada upplevde som otroligt givande. Vikan
verkligen starkt rekommendera andra att
ocksa félja med och vi hoppas att vi kan
dka igen! ®

Text och foto:
Gunnar och Svante Blomquist

Barnplantorna kommer att rap-
portera om nasta sommarlager
via Facebookgruppen Barn-
plantorna Riks, nar vi far mer
information fran EURO-CIU.

Mojligheter finns att finansiera
deltagande genom att ansoka
om fondmedel, till exempel via
Stiftelsen Tysta skolan.

SONNET 3

Var nya audioprocessor for cochleaimplantat

@ Barnsaker design

@ Inbyggd streaming @ Vattentalig

@ Flexibel oronkrok @ Liten och latt @ Utmarkt ljudkvalitet

hearLIFE

nordic@medel.com medel.com/sv ﬂ

Operation @ Smile

Leana fore u
57,

Ge nya
leenden!
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Okunskap inom

horselhabiliteringen
ledde till sen Cl-operation

Men My kommer
att visa vagen framat!

Sedan 1995 har jag verkat i Barn-
plantorna. Jag har ocksa lang erfa-
renhet som foralder till en dotter
som fick cochleaimplantat 1991. Vi
var manga foraldrar som under hela
1990-talet motte tvarsakra profes-
sionella inom vard/habilitering, for-
skola och skola. Deras tvarsakerhet
tog alltid sitt avstamp i "gammal”
och icke-uppdaterad kunskap. Det
kdndes sakerligen skont for manga
att hanvisa till sig sjalv som expert
och att “sa har har det alltid varit”.

Vi dr ocksa manga som métt professio-
nella med en egen grav horselnedsattning
som med emfas har beskrivit for foraldrar
hur viktigt teckensprak och identitet som
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dov ar, samt att ha sin trygghet i en social
krets bland teckensprakiga.

Vihar mott tvarsakra professionella som
menat att musik kommer de har barnen
aldrig njuta av. Dessutom att aka skidor
eller skridskor skulle vara omgjligt. Ett hel-
tidsjobb skulle vara uteslutet da Cl-hérseln
skulle géra att de blev valdigt trotta under
arbetsdagen, men ocksa under fritiden
skulle de behéva vila fran alla ljud.

Genom att mer eller mindre bara
titta pa barnen fick foraldrar veta
de professionellas egna funderingar
om att det inte bara handlade om
horsel utan sakerligen ocksa autism
eller ADHD.

Vi ar manga som blev ordentligt tilltuf-
sade av dessa oprofessionella synsatt och

bemdtanden. Vi ar ocksa manga som kan
konstatera att de hade FEL!

Visst Iar sig dessa, idag unga vuxna aka
slalom, kommer ut i arbetslivet efter adek-
vat utbildning, jobba heltid, traffa ndgon
att dlska och bilda familj med. Precis sa
som det ar for alla andra ungdomar. Men
varfor ska foraldrar fortsatt in pa 2000-ta-
let mota personer inom varden som eli-
minerar tilliten till habilitering och berérda
myndigheter.

Mys pappa Mattias uttrycker klokt de
brister som kantat horselhabiliteringens
arbete. Det har handlat om: “férhastade
slutsatser, okunskap och att den ena per-
sonen litat pd vad den andra skrivit ner
trots att ingen av dem helt forstatt sig pa
situationen.”
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Ar av misstag och

okunskap inom varden

Jag besdker My och hennes féraldrar i
Stockholm under hosten 2024. Vi har
traffats forut, pa Barnplantornas familje-
ldger 2022. D4 satt vi lange och pratade
pa kvallarna och redan da hoppades jag
fa en intervju med dem att publicera i
Barnplantabladet.

Ldgret var en 6gonoppnare for Nadja
och Mattias, Mys foraldrar. Alla felak-
tigheter begangna inom habiliteringen i
Stockholm blev tydliga. De insag att Mys
utveckling i mangt och mycket hanger pa
dem som fordldrar. Darfér maste de upp-
datera sig med kunskap.
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De métte en del engagerade professionella
som foreldste pa lagret, som leg. psykolog
Jan Andersén, verksam pa Sahlgrenska/SU i
Goteborg pa enheten for cochleaimplantat,
dr Radi Jonsson, Amy McConkey Robbins
fran USA mAl.

Langre fram i artikeln méter du Jan som
berdttar mer om sitt arbete. Manga for-
aldrar pa Barnplantornas lager har snabbt
konstaterat att hans kompetens tycks vara
smatt unik i Sverige. Foraldrar har ofta vid
hemkomsten fran familjelagret kravt en
specialistremiss fran horselvarden sa att
Jan kan besoka forskola, skola samt testa
barnet. | en del fall har tydligen prestigen
varit for stor hos horselvard till att bevilja

detta. Darmed har foréldrar i likhet med
Mys féraldrar skrivit en egenremiss och
betalat SU/VGR for Jans besék och kom-
petens.

Jag laser bland annat foraldrarnas an-
malan till IVO (Inspektionen for Vard och
Omsorg). Allt &r bara s& bekldammande och
igenkdnningsfaktorn fran egna och andra
fordldrars erfarenheter fran 1990-talet ar
stor. Mys mamma far beratta:

Manga fragor som

blottlagger inkompetens

My féddes i april 2016. Horselscreening pa
BB visade pa horselnedsattning, men anda
dréjde det tills My var fyra (1) ar innan hon
fick Cl. Horselmdtningarna har under dessa
forsta fyra ar varit osakra och inte stamt
6verens inbordes. Anda har logopeder och
specialpedagoger utgatt ifran att My har
haft tillrdckliga hjalpmedel och envist letat
andra orsaker till hennes sena talspraks-
utveckling.

— Det dr som om de aldrig traffat ett
barn som faktiskt hor for daligt, konstaterar
Nadja, Mys mamma.

— Detta trots att de arbetar med hérsel-
nedsatta barn. Om nagon hade fragat sig
huruvida den sena utvecklingen berodde
pa otillrackliga hjalpmedel sa hade mycket
ovarderlig tid kunnat sparas. Mycket dngest,
oro och frustration hade kunnat undvikas
for oss foraldrar men framforallt fér My sjalv.

Nadjas berattelse inte unik!

Det ar sa beklammande att lyssna till Mys
foraldrars berattelse och jag beundrar de-
ras mod att de stéller upp och berattar.
En historia som borde ha forpassats till
1990-talet.

— Det tycks ha handlat om en brist pa
helhetsperspektiv och darmed ett standigt
ifrdgasattande, fotsatter Mattias.

— Nar en audionom eller logoped fatt
osakra resultat sa har de lutat sig mot an-
dras tidigare och lika osdkra matningar.
Hela Mys diagnos byggdes pa manga da-
liga matningar. Dessa togs som sanning
av andra professioner inom habiliteringen.

Hur manga daliga matningar man an lagger
samman sa blir inte resultaten battre nar
det finns systematiska fel i metoden.

Ideologiska skygglappar

Enligt Barnplantornas menande finns fort-

satt ideologiska skygglappar som hammar

utvecklingen av kunskap inom horselha-

biliteringen. Finns det ingen kunskap

om foljande samband? (Hdmtade fran

boken “GRATTIS du har blivit forélder. Barn

med hérselnedsattning. £n handbok i mo-

dern familjeintervention.”)

* Maternal sensitivity —kommunikaton
— utveckling

» Kommunikation — horsel — sprak —kog-
nitiv utveckling

 Sprak — Theory of Mind (ToM)

* Theory of Mind — social kognition —
emotionell utveckling

Det kan inte nog understrykas hérselns be-
tydelse for social kognition, det vill sdga
hur vi tanker om 0ss sjalva, hur vi tanker
om andra samt vara relationer med andra.
Nar spraket utvecklas kommer forstaelsen
for egna och andras handlingar och socialt
samspel.

Grunden i detta ar naturligtvis att barnet
med horselnedsattning har en optimerad
horsel via horapparater eller om inte detta
kan uppnads via cochleaimplantat. Vi ar
manga foraldrar som val kanner till kon-
sekvenserna av horselnedsattning, felbe-
handlad horselnedsattning, det vill saga
kommunikativa sammanbrott, frustration,
ilska, raseriutbrott och/eller att barnet gar
inienbubbla for att slippa fler besvikelser.

Foraldrarnas dokumentation

over fyra ar blottlagger
horselhabiliteringen

22 sidor dokumentation inskickade till IVO
(Inspektionen for Vard och Omsorg) blott-
ldgger horselhabiliteringen i Stockholm.
Utan foraldrars envisa sokande efter kun-
skap, deltagande pd Barnplantornas famil-
jelager, dar de motte professionella fran
Sverige saval som USA och andra foraldrar,
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hade de forlitat sig pa rad helt i avsaknad
av dagens kliniska beprévade erfarenheter.

Fragor fran Mys foraldrar:

1. Varfor fick det ga ett ar och tio mana-
der innan My remitterades till barn-
horselhabiliteringen  Rosenlund av
Horselmottagningen Huddinge och fick
sina horapparater, nar 40 dB nedsattning
identifierades redan vid tva manader och
My fangades upp pa screeningen pa BB?
Det ar Iangt ifran de tre manader som
ar riktlinje for alder nar barn ska fa sina
horhjalpmedel. Det ar ett ar och tio
manaders forlorad horsel. Alla som
arbetar med horsel maste veta att tidig
intervention ar kritiskt! (Kalla: Ulrika
Lofkvist, KI/UU).

2. Varfér skickades vi hem av lakare pa hor-
selmottagningen KUS/Huddinge efter
ABR som visade pa nedsattning (35dB,
40dB) med radet att vi som foraldrar
skulle dterkomma nar var dotter var ett
ar? Praxis ar att barn ska erhalla hor-
tekniskah jalpmedel fran tre manaders
alder. Nar vi senare skulle boka tid fick vi
veta att det var ldnga vantetider! Om vi
fatt ratt hjdlp omgaende och om My fatt

ratt stod hade hon sékerligen haft ett
aldersadekvat talidag. (Det ska tilldggas
att Horselmottagningen pa Karolinska/
Huddinge har bett om ursékt och ser
allvarligt pd misstagen)

3. Nar My dr ett ar och fyra manader dr hon
fortfarande inte inskriven pa Rosenlunds
barnhérselhabiliteringen (Stockholm).
Varfor reagerade inte de bada lakarna
pa Horselmottagningen vid Karolinska/
Huddinge ndr inga svar erhdlls pa ldgre
an 60dB?

4. Varfor testas inte rutinmassigt genetiska
orsaker till horselnedsattning? Vi hade
kunnat spara sa mycket tid for Mys skull.

Horapparatanpassning

vid nastan tva ars alder!

Vid ett drs och tio manaders alder erhdll My
hérapparater, men med ldg forstarkning.
Det ar ocksa nu som logoped blottlagger
sin okunskap/ovilja att noga underséka
horselns inverkan/paverkan pa det forse-
nade talet. Logopeden verkade mer eller
mindre besatt av att My kunde ha NPF
(neuropsykiatriskt funktionshinder). My fick
sina horapparater sent och konsekvenserna
av detta tycks inte beaktas.
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Rosenlunds uppfattning om My formed-
lades ocksa av dess specialpedagog. Vid
besok i forskolan tillsammans med Mys
mamma sa denne redan efter 15 minuter
i gruppen till mamman och personalen att
det marktes att det inte bara var nagot fel
pa horseln.

— Efter enbart 15 minuter med en
liten flicka som precis har fatt hora
med hérapparater som dessutom vi-
sade sig ha alldeles for lag forstark-
ning tycktes My diagnostiseras, kon-
staterar Mys mamma Nadja.

- Jag glommer aldrig orden som
sades sa lattvindigt och gjorde mig
saorolig; “"det marks att det ar nagot
mer an horseln”.

Logopedens forhallningssatt gentemot
My héll i sig dven nar My fick Cl vid fyra
ars alder och borjade prata mer. Logopeden
borjade stalla sprakligt avancerade fra-
gor redan ndr My endast hért en manad
med Cl. Hennes besatthet att ha ratt i sin
diagnos-iver fortsatte. Till sist vdgrade My
att dka till Rosenlund. Vi féraldrar kande
0ss grovt missforstadda.

Connexin-26

Inte forran 16 september 2019 férmedlade
lakare att Mys horselnedsattning beror pa
Connexin-26-mutation. Darmed var hor-
selnedsdttningen stabil dver tid, enligt
lakaren. Dock traffade Mys foraldrar an-
dra lakare pa Barnplantornas familjeldger
2022. Dr Radi Jénsson (Sahlgrenska/SU i
Goteborg) formedlade att det “de senaste
tio till femton aren varit kant att Connexin
ocksa ger upphov till progredierande hér-
selnedséttning”.

— Viblev med andra ord felinformerade
av barnhdrselhabiliteringen (Rosenlund),
konstaterar Nadja och Mattias.

Vidare fastslar de bada hur allvarligt det

var och att lakarens fel vilseledde alla och
darmed fordrojdes ratt intervention.
— Som féralder griper man efter halmstran
och man litar pa sin lakare. Tank om My
hade fatt sitt Cl tidigare. Hela denna tid
som gick utan att hon fick hora.
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Barnplantorna formedlar

kontakt med leverantdrerna

Genom aren har vi i Barnplantorna blivit
ifrdgasatta varfor vi dppnar upp for kontakt
mellan leverantdrer och foraldrar. Vi menar
attforaldrar bor fa veta vilka produkter som
finns att tillgd och inte bara vad som ar
tillgdngligt via horselvarden!

Det fanns aven en tid nar Barnplantorna
ifrdgasattes for att vara konferenser var
Oppna for bade professionella och forald-
rar. Det senare blev sa smaningom praxis
likaval som att professionella har forelast
pa Barnplantornas sommarldger

Ett av pdpekandena fran Nadja och
Mattias dr just bristfallig/obefintlig infor-
mation om tekniska hjdlpmedel till féraldrar
fran horselvardens sida. De konstaterar att
Barnplantornas familjeldger var en dgon-
Oppnare pa sa manga satt. Det handlade
bade om kontakt med leverantdrer, tips om
att uttalsproblem kan trdnas med gomplat-
ta samt goda rad fran ett antal foreldsare,
men ocksa andra foraldrars erfarenheter.

— Det var ovarderligt for oss foraldrar
att fa prata direkt med leverantérerna,
konstaterar Nadja.

— Pa sd vis kunde vi efterfraga/krava den
basta tekniska [dsningen for var dotter. Det
slog oss dessutom hur mycket féraldrar mas-
te vara palasta och veta/kunna vad vi spe-
cifikt ska be om, for da far man det kanske.
Tank om foraldrar inte har den kapaciteten?

Skillnader mellan

horselhabilitering och Cl-klinik

I likhet med andra foraldrar i Sverige kon-
staterar Nadja och Mattias:

— Horselvarden vid Rosenlunds sjukhus
tycks eftersatt i jamforelse med Cl-kliniken
pa Karolinska/Huddinge. Aven i bemétan-
det av My ar det stor skillnad.

Foraldrarna berattar vidare att alla vil-
lospdr pa barnhérselhabiliteringen gjorde
dem utmattade och fick dem ocksa i perio-
der att tvivla pa Mys formaga att utveckla
sprak. Skepticismen fran barnhérselhabili-
teringen nar My bdrjade integrerad skol-
gang var mer an pataglig.

Antligen — My far hora
med Cl vid fyra ars dlder
Efter Idng kamp dar denna artikel endast
aterger en brakdel av alla fel som begatts
av barnhdrselhabiliteringen (Rosenlunds
sjukhus) fick dntligen My Cl vid fyra drs al-
der. Ingen tycktes forsta att hennes brist pa
talutveckling berodde pa otillracklig hérsel.

Operationen och dven inkopplingen gick
mycket bra. My visade redan vid inkopp-
lingen att hon horde. Dr. Eva Karltorp vid
Cl-kliniken konstaterade:

— Helt plotsligt 6ppnades dammluck-
orna for horsel.

My horde nu dven konsonantljud, vilket
hon inte gjort tidigare.

Barnplantornas

bes6k hemma hos My

Efter att ha lart kanna familjen vid Barn-
plantorna familjeldger och dar formedlat
viktiga kontakter fér fordldrarna med pro-
fessionella, som leg. psykolog Jan Andersén,
ar jag pa besok hemma hos familjen.

Jag méter en avsevart lugnare My som
nu dr dtta ar. Hon lyssnar pd vart sam-
tal. Sprakforstdelsen dr aldersadekvat.
Talspraket tar kliv framat, men det kommer
atttafortsatt tid. My talar hela meningar och
mycket ar forstaeligt men inte alltid. Det gar
braiskolan (integrerad i skola ndra hemmet).
My har en fantastiskt bra specialpedagog
i Lisa Marx och andra valdigt engagerade
vuxna omkring sig i skolan, som hjalper
My att utvecklas dven i socialt samspel
med kompisar. Det gar bra och hon har nu
kompisar i klassen. Hon har knackt Ias- och
skrivkoden och ar extra duktig i matematik
(hon raknar redan i boken for arskurs 3).

My berattar sjalv om sina kompisar,
att hon gillar matte och idrott samt att
hon pa fritiden gillar att pyssla, leka med
kompisar, spela bradspel och TV-spel.
Fritidsaktiviteter ar att dansa och simma.

Det kommer att ga bra for My, men fort-
satt arbete ligger framfor My och hennes
foraldrar. Ett gemensamt drag som My har
med manga andra barn i liknande situation
kommer att hjdlpa henne framat. Det hand-
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lar om en stor portion “grit” och envishet.
Hon kommer att erdvra ett bra tal aven
med egen mognad Gver tid.

Fran 1990-talet kommer jag sarskilt ihdg
en foralder som maéttes av liknande 1aga
forvantningar fran horselvarden som Mys
foraldrar har métt/moter. Nar talspraket
utvecklades ldngsamt kom manga funde-
ringar (utan beldgg) fran professionella som
“du tror inte att hon har fatt andra skador i
samband med hjarnhinneinflammationen’”.
Inga utvarderingar av den sprakliga miljon
gjordes, inga rekommendationer utan en-
bart beklaganden som “det fungerar inte
sa bra med Cl for alla”. Nar egen mognad
hos barnet bland annat visade pa talut-
vecklingen konstaterade istallet professio-
nella: “/a, ja, hen har ju hért forut”.

"Vi litade pa varden”
Bittert konstaterar Nadja och Mattias att
de litade pa varden, sa dven nar My fick
rori oronen pd felaktiga premisser. Ror som
sattiflera r och orsakade inflammationer
som holl i sig i flera veckor, orsakade smarta
och sedermera arrvdvnad i hérselgangen

Nadja och Mattias ar tacksamma fo
Barnplantornas kurser och information
samt vart stora natverk av professionella,
villiga att arbeta tillsammans med férdld-
rarna samt som hela tiden ligger i framkan
ten av ny kunskap.

Nadja och Mattias har anmal
missforhallandena i varden so
drabbat framférallt My. De finner de
oacceptabelt att kritik inte bemot
med férandring utan personal valje
istallet att bli personligen krankta.

Foraldrarnas tillit till barnhorselvarden a
borta. Jan Andersén har varit ett stort stoc
och pa sidan 26 kan du lasa del av han
utlatande om My.

Fran Barnplantornas sida kan jag bara
konstatera att Mys envishet och grit tillsam-
mans med otroligt engagerade féraldrar
kommer att hjdlpa My att ta plats i vart
gemensamma samhadlle. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Efter samtycke med Mys foraldrar
valjer vi dven att stalla nagra fragor
till Jan Andersén. Det ar atskilliga for-
aldrar genom aren som har métt Jan
Andersén bade vid vara kurser och pa
Barnplantornas sommarldger. Ibland
(inte sallan) har foraldrar konstaterat
att hans expertrad inte har funnits
pa hemorten. De har kravt specialist-
remiss till Sahlgrens/SU i Goéteborg.
Ibland har foraldrar beviljats detta,
men inte sa sallan har prestigen hos
regional horselvard gjort att foraldrar
istallet tvingats skriva en egenremiss
och betala for besok bade i Goteborg
men ocksa Jans besak i skolan sjalva.

Vi fragar Jan vari hans arbete bestar. Han
berattar:

— Mitt arbete bestar mycket i utatriktad
verksamhet. Att besoka forskolor, skolor i
deras vardag, for att observera hur barn
med Cl har det. Utifran det ge rad till skol-
personal rent allmant utifran horsel, men
ocksa specifikt for aktuellt barn. De allra
flesta barn gar idag integrerat, men har
vitt skilda behov. Det maste belysas i varje
enskilt fall. Oftast innebar det besok upp till
och med mellanstadiet. Det innebar ocksa
mycket méten med personal och skolled-
ning.

—Jag arbetar pa foraldrars uppdrag,
vilket gor min roll annorlunda &n skolpsy-
kologens. Férutom detta utreder jag barn
med implantat kognitivt i ofta proaktivt
syfte vid cirka sju ars alder. For att forsoka
finna eventuella behov, men ocksa for att
sarskilja vad som kan vara horselrelaterat
ellerinte i barnets utveckling. Foraldrastod
och samtal med ungdomar ingar ocksa i
arbetet.

Jan berattar hur han kom i kontakt
med Mys foraldrar, Nadja och Mattias pa
Barnplantornas familjeldger 2022. De var
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forstas oroliga da My var sent opererad. Jan
foreslog att han skulle géra ett skolbesok
for att se om det fanns behov av en utred-
ning. Nadja och Mattias skrev en egenre-
miss till Jan pa Sahlgrenska/SU i Goteborg.

Jan berattar vidare:

— Jag gjorde det vi kom Gverens om,
och det stod klart att primarbehovet lag
i att forma och ge henne mer sprak, men
ocksa att de kognitiva férutsattningarna
var goda. Det skall sdgas att hon gar pa en
skola med mycket engagerad personal; hon
hari princip 100 proocents resursstéd, som
ar handledd av en fantastisk specialpeda-
gog med stor erfarenhet av sprakutveck-
lande arbetsmetoder. Foraldrarna ar sjdlva
oerhort palasta och kloka, sa det har varit
oerhért inspirerande dven for mig att ha
formanen att fa ha jobbat med My.

Jan konstaterar att My pa grund av sen
operation fortfarande har en hel del att ta

igen. Mys sprakforsening gor ocksa att hon
behdver hjalp med det sociala samspelet.
Stodet i olika dmnen kan troligen efter hand
fasas ut successivt. Det far tiden utvisa.

Jan konstaterar ocksd att hennes ordfor-
rad gar framat med stormsteg och sa dven
att prata grammatiskt riktigt. Att expone-
ras och utmanas fér sprak kommer att |6sa
en del av sig sjalv. Hennes egen mognad
och vilja att fa ett gott talsprak kommer
successivt att ge resultat.

Tank om alla foréldrar som moter per-
sonal pa barnhorselvarden verkligen fick
adekvata rad utifran klinisk beprévad er-
farenhet och evidens. Tank om alla barn far
mdjligheter utifran sina samlade férmdgor,
men till detta krdvs personal som har ett
helhetsperspektiv pa barn. Vi har fortsatt
stora problem i Sverige!

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

framtagen for ditt
barns behov

Cochlear

Hear now. And always

‘.

Cochlear™ Osia®-systemet — den mest valda I6sningen.’

NYHET! Enda aktiva systemet anpassad
for hdgupplésta MR-undersdkningar (3 T)."

Mer kraft - battre horsel. Med mojlighet
till direktstrémning.2

Diskret och enkel att anvanda, med
fastanordningar for aktiva barn.

www.cochlear.se O o

* Baserat pa Cochlears globala férséljningsdata och uppskattade marknadsandel fér féregéende rakenskapsar.
t OSI300-implantatet &r MR-villkorligt vid 1,5 T och 3 T med magneten pa plats. Se MR-riktlinjerna fér Osia fér mer information.

1. MRI Checklist for MED-EL Bone Conduction Implant BCl 602 MED-EL Elektromedizinische Gerdte GmbH, Austria; AW52878_1.0 (English US)
2. Osia System R5 Datasheet. Cochlear Limited, Sweden. 2023; D1991788

Radgér med din audionom eller 6ronlékare om olika behandlingar fér hérselnedséttning. Resultaten kan variera. Din audionom eller ronlékare
informerar dig om de faktorer som kan paverka resultatet. Félj alltid bruksanvisningen. Alla produkter &r inte tillgéngliga i alla lander. Kontakta din
lokala Cochlear-representant for produktinformation. Cochlear, Hear now. And always, Nucleus, Kanso, Baha, Osia, den ellipsformade logotypen
och mérken med symbolen ® eller ™ &r antingen varumérken eller registrerade varumérken som tillhér Cochlear-koncernen (om inget annat anges).
© Cochlear Limited 2024. D2282299-V12024-11

Albin, 12 ar,
h6ér med
Osia-systemet
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Cytomegaloviruset (CMV)

Cytomegalovirus (CMV) ar ett virus i
herpesfamiljen. Om du har blivit smit-
tad med CMV kommer viruset att fin-
nas kvar i din kropp under din livstid.
CMV overfors fran person till person
via kroppsvatskor som saliv, blod,
sperma eller urin.

Bakgrund
De flesta friska personer som infekteras
med CMV kanske inte ens marker det efter-
som de inte far symptom eller bara smarre
forkylningssymptom. De flesta som smit-
tas gor det under barndomen, men man
kan smittas for forsta gangen dven senare
i livet.

| de flesta vastlander har cirka 50 pro-
cent av befolkningen antikroppar mot CMV,

Mer information:

INFPREG - Kunskapscentrum for
infektioner under graviditet:
medscinet.se/infpreg/
publicinfoMore.aspx?topic=4

Bestall garna Barnplantornas
kostnadsfria broschyr om CMV:
barnplantorna.se/cmv/

det vill sdga de har smittats tidigare under
livet. Till viss del paverkas férekomsten av
smittade av geografiska och socioekono-
miska faktorer.

For en gravid kvinna kan en CMV-
infektion fa synnerligen allvarliga konse-
kvenser for hennes foster. Den gravida
kvinnan kanske inte sjalv kanner sig sjuk,
men CMV-viruset kan genom moderkakan
infektera fostret. Infektionen kan da orsaka
permanenta skador och funktionsnedsatt-
ningar som inte upptacks forran vid fodel-
sen eller 1angt senare.

Vanligast ar att gravida smittas av yngre
forskolebarn som ofta ar smittbarare. Den
kritiska perioden for smitta under graviditet
ar framférallt under de férsta tre gravidi-
tetsmanaderna (forsta trimestern).

Riskgrupper

Riskgrupper for att utveckla en
symtomgivande/allvarlig
CMV-infektion ar:

» Barn som har blivit infekterade
med CMV via smitta fran
mamman under graviditeten.

* Bebisar infekterade under sjalva
fodseln eller strax efter fodseln
(perinatal CMV-infektion). | denna
grupp ingar dven spadbarn som
infekterats genom brostmjélk.

* Personer med nedsatt immunfor-
svar; till exempel organtransplan-
terade, stamcellimplanterade eller
personer med HIV.

Forebyggande atgarder

Forebyggande atgarder hemma och pa forskolan:
* Dela inte mat eller dryck med sma forskolebarn

(bestick, kopp, sugror).

e Stoppa inte sma barns nappar eller leksaker i din egen mun.
* Undvik alltid kontakt med smd barns saliv nar du pussar
barnet (pussa pa pannan istallet fér munnen).

* God handhygien; tvdtta handerna noga efter t.ex. blgjbyte.

Kunskapsbrist om CMV

ett hinder for prevention

Studier frdn Kanada, USA, Frankrike,
Schweiz, Nederlanderna och Japan visar
att 61-87 procent av gravida kvinnor ald-
rig har hort talas om CMV! An s& lange
har man inte genomfért ndgra kampanjer i
Sverige for att medvetandegéra par i frukt-
sam dlder samt gravida kvinnor i hur de
kan skydda sig och darigenom sin bebis
mot medfédd CMV-infektion. Spridningen
avdennainformation ar darfor angeldgen.

Gravida kvinnor informeras om att Listeria
kan orsaka svara infektioner hos gravida och
att det kan undvikas genom att inte dta mjuk
delikatessost, ra fisk eller ratt kdtt under gra-
viditeten. Andé rapporteras CMV vara mer
vanligt bland gravida an Listeria.

For att undvika att barn drabbas av per-
manenta skador till féljd av CMV kan pre-
ventiva atgarder vidtas vilket kan minska
spridningen och antalet barn med medfodd
CMV-infektion.

BVC och MVC har
en stor och viktig uppgift!
Barnavards- och médravardscentraler har
ett stort ansvar i att sprida kunskap om
CMV till blivande foraldrar. En nyfédd av
fem med en medfédd CMV-infektion kom-
mer ha permanenta skador av olika typer
och svarighetsgrader. En del av dessa ska-
dor ar inte synliga i spadbarnsaldern.
Nyfodda med medfédd CMV-infektion
kan se friska ut men kan gradvis utveckla
tecken pa skador pa grund av CMV; ibland

kan skadan fortskrida och bli mer uttalad
flera ar efter fodseln. Vanligaste skadorna
ar hérselnedsattning/dévhet, balanssvarig-
heter, motoriska och kognitiva forseningar,
tal- och sprakstorningar.

Det dr dven vanligt att barn med medfddd
CMV diagnosticeras med neuropsykiatriska
diagnoser och en del'kan fa synskador, &tpro-
blematik, epilepsi eller CP-skada. Det &r van-
ligt med samsjuklighet i gruppen barn med
CMV (flera samtidiga skador/diagnoser).

Nordisk studie banar vag

| en tvarvetenskaplig forskningsstudie pa

Karolinska Institutet fastslas att:

* 90 procentav barnen i studien med med-
fodd CMV som fatt cochleaimplantat (Cl)
hade &ven skadad balansfunktion.

* 20 procent hade synskador.

* 15 procent var diagnostiserade med
autism.

* 20 procent var diagnostiserade med
ADHD.

An sé lange &r det forebyggande aktiviteter
som kan minska antalet barn som f6ds med
en medfédd CMV-infektion och skador pa
grund av detta. Det finns ingen vederta-
gen behandling for kvinnor som smittats
med CMV under sin graviditet (och deras
ofédda barn).

Screening av gravida kvinnor anses i nu-
ldget inte vara en effektiv preventiv atgard.
Barn som identifierats med en svar CMV-
infektion strax efter fodelsen kan fa antiviral
lakemedelsbehandling under en 1ang period.
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Allman screening for medfddd CMV in-
fektion i anslutning till fodelsen (neonatal
screening) ar valdigt angeldget i Sverige.
Med tidig information till blivande férald-
rar och nationell screening hade barnen
kanske sluppit bli smittade och skadade.
Barn som trots allt blir smittade skulle foljas
upp av tvarvetenskapliga team for att se
till att man snabbt upptacker en eventuell
progressiv horselnedsattning som kan be-
handlas under viktiga utvecklingsfaser for
barnets sprak och kommunikation. Tidig
upptackt av CMV dr aven viktigt for att
upptacka andra skador tidigt, exempelvis
forsenad grovmotorisk utveckling, samt for
att stddja barnets foraldrar psykosocialt. ®

Barnplantorna

Vanliga symtom

Foljande ar vanligt hos bebisar

med medféodd CMV-infektion

som har symtom redan vid

fodseln och dar bebisen ar sjuk

redan vid fodseln:

e For tidig fodsel.

* |ag fodelsevikt.

* Gulaktig hud och 6gon.

* Forstorad lever med nedsatt
funktion.

e Abnormt litet huvud (microcefali).

* Forstorad mjalte.

e Lunginflammation.

¢ Hérselnedsattning/dovhet.
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koII pa regelv
n stodjer ditt

en
rns ratt till

i pg gdermg av Ijudprocessorn'

For nagra ar sedan forde foraldrar
i Barnplantorna en kamp i Vastra
Gotalandsregionen samt Region Skane
om att deras barn skulle erbjudas upp-
gradering till nya processorer. Nagra
barn hade haft sina processorer upp till
tio ar. Barnplantorna samlade namnun-
derskrifter i en protestlista pa sociala
medier. Det var verkningsfullt. Dock
fortfarande tycks det inte finnas ndagra
nationella riktlinjer avseende uppgra-
dering heller. Det beror pa var du bor!

Vilka regelverk styr

eftervarden for Cl-anvandare?

Hur jamlik dr den eftervard som Cl-
anvandare och sarskilt barn far, nar det
galler uppgraderingar av ljudprocessorer i
Sverige? Vilket regelverk styr vad man som
Cl-anvandare eller foralder till Cl-anvandare
kan forvanta sig avseende uppgraderingar?
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Den enda region som har en offentligt pu-
blicerad policy avseende uppgraderings-
frekvens drvad vi vet Region Vastmanland,
som har policyn att “Vid behov kan Cl-
processorerna bytas ut var 5:e ar for barn
och var 7:e ar for vuxna™. | dvrigt verkar
det vara mer godtyckligt nar en uppgrade-
ring beviljas och pa vilka grunder det sker.

Den tekniska

utvecklingen accelererar
Konsekvensen ar att Cl-anvandare i Sverige
alltfor ofta hamnar pa efterkalken vad det
galler att ha tillgang till den senaste tek-
nologin. Den tekniska utvecklingen kan till
exempel betyda att langre batteritid, moj-
lighet att hora battre i bullriga miljéer eller
att koppla sin ljudprocessor till en mobil-
telefon. Cl-anvandare missar darmed méj-
ligheter att optimera horseln, att uppfatta
ljud och tal i olika miljder samt aven att ta

del av viss teknisk utveckling som resten
av samhallet atnjuter.

Lagstiftningen banar vag

om fler foraldrar kéanner till den!

Hur ser da lagstiftning och regelverk ut re-
laterat till det har? | Sverige har personer
med funktionsnedsattning flera rattigheter
som syftar till att sakerstalla tillgangen till
kontinuerlig medicinsk rehabilitering och
den senaste medicinska teknologiska ut-
rustningen.

| Halso- och sjukvardslagen? star att
varden har sarskilda skyldigheter i fraga
om personer som har stora och varaktiga
funktionsnedsattningar. Da ska det sarskilt
Overvagas om varden kan ges pa ett satt
som bidrar till att den enskilde far méjlig-
het att delta i samhallslivet och kan leva
som andra.

Patientlagen?® deklarerar att patienten
har ratt att fa information om de hjalp-
medel som finns for personer med funk-
tionsnedsattning, vid vilken tidpunkt han
eller hon kan férvénta sig att fa vard, det
forvantade vard- och behandlingsforloppet
samt eftervarden.

Pa “Myndigheten for Delaktighet”,
MFED:s hemsida“ kan man hitta en hel
del information om det har. Dar star bland
annat om “Funktionshinderspolitiken” dar
det nationella malet &r att sakerstalla jam-
lika levnadsvillkor fér den som lever med
funktionsnedsattning. Det funktionshin-
derspolitiska malet beslutades 2017 och
utgar bland annat fran FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsned-
sattning.

For att na det nationella malet utgar ar-
betet utifran fyra inriktningar, som bland
annat handlar om universell utformning,
befintliga brister i tillgangligheten samt att
forebygga och motverka diskriminering.

Politiken ska ocksa sarskilt tillvarata
barn och ungas situation.

MFD skriver: “att leva med en funktions-
nedsattning i Sverige idag innebar for manga
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att forutsattningarna for delaktighet och
Jjamiikhet i levnadsvillkor ar vasentligt samre.
Det géller de allra flesta samhéllsomraden.
Kommuner, regioner och statliga myndighe-
ter, har ett sarskilt ansvar och en viktig roll
for att forandra och forbéttra detta”.

FN-konvention

tradde i kraft i Sverige 2009

Ar 2006 antog FN "Konventionen om
rattigheter for personer med funk-
tionsnedsattning”. Den tradde i kraft
2009 i Sverige®. Det innebér att Sverige
har atagit sig att forverkliga den och dess
bestammelser i sin helhet.

Konventionen bestar av allménna principer,
rattighetsartiklar, allménna dtaganden och
procedurregler. De allmanna principerna
genomsyrar hela konventionen. Principerna
arbland annat tillganglighet, icke-diskrimi-
nering, jamstalldhet, lika mojligheter, del-
tagande och inkludering i samhallet och
respekt for den fortlépande utvecklingen
hos barn med funktionsnedsattning.

I Artikel 25, som handlar om hélsa, star
att konventionsstaterna ska vidta alla an-
damalsenliga dtgarder for att sakerstalla

tillgang till halso- och sjukvardstjanster for
personer med funktionsnedsattning med
beaktande av jamstalldhetsperspektivet,
daribland halsorelaterad rehabilitering.
Konventionsstaterna ska sarskilt erbjuda
sadan hélsoservice som personer med
funktionsnedsattning behdver sarskilt pa
grund av deras funktionsnedsattning, in-
klusive tidig upptackt och andamalsenliga
insatser och service som ar avsedd for att
begransa och forebygga vidare funktions-
nedsattning.

I Artikel 7, gallande barn med funktions-

nedsattning ska:

1. Konventionsstaterna vidta alla nédvan-
diga atgarder for att sakerstalla att barn
med funktionsnedsattning fullt atnjuter
alla ménskliga rattigheter och grundlag-
gande friheter pa samma villkor som
andra barn.

2.1 alla dtgarder som rér barn med funk-
tionsnedsattning ska barnets basta
komma i frdmsta rummet.

3. Sakerstalla att barn med funktionsned-
sattning har ratt att fritt uttrycka sina
asikter i alla fragor som berér dem, var-
vid deras asikter ska tillmatas betydelse
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i forhallande till deras alder och mognad
pa samma villkor som for andra barn och
erbjudas stdd anpassat till funktionsned-
sattning och alder for att utéva denna
rattighet.

Barnkonventionen

svensk lag sedan 2020

Utover ovanstaende finns FN:s konven-
tion om barnens rattigheter, den sa kall-

Patientlagen:

e 3 kap. 1 §: Patienten har ratt att fa in-
formation om de hjdlpmedel som finns,
nar de kan férvanta sig att fa vard, och
det forvantade vard- och behandlings-
forloppet samt eftervarden.

FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning
(tradde i kraft 2009 i Sverige):
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lade Barnkonventionen®. MFD skriver e Artikel 25 (Halsa): Konventionsstaterna . e— . , ' P —
att barnkonventionen, sedan den 1 januari ska sakerstalla tillgang till halso- och sjuk- " Sedan slutet av 1990-talet har for cochleaimplantat vid Karolinska Tillgdngen till Cl-behandling spelar fortsatt
2020, ar svensk lag. Det innebar att alla vardstjanster for personer med funktions- Barnplantorna samlat in statistik av-  Universitetssjukhuset erhdll det nationella  roll var du bor!
barn har ratt till och ska ha jamlika moj- nedsattning, inklusive halsorelaterad re- _— seende antal personer med cochlea- ansvaret av Socialstyrelsen att samla in
ligheter till utveckling, trygghet och mgj- habilitering och tidig upptackt av behov. — implantat (barn samt vuxna). Vi ar statistik avseende antal operationer vid ~ Ar statistiken svar att tolka?
lighet att komma till tals. Barnets basta e Artikel 7 (Barn med funktionsned- — tacksamma éver att de Cl-behandlande  de Cl-behandlande sjukhusen. Utifran ovan &r inte alltid statistiken latt att
ska alltid vara vagledande i beslut som ror sattning): Sakerstaller att barn med sjukhusen beldagna i Lund, Goteborg, tolka och dra slutsatser fran.
barn. De papekar att flera studier dock visar funktionsnedsattning fullt ut atnjuter alla Orebro, Linképing, Huddinge/ Statistik fran Det ar svart att samla in statistik uti-
att barn med funktionsnedséattning sallan manskliga rattigheter och grundlaggande “E— Stockholm, Uppsala samt Umed alltid  Barnplantorna och Socialstyrelsen fran olika fragestallningar. Barnplantorna
har jamlika mojligheter att vara delaktiga friheter pd samma villkor som andra barn. R varit sa tillmotesgdende i att arligen  En fraga har varit om vi i Barnplantorna  har varit noga med att inte andra i den
i praktiken. fylla i enkaterna. ska fortsatta att samla in statistik nar  blankett vi har sant ut sedan decennier
For att tydliggora vad som kan behdvas ~ Barnkonventionen: “E— Socialstyrelsen redovisar antal operationer tillbaka. Hade vi gjort det hade det varit
for att sakerstalla rattigheterna for barn e Sedan 1 januari 2020 &r Barnkonven- — Barnplantornas statistik och personer (som erhallit Cl) pd socialsty-  omdjligt att dra slutsatser utifran ett longi-
med funktionsnedsattning finns en sarskild tionen svensk lag, vilket innebér att alla S banade/banar vig relsen.se. Ett tag tvekade vi, men flera av  tudinellt perspektiv. Manga har fragat till
artikel, Artikel 23. Artikeln slar fast att barn har ratt till jamlika méjligheter till Liksom inom flera andra omraden har  sjukhusen och leverantorerna horde avsig  exempel varfor alla barn inte har dubbla
barn med funktionsnedsattning har ratt till utveckling, trygghet och att komma till —— Barnplantorna varit banbrytande och pd-  och bad oss fortsdtta da Barnplantornas  Cl. Erbjuds de inte dubbla CI? Alla barn
stéd och anpassningar som framijar tilltron tals. Barnets basta ska alltid vara vag- _— verkat utvecklingen dveninom inhdmtning  statistik och Socialstyrelsens statistik syn-  erbjuds dubbla Cl om detta ar medicinskt
till den egna férmagan och majliggor bar- ledande i beslut som ror barn. och redovisning av statistik. Forsta gangen  liggor olika aspekter pa behandling med  indicerat. Det hade dock varit intressant att
nens aktiva deltagande i samhallet. Barnplantornas ordfdrande skulle redovisa  cochleaimplantat. i statistiken fa kdannedom om hur manga
Foraldrar, ni ar viktiga sprakror for era barn! —— statistik for hur manga personer som far Cl Socialstyrelsens och Barnplantornas sta- ~ barn som hér med konventionell hérappa-
Sammanfattning: Det kan inte nog papekas. Hall reda pa vad e —— ] i Sverige drligen vid ett méte i Barcelona tistik skiljer sig at bland annat genom att  rat och Cl. Detta kanner bara Cl-klinikerna
Fordldrar och Cl-anvandare, nedanstdende  ditt barn har for typ av processorer och huru- W — 2001 hade ingen europeisk organisation  Barnplantorna redovisar antal barn/vuxna  vid de berdrda sjukhusen fill.
regelverk kan anvandas som grund for att  vida nya processorer finns tillgangliga. Har ar astadkommit dylik redovisning! Fragorna  som har unilateralt respektive bilaterala CI. For organisationer for vuxna med Cl
argumentera for ratten till uppgraderingav  det bast att kontakta leverantérerna direkt -!--T" var manga som tillvagagangssatt, eventuell Vi redovisar dven vilka fabrikat som valts  hade det varit av mycket stort intresse att
ljudprocessorer fér Cl-anvandare. eller folj information pa deras webbsidor. ® e ovilja attldmna ut statistik fran sjukhusens  samt antal reimplantationer utifran de olika  ocksa fa veta hur manga av de unilateralt
B sida samt att leverantorerna som deltog  fabrikaten. Socialstyrelsen redovisar statistik ~ Cl-opererade vuxna som har anvandbar
Halso- och sjukvardslagen (HSL): Barnplantorna p——— vid motet inte var speciellt fortjusta i att  ialdersintervall (barn upp till 19 artillexem-  hérsel med hérapparat och Cl pa motsatt

e 3kap. Allmant 1 §: Malet med halso-
och sjukvarden &r att erbjuda vard pa

Referenser:

vi aven fragade om antal reimplantationer
utan specifik orsak. Alla insag dock vikten

pel). Barnplantorna redovisar inte statistik i
aldersintervall utan enkom barn upp till 18

sida. Synnerligen fa vuxna erhaller bilatera-
la Cl, vilket ar ledsamt. Mer statistik och att

lika villkor for hela befolkningen, med
respekt for alla manniskors lika varde.
Varden ska ges med prioritet till dem
med storst behov.

e 5 kap. 9 §: Varden har sarskilda skyl-
digheter gentemot personer med stora
och varaktiga funktionsnedsattningar,
och ska évervaga hur varden kan bidra
till att dessa personer kan delta i sam-
hallslivet och leva som andra.

av att redovisa statistik, dra slutsatser fran ~ ar. Med denna kunskap ar det mer lattfor-  tolka statistiken sakligt hade varit en stor

arlig statistik samt att sprida statistiken till  stdeligt att inse varfor jdmforelser av statis-  fordel vid kontakt med sjukvardspolitiker.

sjukhus, myndigheter med flera. Detta for  tiken fran Barnplantorna och Socialstyrelsen

att synliggora behoven av cochleaimplan- inte &r jdmforbar ner pa individniva. Vilken paverkan hade

tatbehandling samt vilka resurser sjukvar- Statistik frdn Barnplantorna och  pandemin pa Cl-behandling?

den maste tillforas for att tacka behoven.  Socialstyrelsen kompletterar varan-  Barnplantorna gjorde ett uppehall under
Cirka tio ar senare insag Socialstyrelsen  dra. Socialstyrelsen redovisar antal Cl-  pandemin med insamling av Cl-statistik

det genanta i att en liten férdldraorgani-  operationer/personer i alla olika regioner ~ med hansyn till sjukhusens arbetsbelast-

sation med sdte i GOteborg ensamma  drligen. Detta ar viktiga parametrar for att ~ ning som hade med pandemin att gora.

hade detta viktiga ansvar. Avdelningen  synliggéra den olikformiga vardeniSverige. | bérjan av januari 2023 skickade vi ut =

"Kommunikation och information, Region Vastmanland [regionvastmanland.se/vardgivare/
behandlingsstod/hjalpmedel/hjalpmedelshandboken/horsel/kommunikation-och-information/]

25 kap. §9, Halso- och sjukvardslag (2017:30), Sveriges riksdag [riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/
dokument/svensk-forfattningssamling/halso-och-sjukvardslag-201730_sfs-2017-30/]

33 kap. §1 Patientlag (2014:821), Sveriges riksdag [riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/
svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821/]

* Myndigheten for delaktighet, MFD, startsidan [mfd.se]

> Regeringen.se: Konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning och fakultativt
protokoll till konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning. [konvention-om-
rattigheter-for-personer-med-funktionsnedsattning-och-fakultativt-protokoll-till-konventionen-om-
rattigheter-for-personer-med-funktionsnedsattning.pdf]

¢ Barnkonventionen, UNICEF Sverige [unicef.se/barnkonventionen]
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statistikenkaten dnyo. Denna gang speci-
fikt for bade ar 2021 och 2022. Vi var val-
digt nyfikna pa om och hur behandlingen
med cochleaimplantat hade paverkats av
pandemin. Det ryktades om brist pa ope-
rationssalar och operationsskoterskor samt
att sjukhusen inte erhallit remisser fran re-
gionerna pa personer med behov av Cl.

For barn finns det idag bade klinisk be-
prévad erfarenhet och bred evidens av tidig
operation, helst redan vid fem/sex mana-
ders alder om barnet diagnostiserats vid
horselscreening. Statistik for barn visade
attantalet barn som far Cl under 2021 och
2022 ar avsevart farre an tidigare ar. Vad
beror det pa? Denna fraga har lakarna vid
Cl-klinikerna ocksa stallt sig.

Statistik for

2023 tydliggér — pandemin

inte enda orsaken

Tabell 3 visar attunder 2020 Cl-opererades
91 barn under 18 ar. 2022 hade antalet
barn som fick Cl (unilateralt resp. bilateralt)
sjunkit till 67 och under ar 2023 till 52 barn
under 18 ar.

For de som fortsatt tycks hoppas pa en
atergang till det som varit, det vill séga
“dova barn kommer alltid att vara déva”
valkomnas sakerligen detta. For den ny-
fikne som vill grava i orsakssamband
konstateras dock att statistiken under de
senaste dren snarare visar pa helt andra
orsaker som att:

e farre barn fods arligen,

e antal migranter till Sverige har minskat
drastiskt,

e antal barnfédda déva pa grund av CMV

(cytomegaloviruset) har minskat.

Migrationen

minskar — paverkar Cl-varden

Antal barn som fods déva har tidigare
(fére den omfattande migrationen) varit
en forhallandevis konstant siffra. Utifran
det borde sjukvardspolitiker kunnat forse
Cl-varden med erforderliga medel arligen.
Dock tycks okunskap om cochleaimplantat
satt kappar i hjulen for detta.
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Migrationsvagen synliggjorde att denna
barngrupp var annorlunda jamfért med
svenska barn. Kusingiften i utomeuropeiska
ldnder ar ledsamt utifran barnens perspek-
tiv. Det ar val belagt att kusingiften (omfat-
tande i mellandstern bland annat) ger en
Overrepresentation av barn som fods med
flerfunktionshinder (dar dovhet ar endast
en av flera funktionsnedsattninarg).

Denna grupp ar komplex att hantera
for berérda myndigheter (t.ex. SPSM),
horselvard, sjukvard, regioner, kom-
muner (forskola, skola). Detta har enligt
Barnplantornas menande annu inte han-
terats i tillrédcklig grad. Ar komplexiteten
for omfattande for dtgarder? Det far det
inte vara. Migrationsvagen till Sverige har
nu minskat vilket avspeglar sig ocksa pa
att farre barn i behov av Cl, men vi far inte
svika barnen!

CMV-infektionerna minskade under
pandemin — Cl-varden paverkas

En av orsakerna till medfédd dévhet ar
en medfédd CMV-infektion. Cytomegalo-
viruset (CMV) tillhor herpesvirusgruppen
och ar vanligt forekommande i samhallet.
En berdkning anger att omkring 70 procent
av alla vuxna har haft CMV.

| Barnplantabladet har vi aterkomman-
de skrivit om CMV, t.ex. i december 2022
aterfanns ett langre reportage om CMV
skrivet av Ulrika Lofkvist (docent, lektor
Institutionen for halsa och vardvetenskap
Uppsala universitet). Barnplantorna har
ocksa givit ut en faktabroschyr om
CMV som kan bestallas gratis via
barnplantorna.se. En ansenlig andel av
barn med cochleaimplantat har sin diag-
nos pa grund av CMV. (Se fakta om CMV
i artikeln pa sidan 28.)

Under pandemin vidtogs en rad dtgarder
for att minska smittspridningen av Covid.
God handhygien var en sadan atgard som
sakert tillsammans med andra atgarder
tryckte tillbaka andra virus s& dven CMV.
Antal barn déva pa grund av CMV har
minskat pa Cl-klinikerna. Fradgan dar om
CMV-effekterna kommer att 6ka igen. Det

dterstdr att se i samband med den statistik
vi presenterar nasta ar.

Slutsatser

Ja, tolkning av statistik avseende Cl-

behandling fér bade barn och vuxna ar

komplex och kraver kunskap. Utifran bade

Socialstyrelsens och Barnplantornas statis-

tik kan dock konstateras att:

e Cl-varden é&r olikformig, beroende av
vilken region du bor i (om du ar vuxen).

e (l-varden &r underfinansierad.

* Habiliteringen &r varken optimerad el-
ler evidensbaserad (se Barnplantornas
rapport: barnplantorna.se/mer-info/
horselrapport2022/).

e Nationella riktlinjer finns inte.

Listan kan goras lang. Ny Cl-teknik (pro-
cessorer) presenteras standigt, som kan
underlatta for alla de som HOR med Cl,
ett dterskapat sinne. Tyvarr blir det inte
tillgangligt for alla omgdende. | egenskap
av foralder till barn med Cl eller vuxen som
hor med Cl far du snallt stélla dig i kén for
nya processorer. Det kan ta ar innan det
blir din tur. | Sverige far vi som bekant inte
sjalva képa processorer, vilket ar mojligt i
manga lander i 6vriga Europa som ocksa
har en skattefinansierad sjukvard men ett
nagot mer flexibelt férhallningssatt avse-
ende privatfinansiering.

Barnplantorna fortsatter att rapportera
om orattvisor, men ocksa om barn, ung-
domar och unga vuxna som hor med Cl
och darmed erbjuds helt andra mojligheter
i livet an om de hade varit déva. Det maste
vi kunna fortsatta att prata om! @

Ann-Charlotte Gyllenram

Mer information om statistik:

* barnplantorna.se/horselteknik/
statistik/

e sdb.socialstyrelsen.se/if_ope/val.
aspx (diagnoskod DFEQ0)

BARNPLANTABLADET DECEMBER 2024

925

940

900

875 866

850

825

812
800

M Unilateralt =

775

750

Bilateralt

725
700

709

675 628 666

650

625

606
600

575
550
525

548 552

500 502
500

475

439 455

420

450

433
425
400 387
368 365

398

375

350
325
300
275
250
225
200
175
150
125
100

75

50

25

0

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Tabell 1: Antal barn (under 18 ar vid operationstillfallet) som erhallit Cl sedan 1991 (ackumulerat fram till och med 2023).

2576

2023

3421

3259

3116

T M Unilateralt

7 Bilateralt

2600 ——

2200

1200

1000

800

600

260 272 255

200

0

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Tabell 2: Antal vuxna som erhallit Cl (ackumulerat fram till och med 2023).

2023

Antal barn 82 89 87 74 91 61 67 52
unilateral 24 22 51 15 47 7 24 21
bilateral 58 67 36 59 44 54 43 31
Antal vuxna 283 196 187 209 149 155 185 191
unilateral 264 171 166 189 137 143 162 155
bilateral 19 25 21 20 12 12 23 36

Tabell 3: Antal barn och vuxna som erhallit Cl (arsvis 2016—2023).
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Var ar patientperspektivet?

Utvardera den funktionella horseln
hos alla horapparatsanvandare
med grav horselnedsattning!

Enligt standarden (SIS, 2020) ' skall varje
hérapparatsanpassning verifieras med
Real Ear Measurement (REM) i kombina-
tion med antingen enkat eller talupp-
fattning i form av ljudfaltsmatning.

Fa med grav horselnedsattning
erhaller cochleaimplantat!

Enligt en enkdtundersokning fran Svenska
Audionomfdreningen uppger endast sex
procent av audionomerna att detta alltid
sker. 38 procent uppger att man aldrig an-
vander fler an en kvalitetssékringsmetod? .
Resultaten ar hapnadsvackande!

Ser man pa patientgruppen med storst
behov visar Registret for grav hérselned-
sattning hos vuxnaatt endast 51 procent av
de registrerade har genomfoért ljudfaltsmat-
ning med horapparat vid uppféljningsenka-
ten®. En svensk prevalensstudie * fran 2022
visar att cirka 22300 vuxna da hade en
grav horselnedsattning >70dB. Da hade
cirka 3500 (1) vuxna fatt Cl i Sverige°,
det vill sdga ganska fa av populationen med
grav horselnedsattning. Kan detta bero pa
att horapparaternas funktion inte utvarde-
ras sasom sig bor?

Konsekvenser av att

inte leva med optimal horsel

Om den funktionella horseln inte utvarderas
korrekt, kan det leda till att manga inte far
den hjalp de behdver. Ofta &r den subjek-
tiva upplevelsen att man klarar sig bra med
horapparat, men det behéver inte betyda
att man faktiskt hor optimalt. Vikten av att
hora optimalt framkommer av de studier
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ror sigom dkad risk for demens, fallolyckor,
sjukskrivningar och arbetsloshet. Det borde
darfér vara obligatoriskt att professionen
utvarderar enligt de standarder som finns
for att kunna sakerstalla optimal horsel och
minska den negativa paverkan pa individ
och samhalle.

En effekt av att nyttan inte mats korrekt
kan vara underbehandling med cochlea-
implantat (CI).

Referenser:

Varje ar gérs bara cirka 280 Cl-operationer.
Ar 2023 utférdes 211 vuxenoperationer
och 71 barnoperationer®, och @nnu har vi
inte natt pre-pandemiska nivaer.

Hur sakerstaller professionen att
alla patienter far ratt behandling vid
ratt tid? Det handlar om individer
med grav horselnedsattning och i
forlangningen tilliten till varden. ®
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Nasta ar fyller
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Visst ska vi fira detta och hoppas att du kommer att vara
med! An sa lange ar detta allt du kommer att fa veta...
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som belyser konsekvenserna av att leva
med en obehandlad horselnedsattning. Det

Vi ar stolta for att ha banat vag for cochleaimplantat genom
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Vi i Barnplantorna tackar alla for ett gott samarbete under aret,
bade verksamheter, enskilda eldsjalar bland professionella samt foraldrar.
Vi tackar aven Cl-teamen och leverantorer for god samverkan. Ni ar alla viktiga for
barnen och deras ratt till en framtid! Vi maste alla ha hoga forvantningar!
Ett sarskilt TACK till de familjer och ungdomar som under aret
generdst delat med sig av erfarenheter till
Barnplantabladets lasare.

ALLT MELLAN
MEDICIN OCH ITE

Vi erbjuder tjanster inom kommunlkatlon och marknadsfonng for er som arbetar
inom medicinteknik, sjukvard och habilitering. Xtrovert Media jobbar med passion
Barn plantornq och entusiasm med mélet att du ska synas — kontakten med o0ss récker.

Riksforbundet fér Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat
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Vi onskar er alla en fortrollande jul och ett magiskt nyar!

Xtrovert Medio

Vastergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se
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KUNSKAP OCH INFORMATION KAN RADDA SMA
BARN FRAN BESTAENDE SKADOR - RADDA HORSELN!

Las meri informationsbroschyren om: Informationsbroschyren bestéller du GRATIS av
. 0ss. Lat oss hjalpas at att sprida information om
* Riskgrupper CMV och radda sma barn frén bestaende skador.

* Kunskapsbrist om CMV ett hinder for prevention
* BVC och MVC har en stor och viktig uppgift

* Vanliga symtom

* Nordisk studie om CMV .
* Knuts mamma berattar... https://www.barnplantorna.se/cmv/




