Majas foraldrar
tvingas kopa horhjalpmedel!

Maja bor med sina féraldrar i en liten ort
i sédra Smaland. Hon ar tretton dr och
hérselskadad. Det finns stor erfarenhet i
familjen av hérselnedsattning. Hanna, lil-
lasyster har cochleaimplantat.

Majas foraldrar, Kent och Tove &r val
inforstadda i manga foraldrars kamp for
att barnen ska fa de horhjalpmedel som
de faktiskt har ratt till enligt Halso- och
sjukvdrdslagen. Bade Maja och Hanna till-
hor den vdxande skara barn i Sverige dar
hérselvarden inte tar sitt ansvar.

Maja vill garna berdtta sjalv:—Jag fick mina
horapparater exakt pa min tio manaders
dag. Under hela min skoltid har jag gatt
i skola ndra dar vi bor. | sexan var vi nio
elever. Det var lugnt och bra. Jag har haft
assistent och mina klasskamrater har varit
duktiga med att prata i mikrofoner och att
prata sakta. Jag har trivts jattebra da larare,
kompisar och assistent verkligen har tagit
hansyn till mig. Ibland glémde lararen att
stanga av mikrofonen nar hon skulle till
personalrummet for att prata i telefon. Det

var kul eftersom alla da frdgade vad hon
sal

Visst har det funnits situationer nar det
har varit svarare for Maja an for de andra
eleverna i klassen.

— P& gymnastiken for att dér fanns
ingen slinga. Den barbara som jag hade
forut var valdigt klumpig och man tappade
den latt och det var inget bra ljud heller
da gympasalen ekade. Nar manga pratar i
munnen pa varandra var det svart att hora.
Matsalen var varst da arskurserna tre till
sex at tillsammans och alla pratade i mun
pd varandra, jag hade ofta huvudvark efter
maten for jag anstrangde mig sa mycket for
att hanga med den som jag pratade med.

Maja ar malmedveten

och vet vad hon behdver i skolan
Maja ar en medveten tjej som ar val infor-
stadd med vad hon behdver for att klara
av skolan.

Hon sager: —Jag behdver att assistenten
tolkar dt mig nar jag inte riktigt hanger

med. Jag hoppas att mina klasskamrater
pratar tydligt och lugnt och anvander mik-
rofon. Lararen maste se till att det dr lugnt
i klassen. Mina mentorer haller strangt pa
att det ska vara tyst i klassen. Jag maste
verkligen ha fler mikrofoner fér nu blir vi
24 stycken och det finns inte slinga i alla
klassrum —bara i tva. Mikrofonerna maste
ju ocksad ga att ta med sig latt. Jag vill inte
anvanda det gamla barbara systemet for
att det ar klumpigt och till det hor bara en
mikrofon.

Majas foraldrar Kent och Tove har stridit
mot horselvarden i flera dr for att Maja ska
fd adekvata horhjalpmedel som ju &r Majas
sjalvklara rattighet! Nu har Kent och Tove
inte sett nagra andra alternativ an att sjalva
kopa in ett helt skolsystem med elevmikro-
foner. Det ar ju nu Maja behéver det.

"Vi upphandlar

inte detta hjalpmedel”

Maja sdger —Jag hor mycket battre med
Comfort Audios Digisystem dn med det
gamla systemet. Ljudet blir battre och



klarare. Konferensmikrofonen ar battre i
grupparbeten. Det gér det lattare for mig
att hanga med. Och vi slipper att skicka
mikrofonen mellan oss som det var tidi-
gare.

Det dr sa uppenbart att det faktiskt &r
barnen/ungdomarna som hdrselvarden
bor lyssna pa. Jag har under arens lopp
hort horselvardspersonal som betvivlat nar
barnen har sagt att det inte fungerar eller
det hors inte bra med den har mikrofo-
nen. Manga foraldrar har hort de klassiska
kommentarerna fran hérselvardspersonal
som: “det ar detta vi har att erbjuda”; “vi
upphandlar inte detta hjalpmedel”; “det
fungerar bra med de hjalpmedel vi erbjuder
och det har alltid fungerat bra”; “det ar
bara for barnet att vanja sig det ar inget
fel pa vara hjalpmedel”.

Maja har haft horselhjalpmedel i flera
ar och vet vad som fungerar bra.

Fordldrarna: "Har vi nagra val?”

Jag pratar lite med Kent och Tove ocksa for
att hora mer om varfor de ként sig tvingade
att sjalva bekosta horhjapmedel for Maja.
De dr bade arga och uppgivna. De har ju ett
barn till —Hanna som har cochleaimplantat
och naturligtvis undrar de om de har rad att
kopa hjalpmedel till henne ocksa.

Tove berattar —Inget hander! Vi har po-
angterat detta i flera ar. Maja skall borja
hdgstadiet och det blir fler elever i hennes
klass. Forutsattningar for hennes studier
och mojligheten till att vara delaktig and-
ras markant. Att uppna goda studieresultat
kraveridag att du ar delaktig, aktiv och del-
tar i gruppdiskussioner. Hur far var dotter
denna mdjlighet med bara en elevmikro-
fon? Det har varit fér lite redan innan med
bara en elevmikrofon och det har vi talat
omigod tid. Bade i Majas handlingsplaner
ochiassistenternas utvarderingar har detta
papekats under flera ar.

Nu kommer Majas klass att innehalla
24 elever, varav fyra gamla och resten helt
nya klasskamrater. Majas gamla klasskom-
pisar har varit med Maja sedan de borjade
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i skolan. De tar hénsyn, de ar vana vid mik-
rofonen, men nu kommer det nya kamrater.
Jag tror sdkert att de forsoker, men alla vet
hur det ar att vara tonaring, och att som
foralder invdnta ett beslut om hjélpmedel
som kanske kommer att képas in, det fun-
kar inte. Var dotter kan inte vanta! Hon
borjar hdgstadiet nu och skall ha chansen,
mojligheten och rattigheten att tillgodo-
gora sig kunskap och vara delaktig sasom
alla de andra. Att Iata henne bdrja skolan,
vanta och se om det kommer ett beslut
under hésten, och att hon far hjdlpmedel i
slutet av héstterminen. Det kdnns inte bra.
Da ar forsta terminen ndstan slut.

Att anvanda mikrofoner, vanta pa sin
tur med att svara och jobba in en "god
hérmiljo for Maja” i hela gruppen, det ar ett
stort jobb. Forutsattningarna maste finnas
fran bérjan for Maja.

Vi har betalat dver

100000 kronor for skolsystemet!
Jag fragar hur mycket de har betalat for
Majas skolsystem och férstdr att det ar en
kanslig fraga. Samtidigt bor det synliggoras
att vi idag haller pa att hamna i det laget
att foraldrarnas planbok avgor horselska-
dade barns férutsattningar och framgang
i skolan!

Tove och Kent sager: —Skolsystemet har
kostat oss omkring 100000 inklusive
moms. Vi vill inte med hansyn till Comfort
Audio exakt saga vad vi gett. Det kanske
forekommer specialpriser mellan olika
landsting, sa det kan vara kansligt.

Det dr intressant att horas Tove och Kent
berdtta om alla de enorma anstrangningar
de gjort for att Maja ska fa anpassningar i
skolan. Anstrangningar som ju varit resul-
tatlésa nar det galler horhjalpmedel.

Tove berattar: —Vihar uppmarksammat om
behovet med audionomen, horselteknikern
och specialpedagogen pa pedagogiska
hérselvarden som har svarat att “man tittar
pa de nya systemen av teknisk utrustning
som utkommit och skall bestdamma sig for

vilket system som skall kdpasin”. Det har vi
hort lange nu det vill sdga under ett par ar.
Nar vi i mars/april 2009 dter igen tog upp
fragan, sa var svaret vi fick, att pengarna
var frysta for inkdp! Det kandes aterigen
att vi kérde vara huvuden ratt i vdggen,
som sa manga ganger tidigare i fragor som
gallt vara barn.

Svaret var vi givetvis inte n6jda med,
men man hade fran pedagogiska hérsel-
vardens sida 6verklagat till lanstingsstyrel-
sen, sd vi hoppades att dntligen kanske
det hander nat.

Vid fornyad kontakt med specialpeda-
gogen pa horselvarden sa meddelade hon
att de hade fatt avslag. Jag patalade da att
vi kommer att anmala till patientnamnden
men fick radet att vi nog skulle ligga lagt
och vanta.

Tove och Kent ar mycket frustrerade
over hela handelseforloppet runt frdgan
om horselhjalpmedel for Maja. Jag fragar
dem vilka skal som hdrselvarden haft till
“raden att vanta och ligga lagt”.

Horselvardens saktfardighet
drabbar Maja
Kent berattar: —De haller pa att "titta pa
nya system”, har varit deras svar hela tiden,
Varfor forhalar horselvarden eventuella be-
slut. De har under tva (!) ars tid vetat om
att Maja byter skola i &r och vi har under
flertal tillfallen vid moten frdgat hur det gar
med detta. Svaret har hela tiden varit att
vi ska avvakta och att utredning gors, och
sa nu i varas fick vi da veta att “pengarna
var frysta”. Maja ar ju inte det enda barnet
i lanet som har behov av hjalpmedel, utan
det behovet finns ju hela tiden. Vi hoppas
verkligen att andra foraldrar ocksa orkar
st6ta pa och krdva det basta till sina barns
behov.

Jag vet att Tove och Kent har anmalt
arendet till Patientskadenamnden och de
berattar om vad som hande da.
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Patientskadenamnden

hanvisade vidare

—Ja, vi anmdlde det hela till Patientskade-
namnden. Vi informerade om var situation
och frdgade egentligen fran bérjan bara vad
det star i halso- och sjukvardslagen anga-
ende ratt till hjdlpmedel. Svaret var valdigt
svavande och de menade att vi skulle reda
upp det hela med specialpedagogen. Det
hade vijuredan gjort, sa det gav ju inget. Pa
patientskadenamnden skickades vart mail
vidare till verksamhetschefen pa 6ronklini-
ken vilket resulterade i att vi fick ett brev
fran verksamhetschefen. Han meddelade
att en utredning om “nya” tekniska hjalp-
medel som ny behandlingsmetod (?) pagick
och att man under september manad kom-
mer att ansoka om medel hos Halso- och
Sjukvardsforvaltningens forvaltningsdirek-
tor "da kostnaden inte ryms inom befintlig
ram”. Han skriver ocksa att “Beslutet kan
forvantas under hosten 2009”. D& har, som
vi patalat tidigare, Maja redan borjat i sin
nya klass, och vi kan som sagt inte vanta
sa lange pa besked.

Mark val att vi inte ndgon gang under
vara olika mailkonversationer fatt svar pa
var egentliga frdga om vad som star i la-
gen om ratten till horhjalpmedel och vems
ansvar det ar att lagen atfdljs. | brev frdn
handldggaren anges att: “Jag har for avsikt
att redovisa arendet vid kommande sam-
mantrade i patientndmnden” och foreslar
attvi darmed kan avsluta handldggningen.
Vid fragor eller synpunkter sa ar vi valkom-
na att hora av oss.

Maja bara ett

av manga drabbade barn

Tyvarr dr inte Majas situation unik pa ndgot
satt.VihariBarnplantorna kontakt med fle-
ra fordldrar i samma situation. Argumentet
hos verksamhetschefer om att de pabdrjat
en utredning om hjalpmedel har vi ocksa
hért forut. Inga foraldrar har, mig veterligen,
fatt besked fran ndgon verksamhetschef om
vad som anges i Halso- och sjukvardslagen.
Ansvariga chefer pa horselvarden dventyrar
faktiskt barnens skolgang!
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Horselvardens organisation

bor granskas

Kent och Tove podngterar att de ar nojda
med mycket, men anser bestamt att den
daliga organisationsstrukturen inom hér-
selvarden gor att fordldrar inte vet vart de
ska vanda sig. Det verkar ocksa vara ett
bristande samarbete mellan olika instan-
ser; pedagogisk hdrselvard och hércentral
till exempel.

Det “gamla” horhjalpmedlet som Maja
tidigare hade vill hon inte ha langre. Det
ar stort, klumpigt, brusigt och medfér risk
for nacksparr for den som har bade mot-
tagare och mikrofon. Visst har Maja ratt till
modern teknik!

Majas foraldrar upplever att horselvar-
den har agerat bedragligt mot dem. De
har upplyst horselvarden under flera ar att
forberedelser maste goras infér att Maja
ska bérja pa hogstadiet. Foraldrarna har
haft framforhallning fast hérselvarden som
vetat att Maja ar horselskadad sedan tio
manaders alder tycks sakna bade plane-
ring och framférhallning! Vilket férédande
forhaliningssatt.

Foraldrar up to date

— inte horselvarden!

Tove och Kent konstaterar: —Det tycks vara
vi foraldrar som har up-to-date-kompetens,
inte horselvarden. Borde det inte vara tvart-
om?!Vikan inte vanta och framforallt Maja
kan inte vanta. Hennes majligheter till ett
bra vuxenliv grundlaggs nu! Man kan ju
fraga sig varfér hjélpmedlen inte ska an-
passas efter de behov barnet har och inte
tvartom!

Samtidigt som horselvarden (lands-
tinget) far underkant av Tove och Kent sa
papekar de att Majas nya skola (rektor)
ar mana om att allt ska fungera for Maja.
Den ena mentorn lovade omgdende att ldra
bade larare och elever hur viktigt mikro-
fonanvandandet ar for Maja. | terminsstart
blir det ett foraldraméte. Da informeras
det om Majas behov. Tva hemklassrum
ar akustiksanerade. Det har aven ordnats
med en saker plats under icke skoltid for

Majas tekniska utrustning dar dven upp-
laddningsméjligheter finns.

Tove berattar: =Maja kommer att ha sin
assistent med sig aven i hogstadiet. Hennes
jobb ar ovarderligt eftersom hon forbereder
och ligger alltid steget fore i alla dmnen.
Rektor pa Majas nuvarande skola har ocksa
hon varit valdigt tillmotesgdende.

Det handlar om Majas framtid
For Maja, Tove och Kent &r det viktigt att
stélla upp i detta reportage och beratta; for
det &r som Tove och Kent papekar:

—Maja har precis som alla andra barn
drémmar och visioner om sin egen framtid
och vad hon vill bli nar hon blir stor. Det
kanske inte alls blir som hon énskat eller
trott. Genom vart beslut att pd eget initiativ
kopa ett skolsystem som kan gora det moj-
ligt for Maja att vara delaktig, och tillgodo-
gdra sig undervisningen sasom det krdvs
idag for att fa bra betyg 6kar sakert Majas
mdjligheter i framtiden att fa ett bra jobb.
En fordlders storsta ansvar ar ju att ge sitt
barn de basta forutsattningarna att klara
vuxenlivets alla krav. Nar man i vuxen dlder
kommer ut i arbetslivet sa far du bra och
efter individen anpassade hjalpmedel utan
problem. Hur &r forutsattningarna att na dit
for barnen idag om de inte far fungerande
horselhjalpmedel? Om barnen (i vart fall
Maja) inte klarar sin skolgdng sa behdver
de inga arbetshjalpmedel heller!

Det ar en stark berattelse fran Majas
skolsituation. Jag 6nskar att den var unik
men kén av foraldrar som berdttar liknande
"historier” fran deras barns tillvaro visar
att férdldrars planbok kommer att avgora
horselskadade barns framtid i Sverige.

Tack Maja, Tove och Kent for att ni vill
delge alla vad som hander idag inom hor-
selvarden, eller rattare sagt vad som inte
hander!
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