ORDFORANDEN HAR ORDET

"Myndigheterna bor lyfta
pa foliehatten och se till

beprovade erfarenheter

barns basta utifran de
omfattande kliniska

och longitudinell
forskning som finns”
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Myndigheter bor gora upp med
myterna om cochleaimplantat

Sedan 1991 nar det forsta minderdriga
barnet fick hdra med cochleaimplantat
i Sverige har det rasat en kamp mot
dova barns forandrade behov inom
intervention (habilitering), forskola
och skola.

Anda sedan dess har foraldrar och
Barnplantorna métts av myterna att dessa
barn inte kommer att klara en integrerad
skolgang i hemskolan. Med skdrpa har
under aren dovrorelsen, enskilda aktorer
och SPSM havdat att de kommer tillbaka
till dovskolan (specialskolan) nar de har
misslyckats i hemskolan. Dessa “forhopp-
ningar” har inte infriats, men myndigheter

fortsatter att agera utifran att pa alla satt
medelst statliga pengar, verka for att till
varje pris uppratthdlla fem specialskolor i
Sverige. Malgruppens forandring genom
cochleaimplantat tycks vara av ringa in-
tresse trots klinisk beprévad erfarenhet och
bred forskningsevidens om dagens déva
barn som hor. SPSM tycks vara mer intres-
serad av att sa manga som mojligt lar sig
teckensprak an att bereda méjligheter for
fler déva barn att bli aktiva samhallsbérare
utan behov av teckensprakstolkar.

Den mindre grupp déva barn som av olika
skal inte har mdjlighet till det ska naturligt-
vis ha optimala méjligheter till utveckling av
teckensprak och svenska i en teckensprakig

miljo. Tolktjdnsten ska utformas utifran den
gruppen och ha ringa begransningar samt
finansieras av staten inte arbetsgivarna.

Det ar dock dags att statliga pengar
omfdrdelas till att galla alla skolformer.
Majoriteten av dagens barn som hor med
cochleaimplantat eller horapparater ar in-
kluderade i hemskolan eller i kommunala
hérselklasser.

Hur sldar man hal pa
faktaresistensen inom SPSM?

Det ar naturligtvis stétande att SPSM fort-
satter att verka utifran faktaresistens och
att forskningsevidensen i deras arbete ar
sa klen; manga studier &r fallstudier eller



studier med f3 deltagare. Anda hanvisas
aterkommande till dylika studier istallet
for stora internationella studier t.ex. longi-
tudinella kohortstudier. Aven det statliga
slutbetédnkandet “Samordning, Ansvar och
Kommunikation; SAK" SOU 2016:46 po-
angterade det markliga i att slutsatser dras
fran "forskning dar kontrollgruppsdata,
normdata eller data fran jamférelsegrup-
per saknas. | manga stycken saknas helt
enkelt evidens” (SAK slutbetankande SOU
2016:46; sid 548).

Det dr statens uppgift att pa alla satt
stodja elever med dovhet eller horselned-
sattning. Da ar det naturligtvis inte heller
rimligt att statliga medel till stor avgérande
del fortsatter att folja den statliga special-
skolan och att kommunala horselskolor ver-
kar under helt andra ekonomiska premisser
trots att malgrupperna utifran nuvarande
verklighet tycks vara lika! Utredningen SOU
2016:46 papekade att malgrupperna elever
med dovhet/hdrselnedsattning maste dif-
ferentieras. Detta tycks inte SPSM ha pa-
pekat for Utbildnings-departementet da det
uppenbarligen &r ett hot mot specialskolan
i dess nuvarande omfattning. SPSM fort-
satter att kampa for att rekrytera elever
in i specialskolan pa oklara mer kulturellt
ideologiska grunder.

Inte heller har SPSM velat bejaka det
som anges i SOU 2016:46 namligen att:
Den teckensprakiga specialskolan ska ha
ett specialpedagogiskt uppdrag. En sadan
kompetens kan enbart utvecklas om elev-
erna samlas pa en specialskola. Med ett
storre antal elever skulle social och spraklig
dynamik vara gynnsam for varje elev i elev-
gruppen. Skolpersonal skulle dven kunna
bedriva ett inbdrdes kvalitativt utvecklings-
och samverkansarbete for utveckling av
specialpedagogisk spjutspetskompetens for
en idag synnerligen komplex malgrupp. Lat
det kosta pengar.

Utifran nuvarande malgruppskriterier,
utan nédvandig differentiering av kriteri-
erna mellan specialskola, kommunal grund-
skola och grundskola konkurrerar SPSM
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med framforallt de kommunala horselsko-
lorna om eleverna. Fast det framstar mer
som en otillborlig konkurrens da SPSM har
tillgang till statliga pengar i mycket stérre
omfattning. Jag undrar om foraldrar till barn
i de kommunala hérselskolorna kdnner till
att dessa skolors existens ekonomiskt ho-
tas av specialskolorna (SPSM). Statens olik-
formiga fordelning av statliga medel med
SPSM som sin férldngda styrarm framstar
som grovt diskriminerande. Det dr dags att
Regeringen tar fram SOU 2016:46 och laser
den noga (igen).

Myndigheter bor lyfta pa foliehatten och
se till barns basta utifran de omfattande
kliniska beprévade erfarenheter och longi-
tudinell forskning som finns inom omradet.

Myterna moter oss dagligen. Haromdagen
motte jag en pedagog som havdade att Cl
aren ny teknik. Nar jag hdvdade att deninte
var ny utan val beprévad inom sjukvarden
da férsta minderariga barnet opererades
med Cl 1991 fortsatte vederbdrande att
havda “ja, men ingen person har ju annu
haft Cli ett hundra ar”. Svaret och uppfatt-
ningen férvanade och chockade mig.

Ofta har jag genom dren dven mott
individer som sager sig veta att cochle-
aimplantat ar en dyr horapparat eller dyr
behandling. De flesta torde idag vara ense
om att cochleaimplantat inte &r en hérap-
parat utan en livslang behandling med syfte
att aterskapa ett sinne.

Nuvetvidven att cochleaimplantat utifran
Socialstyrelsens riktmarken i sina Nationella
Riktlinjer for vad som uppfattas som en lag
respektive hog kostnad per QALY betingar
en mattlig kostnad. Kostnaden avseende
SEK per QALY (ICER) ar i niva med knaplas-
tik inom sjukvarden. Den stora skillnaden
ar bara att det utfors 15 500 knaplastik
operationer arligen i Sverige men cirka 200
Cl-operationer. Cl ar grovt underfinansierat
inom varden bade avseende det antal som
genomgar Cl-operation arligen (det finns

ett dolt mycket storre behov) samt uppgra-
dering till ny teknik (processorer). Lds mer
i artikeln "Ar det dyrt att behandla med
cochleaimplantat?” sidan 18.

Det finns fortsatt mycket kunskap om
cochleaimplantat. Det storsta hindret for
utveckling av cochleaimplantatvard, inter-
vention, férskola och skola dr dock myter
som bidrar till faktaresistens och &ven en
ren ovilja att ta till sig ny kunskap i tiden.
Det ar bekvdmare att vara del i en omfat-
tande tysthetskultur an att héja résten och
gora upp med gamla dogmer.

Haromdagen kom det ett e-mail till
Barnplantornas kansli ifran en bekymrad
individ som oroades dver dova barn till dova
foraldrar. Hen skrev sa har:

"Om ddva foraldrar far ett dévt barn och
Onskar att barnet, forutom teckensprak,
ocksa ska utveckla talsprak, ar det otroligt
viktigt och av avgdrande betydelse att bar-
net far optimal och tidig horselstimulering.

Jag tycker det ar allvarligt att svika dova
barn till dova foréldrar, dar foréldrar av miss-
riktad solidaritet med teckensprakiga vuxna
dova valjer bort Cl till deras déva barn. Jag
fruktar att dessa foréldrar felaktigt forestal-
ler sig, att det fortsatt framdver kommer
att vara ett stort antal barn som endast ar
teckensprakiga sa dessa barn kommer att
vaxa upp under omstandigheter som gallde
da foréldrarna véxte upp.”

Det dr dags att g6ra upp om myterna pa alla
nivaer inom myndigheter, sjukvard, férskola
och skola for barnens, ungdomarnas och
vuxnas skull och ratt till att vara en del av
vart gemensamma samhdlle. Alla barn har
ocksa ratt till optimala férutsattningar till
att vara samhallsbarare i sin tid — barn av
sin tid. De dger framtiden!

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordforande



