ORDFORANDEN HAR ORDET

Ar vi noj

Utveckling ar for oss i Barnplantorna
ett honnérsord. Det ar fortsatt be-
klagligt att verksamheter/myndighe-
ter tycks skilja pa ett medicinskt och
pedagogiskt perspektiv nar horselned-
sattning/dovhet hos barn och ungdo-
mar diskuteras, ventileras och stdts och
bldts in absurdum och da oftast utifran
synsatt.

Medicinskt perspektiv —
pedagogiskt perspektiv
Nar perspektiven diskuteras och kanslorna
|att svallar dver i en vurm for att alltid vilja
behdlla verksamheter intakta s som det

alltid har varit, fortrangs fakta. Aldrig har
jag slutat forundras Gver hur verksamhets-
ansvariga kan fortranga, att en medicinsk
behandling (cochleaimplantat) ger en ut-
vecklingsbar hérselfunktion som i allra
hogsta grad paverkar den pedagogiska
larmiljon. Det torde inte vara okant att las-
inldrning ar en auditiv process och att barn
som HOR dérmed har helt andra férutsatt-
ningar att ldra sig att lasa och darmed ta
in kunskap an ddva barn eller barn med
dovhet/horselnedsattning dar horseln inte
nyttjas eller utvecklas i skolan.

Darmed instéller sig osokt fragan var-
for barn med cochleaimplantat slutar an-

"Vi ar skyldiga barnen
och deras familjer sa
mycket mer i en tid
nar cochleaimplantat
och sofistikerade
hérapparater banar
vag for fler barn att bli
samhallsbarare. Vi far
inte svika barnen!”

da?

vanda sina Cl-apparater i specialskolan?
Hur mdnga barn handlar det om? Varfér
samverkar inte specialskolorna med Cl-
verksamheterna? Ar det sa att perspek-
tiven krockar? Det finns idag omfattande
klinisk beprévad erfarenhet om mdjlighe-
terna for dova barn nar de genomgatt en
Cl-behandling. Méalgruppen ddva barn har
forandrats.

Cl-narrativen har

ingen inverkan pa synsatten?
Barnplantorna och Cl-verksamheterna
trodde nog initialt (tidigt 1990-tal) att an-
talet barn med Cl, bilaterala Cl, tidig Cl-



operation skulle bana vag for forandring
och en utveckling av verksamheters arbets-
satt utifran en ny malgrupp barn med andra
behov &n gardagens déva barn.

Visst skulle alla berattelser om barn,
ungdomar och vuxna med Cl vara en del i
denna forandring? Nu senast publicerade
Sahlgrenska/ONH-kliniken en berattelse pa
Instagram om en ung kvinna, mamma till
fyra barn med en medfédd hérselnedsétt-
ning, sina prévningar nar hérseln férsamra-
des. Det blev svart i sociala sammanhang,
foraldraméten, situationer med barnen och
vid utbildningen till barnmorska.

—Jag kunde ju inte langre hora vad som
sades och hjalpa barnen l6sa konflikter, be-
rattade hon.

Som manga andra med en horselnedsatt-
ning isolerade hon sig, men hon gav aldrig
upp. Hon hade det som vi i Barnplantorna
bendmner “grit” (jakla anamma).

Hon s6kte hjélp och fick remiss till utred-
ning om behandling med cochleaimplantat.
Manga unga vuxna med Cl, som jag kan-
ner har igenkdnnande last inldgget pa
Instagram. Inkopplingen var forstas bade
spannande och lite skrammande kanske.
Vad ska man férvanta sig?

— | borjan ville jag inte stanga av den ens
pa natten. Jag ville hora allt, berattar Miia
Sousoulas i reportaget.

Hon bejakade sin hérselutveckling och
forstod att lyssnande och traning skulle ge
resultat. | december blev hon fardig barn-
morska.

— Det hade aldrig gatt utan cochlea-
implantat. Jag har fatt tillbaka mitt gamla
jag, sager Mia. Samtidigt skickar hon en
med en uppmaning till alla med liknande
problem. Det finns hjdlp att fa. Det finns
hjalpmedel. Sok hjalp.

Tank, alla berattelser som finns om barn,
ungdomar och unga vuxna som hor med
Cl och tar plats i vart gemensamma sam-
halle. Vad positivt. Berattelserna saknas
inte. Klinisk beprévad erfarenhet saknas
inte men dnda férhindras en utveckling av

foraldrade synsatt inom ett antal verksam-
heter!

Alla projekt och

utredningar — utvarderade?

Under decennier alltsedan cochleaimplantat
behandlingens begynnelse ar vimanga som
deltagit i orakneliga referensgruppmoten,
organisationer har skrivit remissvar, men
vad hande?

Malva-projektet, hur mycket pengar
spenderades det pa denna utredning som
i vart fall SPSM och specialskolorna var
entusiastiska infor. Nu skulle Manillaskolan
(statlig specialskola) slas samman med den
kommunala hérselskolan Alvik. Alltfor att
inte elevantalet skulle hota Manillaskolans
framtid. Barnplantorna var inte entusiastis-
ka. Barn med horselnedsattning och dovhet
skulle isoleras tillsammans. Vad skulle det
innebara for barn med horselnedsattning
eller for barn med en utvecklingsbar horsel
genom CI? Som val var realiserades inte
dessa tokigheter!

Den basta och mest genomgripande
utredning som har gjorts i en kartlaggning
av dév/horselomradet inklusive sprakstor-
ning och skola utfordes av statlig utredare
Jan Sydhoff och utmynnade i SOU 2016:46,
Slutbetankandet av utredningen om kvalitet
i utbildningen for elever med vissa funktions-
nedsattningar. Det ar manga inom skola och
en rad andra organisationer som fortsatt
beklagar att utredningen verkade hamna i
byraladan pa Utbildningsdepartementet. Av
vilka skal da? | vart fall gjorde SPSM sitt yt-
tersta i sitt ndstan 30 sidor ldnga remissvar
att forpassa slutbetankandet till byraladan.

“For att na malet om okad malupp-
fyllelse och 6kad valfrihet ar det enligt
Specialpedagogiska skolmyndighetens upp-
fattning av vikt att man ser till hela popula-
tionen och hittar en balans mellan énskemal
om okad likvardighet och de valfardsinsat-
ser som samhallet erbjuder. Av det skalet
ar det anmdrkningsvart att utredningen sa
tydligt i vissa delar betraktar stad till en liten
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grupp utifran ett medicinskt synsatt och inte
utifran ett pedagogiskt perspektiv” (SPSM:s
remissvar SOU 2016:46).

SOU 2016:46 torde vara den forsta stat-
liga utredningen som hade en férankring i
verkligheten och ocksa féreslog férandring-
ar utifran en ny malgrupps behov, hanvisade
till behov av specificering av specialskolans
malgrupp medelst en ny utformning av skol-
lagens bestammelser om specialskolan och
redogjorde for ekonomiska konsekvenser
av forslagen i slutbetdnkandet. Dessutom
gjordes en internationell utblick inom
namnda omrade samt en forsknings- och
kunskapssammanstallning. Det sistnamnda
angavs ha brister och alltfor manga studier
ar fallstudier, vilket gor att evidens saknas.
Allt detta har Barnplantorna ocksa papekat.

Men SPSM:s remissvar verkade besta i
ett férnekande av malgruppens férandring,
men som var ett masterverk i byrakratisk
retorik utan verklighetsforankring. En ideo-
logisk bakatvolt tillbaka i tiden nar déva
barn var dova. Punkt slut!

Hérselhabilitering — intervention

i tiden?

Varken Barnplantorna, Cl-verksamheterna,
andra verksamheter eller engagerade fram-
attankande professionella kan tydligen
paverka synsatten i specialskolan. Aven
tidigt Cl-opererade barn Ioper risk att bli
icke-anvandare av sina Cl och e] utveckla
horselfunktion om de inte stimuleras i hor-
sel- och talsprak i forskola och skola. Det
ar sorgligt.

Naval, Barnplantorna bestamde sig for
att ta tempen pa interventionsverksamhe-
terna. Vi far manga rapporter fran bade
foraldrar och professionella, men med en
enkat skulle vi kunna fa mer uttémmande
resultat 6ver horselhabilitering/intervention
och var ndgonstans de befinner sig i sitt
utvecklingsarbete.

Vi vet att det i Sverige pagar intressant
utvecklingsarbete i form av utveckling av

ONH-registret och Horselbarnregistret. En =9
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grupp undersoker dven framtagandet av na-
tionella riktlinjer med ett valdokumenterat
vardforlopp och hur det ska kunna tas fram
oberoende av var familjer till barn med hér-
selnedsattning bor. Sa positivt. Detta har
Barnplantorna efterlyst och efterfragat un-
der manga dr. Det vill vi verkligen bidra till.

Utifran det tog Barnplantorna fram en
enkat som riktar sig till horselhabilitering
barn och ungdom i alla Sveriges regioner,
faktagranskad av lakare och forskare. D&
var det bara att skicka ut den, eller? Plétsligt
stotte vi pa patrull. Ingen tycktes ha ett re-
gister dver alla ndmnda verksamheter i alla
regioner. Organisationen for Sveriges Horsel-
vardschefer hade inget kontaktregister. SKR
(Sveriges Kommuner och Regioner) svarade
inte pd forfragan. IVO (Inspektionen fér Vard
och Omsorg) hade inget uppdaterat register
och uttryckte bekymmer éver detta. De bad
halsa att det vore dnskvart att regionerna
hérde av sig till dem med kontaktuppgif-
ter. Ansvarig lakare for ONH-registret hade
vissa uppgifter. Utifrdn denna djupdykning
i fundamentala svarigheter att utforma na-
tionella riktlinjer tog Barnplantorna kontakt
med alla Sveriges regioner.

Nu har vi ett register och enkaten ar ut-
skickad och vi invantar svar fran alla verk-
samheterna inom barn- och ungdoms-
horselhabilitering. Spannande! Syftet ar
att svaren ska utmynna i en rapport fran
Barnplantorna.

Samverkan nodvandigt

Det ar nddvandigt med nationella riktlinjer

grundade pa den omfattande kliniska be-

provade erfarenhet som existerar idag och
utifran bred forskningsevidens.

| detta nummer av Barnplantabladet
presenteras darfor en rad intressanta
doktorsavhandlingar. Jag deltog pa Anna

Perssons disputation via zoom pa Karolinska

Institutet i slutet av 2020. Utifran betygs-

kommitténs fragor framkom:

e Tidig horapparatanpassning och tidig
paborjan av intervention racker inte for
hérsel- och talutveckling.

 Det krdvs heltidsanvandning av horap-
parater dven om barnet har en latt eller
mattlig horselnedsattning.

e Det krdvs exponering for horsel och tal-
sprak i horsel- och talsprakutvecklande
miljéer.

* Manga kriterier ska uppfyllas och dven
multidisciplindra team dr viktiga for att
folja barn, anpassa intervention och
stodja foraldrar.

e Foraldrar maste fa regelbunden informa-
tion om mojligheter och konsekvenser
av olika beslut.

Efter disputationen konstaterar vi (anyo)
att det fortsatt brister i hérselhabilitering
(intervention) i Sverige da flera matmetoder
i Anna Perssons studier annu inte finns i
interventionsverksamheterna utan har bara
anvants i hennes studie!

Mer frdn Anna Perssons avhandling
och flera andra nordiska avhandlingar
laser du langre fram i detta nummer av
Barnplantabladet, men svaret pa frdgan
om viiBarnplantorna ar ndjda maste anda
bli — nej! Vi ar skyldiga barnen och deras
familjer sa mycket merien tid ndr cochlea-
implantat och sofistikerade horapparater
banar vag for fler barn att bli samhallsba-
rare. Vi far inte svika barnen! ®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande




