ORDFORANDEN HAR ORDET

samhalle aven for barn
fodda med dovhet/grav
horselnedsattning ar idag
ingen ouppnaelig drom for
nagra fa, utan en realitet
for en majoritet av barn
med en utvecklingsbar

“Att bli en aktiv del
i vart gemensamma

horselfunktion.”

SPSM - en statlig myndighet
utan forankring i verkligheten

I Barnplantabladet maj 2022 skrev
Palle Vestberg (leg. psykolog) en arti-
kel “Finns evidens fér SPSM:s verksam-
het?”. Barnplantorna och manga med
oss vet att SPSM i egenskap av statlig
myndighet har en tydlig dévideolo-
gisk forankring vilket har hammat all
utveckling inom dov-/horselomradet i
Sverige. Utbildningsdepartementet har
mycket okritiskt forlitat sig pa SPSM
trots kritik dven fran en egen utredning
och slutbeténkande 2016:46. Regionala
kommunala hérselskolor har svart att
havdasig i en orattvis konkurrens med
statliga specialskolor.

Dock ar fragan om inte SPSM:s navelskaderi
snart natt vags ande nar de tillsammans
med 6vriga skolmyndigheter sa flagrant
vurmat for digitalisering och “flumundervis-
ning”, “olika larstilar” m.m. utan bred forsk-
ningsférankring. Nar riktlinjer fran statliga
myndigheter till skolor och larare leder till
en skolaifritt fall, som darmed drabbar alla
barn i skolan kanske det dven ar dags att
gora upp med SPSM:s ndra samverkan med
dovrorelsen. Det behdvs en generaldirektor
(GD) utan koppling till dévrérelsen och en
GD som har ett utvecklingstank.

Det kanns som om Barnplantorna som
ett mantra maste fortsatta att papeka en

rad fakta, som droppen som urholkar ste-
nen. Eftersom vi fortsatt far héra verksam-
ma inom olika omrdden konstatera “men
jaqg traffade ett barn for ldnge sedan med
dubbla Cl, och det gick ju bra fér hen men
hen var ju dnda gravt hérselskadad och
behdvde mycket stod”.

Utifran dessa upplevelser tycks manga
ovilliga att se och entusiasmeras av en ut-
veckling med tidigt Cl-opererade barn och
behov som faktiskt kraver utveckling och
vidareutveckling av arbetssatt i forskola,
skola och inom habilitering.

Vi upprepar...



Malgruppen har forandrats

och fortsatter att forandras!

Det forsta minderdriga barnet i Sverige som
Cl-opererades var en fyradring med forvar-
vad dovhet efter en hjarnhinneinflamma-
tion. Cl opererades under hela 1990-taletin
endast pa ett éra trots bilateral dovhet/grav
hérselnedsattning. | mitten av 1990-talet
Cl-opererades dovfodda barn, men de var
i fyra-/femarsaldern. Resultaten for dov-
fodda sent Cl-opererade barn att utveckla
hérsel och tal var 6verlag “klena”. Idag finns
mer kunskap om varfor det forholl sig pa
detta satt. Det handlar om att (vi upprepar):

“De olika sinnesomradena i hjdrnan
samverkar men konkurrerar ocksa med
varandra. Tidig och optimal hérselstimule-
ring &r nédvandig for att sinnesomradena
i hjdrnan ska utvecklas och samverka. Vid
normal ljudstimulans mognar hérselbanor-
na och hérselbarken mognar allt mer fram
till fem ars alder. Barn som inte har nagon
horsel, eller barn med hérselnedsattning
som av olika skal inte anvander sin hérsel,
kommer inte att utveckla nagon mognad
av horselsinnet. Hos dessa barn ar det i
férsta hand synsinnet som konkurrerar ut
horselbarkens mognad. Optimal interven-
tion och hdrselstimulering &r en forutsétt-
ning for barns horselutveckling” (Handbok
i modern familjeintervention av R. Jénsson
och A-C. Gyllenram)

Ovan evidensbaserad medicin, EBM lig-
ger till grund fér kommande medicinska
utveckling till gagn for barn med dovhet/
grav horselnedsattning och ett nédvandigt
forandrings- och utvecklingsarbete inom
bade vard, intervention (habilitering) och
omsorg (forskola/skola).

Utvecklingen har inneburit att barn fran
bérjan av 2000-talet fick Cl bilateralt, det
vill séga horsel pa bada 6ronen. Det gor
skillnad i att barn utvecklar riktningshorsel
och battre taluppfattning i ljudrika miljder.
Tidig Cl-operation foresprakades, helst fére
tva ars alder.

Nar nyfoddhetsscreening av horsel in-
fordes (2006) for alla spadbarn innebar
det, tillsammans med forfinad kirurgisk

utveckling, att barn idag Cl-opereras redan
vid 5—-6 manaders alder. Over 90 procent
av foraldrar, vars barn ar aktuella for Cl-
operation, sager JA till operation. For ett
fatal (4-5 barn arligen) ar det inte méjligt
av olika medicinska skal att Cl-operera.
Dessa barn ar hanvisade till teckensprak.
Deras fordldrar maste fa majligheter till
teckenspraksinlarning under manga ar for
att kommunicera med sitt barn.
Malgruppen har forandrats och fort-
satter att forandras. Att anvanda sig av
en terminologi dar malgruppen bendamns
barn med dévhet och/eller horselnedsatt-
ning ger varken forstaelse for dessa barns
individuella behov och darmed inte relevant
fordelning av till exempel statliga medel till
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skolgang. En mer korrekt bendmning vore:
barn med eller utan bilateral/unila-
teral utvecklingsbar hérselfunktion.

Att bli en aktiv del i vart gemensamma
samhalle dven fér barn fédda med dovhet/
grav hérselnedsattning ar idag ingen oupp-
naelig drom for ndgra fa, utan en realitet for
en majoritet av barn med en utvecklingsbar
hérselfunktion.

Hur ser SPSM pa sin roll i en ny tid?

Fragan ar hur SPSM ser pasin roll i en ny tid?
Ar uppdraget att tillse att varje barn erbjuds
optimala mojligheter att utvecklas till sitt
basta JAG dven inkluderad i skola bland ho-
rande barn? Ar uppdraget till varje pris att
uppratthalla fem regionala specialskolor?

-
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Det senare tycks vara mer tydligt for decen-
nier sedan, for fem ar sedan, igar och idag!
Det ar naturligtvis stotande att rektorer vid
specialskolorna inte sdger sig ha ansvar for
att tillhandahalla en 1armiljé respektive
social miljo dar hérsel och tal ar naturligt
forekommande eller att entusiasmera barn
att hora och anvanda sina horapparater/
Cl. Det ar naturligtvis ocksa stétande att
barn som hor, uppfattar talat sprak med
sina horhjalpmedel och talar gar i undervis-
ningsgrupper med teckensprakiga barn och
ddr lasinlarning sker via teckenspraket. Nar
personal vid Cl-klinik reagerar och rekom-
menderar inkluderad skolgang for elever
enligt ovan tar rektorn kontakt med Cl-
kliniken och menar att medicinsk hérsel-
vard ej ska ha synpunkter pa skolplacering.

Ar det 2023 vi lever i?! Vi upprepar anyo...

Hur ser malgruppen

dova/hsk barn ut idag?

Malgruppens behov idag bor styra fordel-
ningen av statliga resurser till skola/skol-
form for dessa barns ratt till en skola for
att utvecklas till sitt “Basta JAG".

Hur hor de? Denna fraga brukar flitigt
diskuteras i sociala medier, s& ocksa av re-
presentanter fran SPSM. Det anges att de
har en konstgjord ej normal horsel. Stalls
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fragan till barn/ungdomar som hor med Cl
héjer de pa dgonbrynen och konstaterar
"jag vet ju inte hur du hor, detta ar min
hdrsel och det fungerar for mig”. Det viktiga
ar att de hor samt hur deras taluppfattning
ser ut for att mojliggora en talutveckling.
En majoritet av vara medlemmar idag (till
skillnad fran barnen pa 1990-talet) gar in-
tegrerade i skola pa hemorten. Nagra gar
i kommunala regionala hérselskolor med
farre antal elever i klasserna men med talad
undervisning. Skolor med en god samver-
kan med berdrd Cl-klinik eller horselvard.

Cl-behandlande sjukhus for noggrann
statistik dver de har barnens taluppfatt-
ning (aven i bullrig miljo), talutveckling,
riktningshorsel, psykiska vélbefinnande
etc. Forskningsstudier pa malgruppen barn/
ungdomar med Cl pagar hela tiden bade
pa svenska Cl-behandlande sjukhus saval
som internationellt.

Over 1500 barn har sedan starten
1991 Cl-opererats i Sverige. En hel del ar
i tondren av de barn som erhéll bilaterala
(dubbla) cochleaimplantat fran 2002 och
framat. Pa Karolinska universitetssjukhu-
set, dar halften av de barn som Cl-opereras
i Sverige varje ar ar Cl-opererade, har vi
inhdmtat resultat for barnen enligt Reynells
test. Detta test mater sprakférstaelse och

Harltorp, E., EM5A, M., stiund, E., Asp, F, Tideholm, B, &
Lafiodst, U. (2020). Cochlear img minths of age

spoken lang ek it
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Age at surgery
—— <9 months
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18-23 months

—— 24-29 months
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Diagram 1: Reynells test som mater sprakforstaelse och barns expressiva formaga.

barns expressiva férmaga. Det ar tydligt
att dagens ddva barn, dar majoriteten hor
med cochleaimplantat, har helt andra be-
hov dn déva barn utan Cl. De sistnamnda
en minoritet idag.

Diagrammet visar, med all dnskvard tyd-
lighet, att barn med Cl idag har sprakfor-
magor (taluppfattning, talutveckling) som
narmar sig hérande barn. Det ar ocksa
tydligt att ju tidigare dovfodda barn far
hora med Cl desto battre. [Se diagram 1]

Den svarta prickade linjen visar barn
med normal horsel. Barnplantorna ar inte
forvanade over att barn som far Cl redan
under nio manaders alder har sprak och tal
i nivd med hérande barn. Vi méter manga
familjer och skriver ocksa manga familjere-
portage i var tidning Barnplantabladet. Det
ar for oss tydligt och gladjande.

Vi upprepar...

SPSM:s ensidiga

stallningstagande for dévkultur
SPSM har genom sina stéllningstaganden
for dovas kultur och sina ensidiga synsatt
pa déva barn hdmmat all utveckling av
barns ratt till skola och skolform utifran
att utvecklas till sitt basta JAG. Statliga
medel har befast orattvisorna.

Barnplantorna och manga andra aktérer
med oss trodde att den mest genomarbe-
tade utredning som har gjorts inom dév-/
horselomradet skulle bana vag fér férand-
ringar. Det handlar om Jan Sydhoffs utred-
ning som resulterade i slutbetankandet
“Samordning ansvar och kommunikation
— végen till 6kad kvalitet i utbildningen for
elever med vissa funktionsnedsattningar”
(SOU 2016:46).

Slutbetankandet var resultatet av ett
synnerligen genomgripande arbete av
Jan Sydhoff. Han knét kontakt med alla
aktorer inom omradet, sd aven lakare vid
Cl-behandlande sjukhus. Utredningen kon-
staterade bl.a. att:

e Det finns stora skillnader mellan skolor-
na i Sverige. 3 000 elever i grundskolan
har en hérselnedsattning.



Tidig horselscreening (nyfédda) ar bi-
dragande till malgruppens forandring.
Forskningsoversikt i slutbetdnkandet
visar att tidig intervention (Cl) och tek-
niska hjdlpmedel har stora effekter pa
tal, sprak och skolframgang.

Enligt Migrationsverket uppskattades
2013 mellan 20—-40 asylsokande ha
behov av teckensprak.

Resultaten i skolan visar att skolfram-
gang ar relaterat till graden av hérsel-
nedsattning och farre elever med gra-
vare hérselnedsattning ar kvalificerade
till hogre studier.

Myterna slas ocksa hal pa da det kon-
stateras att dova underpresterar i forhal-
lande till horande i en rad dmnen.
Utvecklingen inom Cl-behandling till-
sammans med tidig intervention och
tidig tillgang till horsel och sprak har
minskat skillnaderna mellan elever med
dovhet eller horselnedsattning och an-
dra elever.

Barn endast ska tas emot i specialsko-
lan om de har behov av en tvasprakig

undervisning i en teckensprakig miljo.
Specialskolan bor benamnas den
teckensprakiga specialskolan.

 Specialskolan bér centreras till tre en-
heter.

» Malgruppen bor omdefinieras.

e Statens resurser till malgruppen utnytt-
jas inte pa basta satt.

* Av de statliga medel staten satsar pa
malgruppen kanaliseras 78 procent via
specialskolan och endast 22 procent via
kommunala eller fristdende huvudman
trots att omkring 90 procent av elever
med doévhet, hérselnedsattning fullgor
sin skolgang i kommunala eller frista-
ende skolor.

 Det konstateras en brist pa aktuell forsk-
ning. Manga studier som SPSM hanvisar
till &r fallstudier med fa deltagare.

Barnplantorna delade det som beskrevs
i 2016:46. Det var det férsta nedslaget i
verkligheten pa decennier och som ocksad
speglade den revolutionerande utveckling
som cochleaimplantat har inneburit och
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innebadr. Barnplantorna har lange kritiserat
det urval av studier (ofta fallstudier) som
SPSM hanvisar till, vilket namnda slutbe-
tankande ocksa gjorde.

SPSM delade forstds inte slutbeténkan-
dets slutsatser i sitt remissvar till 2016:46. |
det nastan 30 sidor langa remissvaret fram-
stod SPSM som dévrérelsens forlangda arm
i stravan att befdsta dovrorelsen intakt och
forpassa slutbetankandet till byraladan.
Det angavs bl.a. i remissvaret:

“For att na malet om 6kad malupp-
fyllelse och okad valfrihet ar det enligt
Specialpedagogiska skolmyndighetens
uppfattning av vikt att man ser till hela
populationen och hittar en balans mellan
dnskemdal om dkad likvérdighet och de
vélfardsinsatser som samhéllet erbjuder.
Av det skalet ar det anmarkningsvart att
utredningen sa tydligt i vissa delar be-
traktar stod till en liten grupp utifran ett
medicinskt synsétt och inte utifran ett pe-
dagogiskt perspektiv.” (SPSM:s remissvar
SOU 2016:46).

SOU 2016:46 torde vara den férsta stat-
liga utredningen som hade en forankring i
verkligheten och ocksa féreslog forandring-
ar utifran en ny malgrupps behov, hénvisade
till behov av specificering av specialskolans
malgrupp medelst en ny utformning av skol-
lagens bestammelser om specialskolan och
redogjorde fér ekonomiska konsekvenser
av forslagen i slutbetankandet. Dessutom
gjordes en internationell utblick inom
namnda omrdde samt en forsknings- och
kunskapssammanstallning. Men SPSM:s
remissvar verkade bestd i ett fornekande
av malgruppens férandring.

En operation, en medicinsk behandling
som framgangsrikt aterskapar ett sin-
ne — horselsinnet — och SPSM anser att det
ar anmadrkningsvart att slutbetankandet
betraktar stod till en liten grupp “utifran
ett medicinskt synsatt och inte utifran ett
pedagogiskt perspektiv”. Med all dnskvard
tydlighet visar det att SPSM inte tycks ha
forstatt eller vill forstd, att en medicinsk
behandling (Cl) ligger till grund fér

det pedagogiska perspektivet. Att —»
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rektorer vid specialskolan anser att berérd
Cl-klinik inte ska rekommendera skolform
framstar som dnnu mer markligt.

Vet rektorer i kommunala skolor
hur orattvist det statliga stodet ar?
Den ordttvisa fordelningen av statliga re-
surser innebdr ett hot mot det fria skolvalet
for dagens barn med en horselnedsattning
med hérsel forstarkt av horapparater eller
aterskapad av cochleaimplantat. Statliga
specialskolan och de kommunala regionala
hérselskolorna har i stort sett samma mal-
grupp. Slutbetdnkandet (2016:46) féreslog
med rdtta att barn ska tas emot i speci-
alskolan endast om de har behov av en
tvasprakig undervisning i en teckensprakig
miljo. Det foreslogs ocksa att den regio-
nala specialskolan bor minska till ett farre
antal enheter och darmed bér den geo-
grafiska bindningen till Orebro, Hardsand,
Vanersborg, Stockholm och Lund upphéra.
Det delar vi utifrdn tva skal:

1. Barn har ratt till en skola med en socialt
och sprakligt rik miljo. Det uppnas inte i
en skola med under femtio elever mellan
arskurs 0-10.

2. Statliga medel ska fordelas rattvist mel-
lan skolformer och utifran barns behov
inte utifran dovideologiska skal.

ARSKURS ANTAL ELEVER

Det framstar som vilseledande nar Skol-
verket presenterar statistik for de statliga
regionskolorna och riksskolorna. Det fram-
star inte tydligt i alla sammanhang att de
tva skolformerna regionala specialskolor
och riksskolor representerar olika elevgrup-
per; barn med dovhet/horselnedsattning
samt barn med sprakstorning.

Vid de fem regionskolorna dr elevantalet
arskursvis en tydlig indikation pa att anta-
let regionala specialskolor bor minskas till
antalet. [Se tabell 1 och 2]

Fem statliga specialskolor med totalt
cirka 400 elever fran drskurs 1-10 inne-
bér att underlaget ar for litet for att kunna
erbjuda en teckensprakig miljé samt en
socialt rik miljo. En liten skola kan ej hel-
ler erbjuda personalen mojligheter fill ett
pedagogiskt utvecklingsarbete i samverkan
med kollegor. Inte heller kan en liten skola
erbjuda dmnesbehdriga larare. Den stat-
liga regionala specialskolan Kristinaskolan
i Harndsand har cirka 40 elever till en
elevkostnad pd Iangt éver 1 miljon kronor.
Fullstandigt ofdrsvarbart!

Vi upprepar...

Flagrant statligt

sléseri med skattepengar!

Vad ar det for information SPSM och an-
dra skolmyndigheter férser utbildnings-/

skolminister med? SPSM:s forskningsfor-
ankring inom dov/hérselomradet ar mer
an bristfallig. Gor upp med historien for
barnens skull!

Vifragar anyo:

e Nar kommer antalet regionala special-
skolor att anpassas till dagens verklighet
och férandrade malgrupp?

» Nar kommer specialskolans malgrupp
att differentieras och sarskiljas fran de
barn med hérselnedsattning som far sin
skolgang i grundskolan pa hemorten el-
ler i en kommunal horselskola?

e Kommer SPSM upplysa utbildnings-/
skolministern om att slutbetankandet
2016:46 faktiskt hade en hel del goda
intentioner som fortsatt ar synnerligen
relevanta idag?

Idag kan en elev ga i den statliga special-
skolan och staten stoder detta med Gver
600000 kr per elev och Isar. Staten stod-
jer emellertid inte de kommunala skolor
som tagit emot elev med liknande hérsel-
nedsattning i nagon storre omfattning. Sa
kan vi i Sverige naturligtvis inte ha det! ®

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

1 26

2 34

3 39

4 37 SKOLFORM Elevkostnad per elev och lasar

5 55 Grundskola 118500 kronor

6 37 Statlig regionspecialskola 860 000 (snittkostnad) dar staten star for
cirka 600000 kronor samt 260000 kronor

/ 47 fran elevens hemkommun

8 42 Kommunal horselskola 118500 kronor + statliga SIS-medel 40000

9 56 kronor

10 37 Grundsarskola 564300 kronor

Tabell 1: Antal elever per arskurs vid
de fem regionala specialskolorna.
Skolverkets statistik 2017/18

Tabell 2: Elevkostnad per elev och lasar enligt Skolverkets statistik 2019



