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"Myndigheter/regioner och
verksamheter agerar sjalva
hinder istallet for drivkraft

till féorandring.”

ORDFORANDEN HAR ORDET

Nar tilliten

sakta eroderas

Varlden skakar av negativa nyheter som
krig i Europa samt manga andra skram-
mande handelser i vart ndromrade. Jag
har bekanta som inte langre orkar lasa
nyheterna. Kan vi fortsatta att ggmma
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 spadbarnsdadlighet.
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. Féraldrars 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 dr 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 motsitt 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 Iar 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. Enkaten utforma-
des i samverkan med lakare och forskare.

Bristen pa 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 sadant register!

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

* VO (Inspektionen for Vard och Omsorg)
svarade att de inte hade ndgot 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 nddvandiga
kontaktuppgifter. Bristen pa nationell sam-
syn blev tydlig redan fran bérjan.

Vi forstar nu varfor férdldrar finner sto-
det i olika regioner av skiftande kvalitet.
Nationellariktlinjerférbliren 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 hérselhabi-
litering och berdrda myndigheter. Mer om
dettakan du ldsaiett av familjereportagen
har i Barnplantabladet pa sidan 20.

Myndigheter/regioner och
verksamheter ar sjalva hindret

Med all énskvard tydlighet visar ovan att
myndigheter/regioner och verksamheter
sjdlva agerar hinder istallet 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 dé-
vas narvaro. Fortfarande far Barnplantorna
information om att rektorer pa specialsko-
lor anser att det inte ingar i deras uppdrag
attentusiasmera barn att hora och ddrmed
anvanda sina Cl-processorer. Barn med Cl
gar i dévklass/tsp-klass och Iar sig lasa via
teckenspraket istallet for via ljudande.
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For inte s 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 teckensprak 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
fordldrar. Regionen borde IVO-anmala sig
sjalva. Adekvat initialt stod fick familjen av
leg. psykolog Jan Andersén (Sahlgrenska/
SU) samt Barnplantorna.

Spsm sjdlva motorn
i ett flagrant pengasloseri
| slutet av 1990-talet och i bdrjan av
2000-talet deltog jag, som representant
for Barnplantorna, i atskilliga brukarrads-
moten i SPSM:s regi. Motena syftade alltid,
enligt mitt menande till att cementera ett
tillstand av passivitet, stillastaende 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 pd 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
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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/hdrselnedsattning fullgor sin
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Texten i denna ledare &r en del av Barnplantornas
nyhetsbrev i augusti 2024. Det laser du i sin helhet

pé lank barnplantorna.se/blog/

skolgang i kommunala eller fristaende
skolor.

* 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 férstd, att en
medicinsk behandling (Cl) ligger till
grund for det pedagogiska perspek-
tivet. Synsattet i SPSM:s remissvar visar pa
en hapnadsvackande okunskap.

Som en drunknande klanger SPSM fort-
satt fastvid 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 sa mycket entusiasm inom hor-
selvarden och dven inom organisationer
inom dov-/hdrselomradet. Dér brister det
fortsatt inom en mangd omraden.

Det dr ledsamt att konstatera till exempel
att dova familjer valjer bort CI for sina déva
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barn. Det ser jag som ett misslyckande. Det
handlar bade om hérselvardens arbete med
information om cochleaimplantat pa barn,
men ocksd om dovrdrelsens 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
ocksa 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 &r? Kommer de att bli annu
mer isolerade om féraldrarna valjer bort CI?
Obekvama fragor fortsatt eller?

Hoppet leder inte

utvecklingen framat

Attbara hoppas pa utveckling inom horsel-
habiliteringen till modern familjeinterven-
tion eller hoppas pa forandring inom SPSM

tycks inte leda till férandring. Antal barn
som hér med Cl, ett aterskapat sinne tycks
i sig inte heller vara en drivkraft till férand-
ring. Verksamheter fortsatter att cementera
tillstand av passivitet. Kanske ar det forst
nar det substansl6sa hoppet ( “de kommer
tillbaka nar de misslyckats integrerade’,
“dova barn ar alltid déva barn”), Gverger
verksamheter och myndigheter — nér de er-
kanner det hopplésa i deras synsatt — som
forandring kommer att ske. Forst da de
slapper sin oférmaga att agera rationellt;
forst da finns skél att hoppas pa en annan
utveckling. Fram till dess forloras barn in
i en rorelse utan mojligheter att utvecklas
till sitt basta JAG.

Hur lange ska detta accepteras?
Foraldrars tillitbygger pa forandring
i synsatt.

2025 ndrmar sig och dnnu ett jubileums-
ar for Barnplantorna. Spannande! ®

Ann-Charlotte Gyllenram

Bli manadsgivare pa lakareutangranser.se

MEDECINS SANS FRONTIERES
LAKARE UTAN GRANSER




