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Unga Horselskadades remissvar pa
SOU 2021:34 Borja med Barnen!

Diarienummer: S2021/04102
Inledning

Unga Horselskadade ar en organisation av och for barn och unga med horselskada. Vi
erbjuder motesplatser for att traffa andra i samma situation och vi ar en organisation manga
barn och unga med horselskada vaxer in i och har som arena for sin personliga och
demokratiska utveckling. Vi jobbar ocksa med kunskapsspridning och paverkansarbete.

Var malgrupp, barn och unga med hérselskada, ar vildigt heterogen. Malgruppen befinner sig
pa ett brett spann dar horselskadorna varierar stort och sa dven behoven av anpassningar
och losningar. Horselskadan ar inte heller det enda som definierar den har gruppen utan
manga andra faktorer paverkar ocksa.

Unga Horselskadades synpunkter pa remissen

Vi valkomnar att det antligen tagits ett samlat grepp kring behovet av en god, nara och
sammanhallen vard och Unga Horselskadade tillstyrker i stort utredningens forslag. Vi
valkomnar sarskilt att ett fortydligande om att det halsoframjande arbetet ar en del av
sjukvardens uppgift enligt halso- och sjukvardslagen gors. Vi valkomnar ocksa att utredningen
foreslar en reglering som inte gor uppdelning mellan att det frimjande arbetet ska ske enbart
for barn och unga.
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Vikten av att alla aktorer ar med

Det ar viktigt att det forebyggande arbete som sker inom ramen for hilso- och sjukvardens
arbete sker pa ett sadant sitt att man sikerstiller att alla de personer som i sin profession
moter barn och unga utgor en del i det samlade arbetet. For barn och unga med horselskada
skulle detta kunna innebira att dven horselvarden, med dess professioner, behdver vara
involverad i detta arbete. Detta involverar da ex. horselpedagoger, audionomer, kuratorer
och andra som triffar barnet inom ramen for horselvarden.

Egna samtal med behandlare

For manga barn och unga kan besok hos varden vara svara att navigera utifran att tilliten
mellan behandlare och patient ar viktig for att samtalet ska bli bra, men ocksa utifran att barn
och ungdomar ska kunna ha inflytande 6ver sin egen vard. Det ar viktigt i dom unga aldrarna
och varden maste se till sa att forildrarna ar med pa banan. Men det ar ocksa minst lika
viktigt att man under hela barnets uppvaxt lagger fokus pa barnets sjalvstandighet sa att det
blir en naturlig utveckling for barnet att sjalv ta ansvar over sin egen sjukdom och behandling
nar hen ar mogen for det.

Det ar ocksa viktigt att barnets bista och ritt att gora sin rost hord beaktas, nagot som for
unga med horselskada bland annat innebar att det maste finnas mojlighet for enskilda samtal
med behandlare eller den som erbjuder samtalet. Att foraldrar eller anhorig ska tolka for
patienter i behov av ex. teckensprakstolk dr oacceptabelt och riskerar att leda till tolkningsfel
som i forlangningen okar risken for felbehandling avsevart. Vardagstolkning for dova och
horselskadade ingar i regionens uppdrag och alla som traffar barn och unga for behandling
bor vara medveten om vardet av att anvanda tolk for besoket.

En tillganglig elevhalsa

Unga Horselskadade valkomnar utredningens forslag om att garantera tillgangen till
elevhilsan. Vi vill sirskilt peka pa att det ar viktigt att elevhilsan som finns vid skolor dir
personalen moter teckensprakiga barn behdver ha den kunskap i teckensprak som behdvs
for att kunna samtala med barnen. Framforallt giller detta SPSM:s specialskolor, men ocksa
inom skolor med sa kallade horselspar.
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Anpassad plan utifran olika behov

Angaende overgang fran barn till vuxna ar utredningens forslag bra men inte tillrackligt. Ett
nationellt kunskapsstdd dr bra men vi tror det behdvs en nationell vardplan kring hur
overgangen ska ske och som sedan bor anpassas utefter olika patientgruppers behov.

Teckenspraket som ett hjalpmedel

En grupp som idag riskerar att falla mellan stolarna ar barn och unga med horselskada som
inte ldser pa specialskola. For dessa barn och ungdomar saknas idag ritten att lira sig
teckensprak, vilket vi i Unga Horselskadade vet ar ett viktigt verktyg for att klara av att ta sig
an manga av de utmaningar en person med horselskada moter i livet.

For foraldrar finns idag en ratt till en teckenspraksutbildning genom den sa kallade TUFF-
forordningen. Motsvarande ratt saknas dock for barnet sjalvt. | en del regioner erbjuds barn
med horselskada att lra sig teckensprak men idag saknas en aktor med ett tydligt ansvar
vilket kan leda till att aktorerna pekar pa varandra som ansvariga. Vi menar att en
samordningsplan pa hilsovardens omrade ocksa bor inbegripa en samordning som
sakerstiller att barn far tillgang till att lira sig teckensprak.

Jamlikhet for hjalpmedel

Idag kan tillgangen till hjalpmedel variera ganska mycket baserat pa var ett barn ar bosatt. Ett
barn kan exempelvis i en region fa betydligt mer omfattande hjilpmedel som ir modernare
an vad barnet far i en annan region. Vi ser att ett viktigt steg i att skapa en jamlik vard ar att
skapa en horselvard som ar jamlik runt om i landet.

Ett samlat ansvar for samtalskontakter

Unga med kroniska sjukdomar har andra forutsattningar an friska unga och sarskild hansyn
behover tas till det. Till exempel ar samsjukligheten hog mellan somatiska och psykiska
sjukdomar och manga med kroniska sjukdomar ar i perioder hjilpta av en samtalskontakt.
Var denna kontakt ska ske ser idag mycket olika ut och det behover tydliggoras vem som ska
ansvara for psykologiskt stod kopplat till somatisk sjukdom. ldag kan det vara bade i
elevhilsan, specialistmottagningen, BUP, habiliteringen och primirvarden som kontakten sker
vilket motverkar mojligheterna for nagon instans att fa erfarenhet av malgruppen. Det har
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lyfts delvis under 6.7.6 dir det star att primarvarden ska ta ansvaret for samordning av
insatser vilket vi ar positiva till men vill uppmarksamma risken att det leder till ytterligare
vardkontakter och tid som behover spenderas pa vardmoten for barn och vardnadshavare.
Manga med kroniska sjukdomar har idag mycket liten kontakt med primarvarden sa att
uppratta en sadan riskerar 6ka belastningen pa familjen.

Definitionen av barn och unga

Utredningen slar i korthet fast att arbetet att frimja unga vuxnas halsa inte kan avgransas till
att gilla enbart upp till 18 ars alder, utan att begreppet ocksa ska omfatta personer mellan
I8-21 ar. Unga Horselskadade menar att utredningens forslag ar for snavt och att gruppen
som omfattas av utredningens forslag borde utokas till 25 ars alder.

Manga barn och unga med horselskada som vi moter i var verksamhet vittnar om en
osakerhet som kan finnas i motet med horselvarden efter det att man betraktas som
”vuxen” och blir hanvisad till den primara horselvarden. Inte minst blir denna skillnad sarskilt
pataglig i de regioner som tillimpar en sa kallad Fritt val-modell dar barn i denna alder gar
fran att omfattas av regionens egen sammanhallna sjukvard till att hinvisas till nagon av de
kliniker som verkar inom modellen. Vi ser att en del medlemmar vittnar om att
informationen man fatt ar sa pass otillginglig att vissa slutar anvinda sina hdrapparater och
hjalpmedel da de helt enkelt inte vet vart de ska vinda sig for att fa hjilp med dessa.

Detta utgor tillsammans med det faktum att den sa kallade etableringsaldern, den alder da
barn och unga anses ha etablerat sig pa arbetsmarknaden, fatt eget arbete med mera sedan
1990-talet okat markant. Fran att ha legat kring utredningens forslag

Unga Horselskadade menar att den dldersgransen som utredningen foreslar snarare bor
knytas till ungas etablering an forildrarnas forsorjningsansvar sa som vi tolkat utredningens
forslag. Genom denna andring skulle enligt var uppfattning dvergangen fran hilsovarden som
riktas mot barn till den som riktas mot vuxna forenklas.

Som en konsekvens av detta anser vi ocksa att regleringen om fast vardkontakt bor omfatta
ungdomar upp till 25 ars alder.

Tillgang till information som ar anpassad for barn och unga.

Unga Horselskadade vill sarskilt ocksa betona vikten av att information om vard och halsa
finns tillganglig for barn och unga. Detta saknas idag i samlad och samordnad form till skillnad
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fran vad som ex. giller for vard och hilsa for vuxna genom |177. Det ar viktigt att ocksa
barn och unga kan nd information anpassade for dem nar de soker information. Det ar ocksa

viktigt att sadan information ocksa finns pa teckensprak.

Johanna Forsberg
Ordférande
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