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VERKSAMHETSBERATTELSE 2006

BARNPLANTORNAS ANDAMAL

Att tillvarata Cl-hdérande barn och ungdomars intressen i en kraftigt féranderlig
varld utifran fokus pa varje individs mojligheter, utmaningar och visioner.

Att arrangera traffar for social gemenskap for medlemmarna.

Att bista familjer med kontakt med andra familjer dvs skapa néatverk mellan
medlemmarna for att féraldrar ska kunna ta en aktiv del i sitt barns utveckling
till sjalvfortroendefulla och sjalvstandiga individer.

Att informera medlemmarna om CI och den tekniska utvecklingen inom
cochleaimplantat omradet. Detta astadkommes genom ett brett samarbete
med tillverkare saval nationellt som internationellt.

Att samarbeta dven med tillverkare av olika hjalpmedel till CI

Att informera medlemmarna om mdjligheter i olika forskole/skolval samt stddja
den enskilda familjen i sitt beslut avseende forskole/skolval.

Att informera och sprida kunskap om CI pa barn till professionella inom
habilitering/forskola/skola

Att informera om det vasentliga i att Cl-h6rande barns horsel ar viktig for
barnet vid sprakutveckling (tal, skrift) och utvecklande av ett aldersadekvat
ordforrad.

Att bedriva ett brett intressepolitiskt arbete for att tillvarata medlemmarnas
intressen vid kontakter med myndigheter, forskolor, skolor, enskilda
professionella samt habilitering.

Att folja forskningen inom dév/horsel omradet genom kontakter med olika
forskarnatverk bade i Sverige men ockséa globalt.

Att informera den breda allménheten om cochleaimplantat p& barn for att tillse
att barn med Cl — genom forstaelse i samhallet — erhdller optimala
forutsattningar i det samhaélle som vi alla vill vara en aktiv del av.
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ARSMOTE
Arsmétet holls den 4 april pa Lilla Bommen i Goéteborg.

MEDLEMSANTAL-STODMEDLEMMAR
Antalet familjer till barn med cochleaimplantat, som ar medlemmar i Barnplantorna
Okar kontinuerligt. Antalet stodmedlemmar 6kar kraftigt, mycket till féljd av
medlemmarnas intensiva medlemsvarvning. Stort tack till alla medlemmar for det!

STATISTIK

Varje ar Cl-opereras cirka 45-50 barn. Mellan 20-30 déva barn fods varje ar. Nastintill
alla foraldrar till dova barn som fods véljer cochleimplantat. En 6kad andel déva barn
till déva foraldrar far ocksa Cl. Aldre barn med en progredierande hérselnedsattning
Cl-opereras ocksa samt forstas de barn som fortfarande blir dova efter framférallt en

pneumokock hjarnhinneinflammation.
Nationell hérselscreening gor att operationsaldern sjunker ner mot 7-8 manaders

alder vilket kommer att kraftigt forandra skolsituationen for déva barn inom nagra ar.
Alltfler foraldrar kommer att vélja skola pa hemorten for sina barn.

| slutet av 2006 gjorde Barnplantorna en undersdkning om barns

forskole/skolplacering. En enkét skickades ut till alla barn Cl-teamen (Lund,
Linkoping, Géteborg, Stockholm och Uppsala) for att fa svar pa i vilken resp.
forskole/skolform barn med CI aterfanns. Uppdelningen gjordes i specialskola/tsp

klass, specialskola/horselklass, extern horselklass, horselskola, friskola, integrerad i

kommunala grundskolan.

Resultaten stoder tidigare antaganden om att specialskolorna kommer att fa kanna

av ett vikande elevantal. Nedanstaende ar ett sammandrag av den insamlade

statistiken.

Spec.forskola forskola
Sexarsverksamh. | 10% 90%
1 2 3 4 5 6 7 8 9
Specialskola Tsp/ho klass 34% | 42% | 55% | 50% | 84% | 52% | 65% | 71% | 60%
Kommunal. Integrerad/mindre 66% | 58% | 45% | 50% | 16% | 48% | 35% | 29% | 40%
skolor grupp

Genom narmre studie av statistiken tydliggors ocksa att de flesta dova barn far ett CI.
De aldre barnen med CI (inte s& manga) gick ett tionde ar i specialskolan. Inga av de
barnen i den aldersgruppen fick sin undervisning i annan skolform &n specialskolan.

Med kommunala skolor avses hdrselskolor, extern horselklass, friskola och
grundskola (integrerad med hérande). Aven har konstaterar Barnplantorna att en
Okad andel foraldrar valjer kommunal grundskola med anpassningar.




ARVODERADE LEDAMOTER
Den 6kade omfattningen pa Barnplantornas verksamhet medfor att Ann-Charlotte
Gyllenram och Christina Ryberg &r fortsatt arvoderade pa heltid.

DE REGIONALA ORGANISATIONERNAS ARBETE

De regionala organisationerna fortsatter arbetet med social verksamhet,
natverksbyggande for och mellan féraldrar till barn med ClI, varva

medlemmar samt verka regionalt for bra forskole/skolverksamhet och habilitering for
barn till Barnplantornas medlemmar. De regionala organisationerna ar viktiga
kunskapsformedlare om CI.

BARNPLANTABLADET

Barnplantabladet kommer ut tva ganger per ar i maj och december. Under aret har
det rapporterats bl.a. om olika forskningsrapporter, Cl-statistik fran Europa,
konferenser, foraldrareportage, pedagogiska artiklar, Cl och teknik, lasutveckling,
studieresor till Australien och London bl.a. och mycket mer. Tidningen distribueras till
foraldrar till barn med CI men har ocksa ett stort antal prenumeranter i Skandinavien.
Barnplantabladet utgor idag ett respekterat kunskapsforum for alla verksamma inom
omradet Cl pa barn.

Redaktorer: Marie Hultin (lay-out) och Ann-Charlotte Gyllenram (planering).
Tidningen trycks av Dalsj6fors tryckeri i Dalsj6fors.

EURO-CIU STYRELSEMOTE 2006

Spanien, Barcelona (april). Ann-Charlotte Gyllenram deltog och héll ett internationellt
uppmarksammat anférande om tillforlitigheten pa implantaten och vikten av
samarbete brukarorganisationer och tillverkare.

EURO-CIU STYRELSEMOTE 2007
Storbritannien, Nottingham. Vard: The Ear Foundation

EURO-CIU REPRESENTANT: Ann-Charlotte W. Gyllenram

INTERNATIONELLA CI-KONFERENSER

Paediatric Cochlear implant conference Dallas/USA

Tva representanter deltog fran Barnplantorna vid den arliga "Paediatric Cochlear
implant Conference” i Venedig/ltalien i mars. Vid konferensen deltog fran Sverige
aven rep. fran de flesta Cl-teamen. Det ar vasentligt for Barnplantorna att knyta
internationella kontakter samt f6lja forskningen inom omradet cochleaimplantat pa
barn for att tillférsakra att vara barn erhaller optimala mojligheter inom
forskole/skolverksamheter och habilitering i Sverige.

Cochleaimplantat ar till skillnad fran konventionella hérapparater ett delvis inopererat
horhjalpmedel. Innebérden ar att det staller stora krav pa oss som intresse-
orgnisation att ha en dialog och ett samarbete med tillverkare (Cochlear, MedEl och
Advanced Bionics) samt Cl-team/ClI-klinker i Sverige. Barnplantorna vill naturligtvis
pa basta satt foretrada brukarna nar det galler att stalla krav pa tillverkarna att tillse
att nya och battre processorer utvecklas aven for de brukare som har en aldre
implantatmodell.

Cl-konferensen inneholl bada medicinska, tekniska saval som sprakliga,
kommunikativa och pedagogiska forelasningar. Deltagare fran hela varlden; lakare,
logopeder, pedagoger, tekniker etc var representerade.



Reportage aterfanns i Barnplantabladet i ordférandes ledare.

BARNPLANTORNAS KURSVERKSAMHET

1) Under aret holls tva kurser i samarbete Barnplantorna och The Ear
Foundation i Storbritannien. Kurserna holls i Harnésand och Stockholm.
Malgrupper: yrkesverksamma inom forskola/skola och habilitering samt
foraldrar.
Utstallare vid kurserna var: Mollerstrom Medical (MedEls rep. i
Skandinavien), Cochlear, Advanced Bionics, Phonak och Comfort Audio.
Reportage i Barnplantabladet skrevs av Catrine Lindberg (foralder)

2) Barnplantorna samlade aven en stor grupp nordiska forskare for en
lagesrapport avseende forskningen om barn med CI i april. Nordisk
Forskardag var ett samarrangemang Barnplantorna och Cl-teamet vid
universitetssjukhuset i Lund. Ett stort antal deltagare var representerade
for att lyssna till Jan Grenner, Ursula Willstedt Svensson, Birgitta Sahlén,
Irene Johansson, Kerstin Nelfelt, Lone Percy Smith (Danmark) samt Ona
Boe Wie (Norge).
Reportage Barnplantabladet skrevs av Karin Johnsson (rektor
Silviaskolan)

3) | samarbete med Kliniken for Cochleaimplantat i Stockholm
arrangerades i maj en gastforelasning med tva mycket kanda
professorer Graeme Clark (Australien), upphovsmannen till Cl, samt
Gerry O"Donoghue (Storbritannien).

Gastforelasningen Cochleaimplantat — forskning, framsteg och etiska
aspekter lockade ett par hundra deltagare till Birkaaulan pa Karolinska
Universitetsssjukhuset, Huddinge.

| samband med att ett stort antal internationellt kdnda lakare deltog i
Nobel symposiet om cochleaimplantat samtidigt arrangerade ocksa
Barnplantorna en middag pa Riddarhuset i Stockholm for deltagarna.

4) | samarbete med Moéllerstrom Medical (MedEls reppresentant i
Skandinavien) holls i augusti tva kurser i Géteborg som riktade sig till
framforallt logopeder, talpedagoger och specialpedagoger i
Skandinavien. Deltagare kom ocksa fran forutom Sverige, Danmark och
Norge. Gastforelasare fran USA var Geoff Plant.
Reportage Barnplantabladet skrev av Gertrud Edquist, logoped Mora.

TEKNIKMASSA | STOCKHOLM

Ett uppskattat arrangemang var teknikmassan i Stockholm som var resultatet av ett
samarbete mellan BARNPLANTORNA, Karolinska Universitetssjukhuset
horselvarden, Unga Horselskadade, Manillaskolan och Alvikskolan.

BARNPLANTORNA anordnar regelbundet regionala teknikdagar tillsammans med
vara regionala organisationer for foraldrar. Barn med Cl och horselskadade barn ar ju
beroende av en fungerande teknik. Teknikmassan var ett led i detta arbete.

En rad tillverkare av horapparater, cochleimplantat och hjalpmedel deltog.
Uppskattad forelasare var Johan Hammarstrom, horselskadad pilot som flugit jorden



runt. Elever fran Manillaskolan, Alviksskolan samt integrerade elever i
Stockholmsregionen deltog tillsammans med personal pa skolorna. Senare anslot sig
ocksa foraldrar. Over 250 deltagare tog sig till Sergel Plaza i Stockholms city dar
teknikméssan var forlagd.

Reportage: Barnplantabladet.

PEDAGOGNATVERK
Barnplantornas Pedagognatverk utvecklas och antalet deltagare ar 6éver 200 stycken
yrkesverksamma inom horselvard, forskola och skola.

Syfte med Pedagognatverket
e Astadkomma samverkan pedagoger emellan inom férskola/skola/habilitering
e Astadkomma samverkan pedagoger — Barnplantorna — féraldrar
e Oppna upp for dialog och utbyte av kunskap
e Oppna upp for kontakt och méten med varandra

| oktober akte ett tjugotal professionella, i en av Barnplantorna arrangerad kurs, till
The Ear Foundation i Nottingham for en tre dagars kurs. De fick tre faktaspackade
dagar om sprakutveckling, musikens betydelse for sprakutveckling, méjligheter med
cochleaimplantat och begréansningar.

Atta stycken av deltagarna skev ett langre reportage fran resan i Barnplantabladet.
Till viss del mojliggjordes kursen genom medel fran Stiftelsen Tysta Skolan.

| Pedagognétverket har aven ett antal s.k. "Dialogdagar” genomforts.

Deltagarna far ocksa forsta handsinformation om den véaxande verksamheten av
olika pedagogiska material som Barnplantorna séljer.

BARNPLANTORNAS FORSALJNING AV PEDAGOGISKT MATERIAL

En 6kande andel av Barnplantornas verksamhet ar forséljning av pedagogiskt

material for bade professionella samt foraldrar. Allt med syfte att pa basta satt

representera barn med Cl i Sverige och tillse att de far en optimal férskole- och
skolverksamhet samt habilitering utifran individuella behov och forutsattningar.

Pa hemsidan www.barnplantorna.o.se finns material till férséljning under lanken
"bestallning av laromedel”. En del material finns ocksa for GRATIS bestallning och
nedladdning direkt fran hemsidan.

En hel del material kommer att finnas oversatt till svenska under 2007 som t.ex.

e STEPS fran att hora till att tala

e NEAP (Nottingham Early Assessment Package) med utvarderingsblanketter
pa svenska

e SMALL TALK som riktar sig till féraldrar till barn som diagnostiserats med en
hdorselnedsattning genom horselscreening och som tydliggor vikten av tidig
kommunikation foraldrar — baby


http://www.barnplantorna.o.se/

BARNPLANTORNAS HEMSIDA

Barnplantorna stravar efter en "levande” hemsida innehallande mycket information
om cochleaimplantat pa barn. Syftet ar att den ska fungera som en kunskapsbank for
saval foraldrar, professionella samt journalister t.ex.

Standiga uppdateringar pagar.

Webbmaster: Caroline Stenborg.

SAMARBETE BARNPLANTORNA — THE EAR FOUNDATION

Utifran Barnplantornas alltmer fordjupade kontakter med The Ear Foundation,
Nottingham Storbritannien har Barnplantorna intensifierat anstrangningarna i att
bedriva utbildnings- och informationsverksamhet for vara medlemmar samt for
professionella. The Ear Foundation ar en frivillig organisation i Storbritannien som
bedriver omfattande utbildningsverksamhet till bade foraldrar till barn med Cl men
ocksa till professionella.

Ett avtal har tecknats om att Barnplantorna representerar The Ear Foundation i
Sverige avseende kurser och laromedel.

BARNPLANTORNAS INFORMATIONSKAMPANJER UNDER 2006

Under 2006 har Barnplantorna bedrivit en omfattande informationskampan]
avseende behovet av att inféra vaccinering mot pneumokocker i det allmanna
vaccinationsprogrammet for barn. Fram till 1991 stod hemofilous bakterien fér en stor
andel dovblivenhet hos barn. Da infordes vaccinering mot hemofilous influenza i det
allmanna vaccinationsprogrammet for barn. Genom detta utraderades antalet
insjuknade fall mer eller mindre.

Barnplantorna far ett antal nya medlemmar varje ar vars barn blivit dova till foljd av
pneumokocker. Sedan i bérjan av 2000-talet finns ett verksamt vaccin mot
pneumokocker. Informationen till féraldrar till férskolebarn om detta ar i det narmaste
obefintlig.

Utifran detta har Barnplantorna engagerat sig genom atskilliga kontakter och breuv till
Socialstyrelsen, Socialdepartementet samt Smittskyddsinstitutet. Barnplantorna har
ocksa givet ut en informationsbroschyr Pneumokocker — vaccinera mot onodigt
lidande till alla barnavardscentraler, vaccinationscentraler, smittskyddslakare, ONH-
avdelningar etc. Broschyren finns &ven att ladda ned och/eller bestalla via
Barnplantornas hemsida.

Broschyren gavs ut med finansiellt stod fran Wyeth AB. Broschyren faktagranskades
av en oberoende lakare, Marie-Louise Ekholm. Ett inb6rdes samarbetsavtal mellan
Barnplantorna och Wyeth AB skrevs som féljer de av Lakemedelindustriféreningen
(Lif) uppstallda etiska riktlinjerna fér samarbetsavtal och finns ocksa redovisat i
databasen for samarbetsavtal pa www.lif.se.

| samarbetet ingick aven finansiellt stdd till utgivning av en informationsbroschyr om
Barnplantorna. Faktagranskning av de texter Barnplantorna skreuv till
informationsbroschyren gjordes av Eva Karltorp, verksamhetschef vid kliniken for
Cochleaimplantat i Stockholm samt logoped Ursula Willstedt-Svensson vid Cl-teamet
universitetssjukhuset i Lund.


http://www.lif.se/

Informationsbroschyren omfattar
e Barns hdorsel- och talutveckling
Barn med CI i forskolan och skolan
Historik — s& foddes cochleaimplantat
Familjer berattar
Utbildningsverksamhet for familjer
Kursverksamhet for professionella
Cochleaimplantat till bebisar — hérselscreening

Broschyren finns att bestélla via Barnplantornas hemsida.

ORDFORANDEGRUPPEN — SAMARBETE MED OVRIGA INTRESSE-
ORGANISATIONER INOM DOV/HORSEL

Barnplantorna deltar i de s.k. ordférandemdtena. Ordférande for SDR, FSDB
(Sveriges Dovblinda), HRF, DHB och Barnplantorna tillsammans med
ungdomsférbunden SDU (Sveriges Ddvas Ungdomsférbund), UH (Unga
Horselskadade samt DBU (D&v Blind Ungdom) traffas en gang per kvartal for
samradsméten.

DELTAGANDE | KONFERENSER UNDER 2006

BARNPLANTORNA deltog under 2006 i foljande inhemska

Konferens Tema Horsel i Goteborg den 17-18 maj

SPM konferens i Orebro den 9-10 maj

Vardegrundskonferens i Sthim den 8 november

Lakemedelsindustriforeningens (Lif) konferens om etiska aspekter pad samarbete
lakemedelsindustri - handikapporganisationer

SPECIALSKOLEMYNDIGHETEN, SPM

Barnplantorna ar tillsammans med 6vriga organisationer inom dév/horsel omradet
representerade i SPM:s brukarrad.

Barnplantornas representanter: Ann-Charlotte W Gyllenram och Christina Ryberg.

SAMARBETE MED TILLVERKARNA AV COCHLEAIMPLANTAT

Barnplantorna bedriver en kontinuerlig dialog och informationsutbyte med tillverkarna
av Cl — Cochlear, MedEl och Advanced Bionics. Dettta ar vasentligt da barn med ClI
ar beroende av tekniken. Barnplantorna foljer teknisk utveckling men stéller ocksa
krav pa tillverkarna att rapportera eventuella felaktigheter samt orsaker till
reimplantationer. Barnplantorna foljer &ven de rapporter som amerikanska
lakemedelsverket FDA (Food and Drug Adminstration) gor.

Detta samarbete upplever Barnplantorna som viktigt for att pa basta sattet
representera och ta tillvara vara medlemmars intressen.

Genom ett flertal olika samarbetspartners garanteras ocksa Barnplantornas
oberoende.

ARVSFONDEN PROJEKT
| december beviljades Barnplantorna tillsammans med Sahlgrenska
Universitetssjukhusets Cl-team i Goteborg 1 366 000 kronor av Arvsfonden.



Barnplantorna ska tillsammans med Sahlgrenska sjukhuset ta fram en
informationsfilm och en barncentrerad informationsfolder om vad en Cl-operation
innebar. Informationsfilmen ska belysa utredningsgangen, intervjuer med
foraldrar/barn som gatt igenom processen och beskrivning av vad som hander efter
Cl-operation.

Tio barn i olika aldrar och med olika férutsattningar belyses i filmen. Tva av barnen ar
under ett ar och féljs genom utredning, operation, inkoppling och anpassning av
talprocessor.

Filmen med barnfolder kommer att bli tillganglig for familjer (och anhériga néra
familjen) som star infor utredning om CI vid de fem barn Cl-teamen i Goteborg,
Link6ping, Lund, Stockholm och Uppsala.

Filmen kommer ocksa att vara betydelsefull i verksamheter inom habilitering, forskola
och skola vid uthildning om cochleaimplantat pa barn.

Film och folder forvantas bli tillgéngliga i september 2007.

STATSBIDRAG
Barnplantornas erholl under ar 2006 712 000 kr i statsbidrag.

PLANERAD VERKSAMHET FOR AR 2007

Foljande verksamheter genomférs under ar 2007:

e Traditionell familjeveckokurs pa Sundsgardens Folkhdgskola sommaren 2007.

e Fortsatt utgivning av Barnplantabladet

e Fortsatt stravan efter att alla mindre barn erbjuds vaccination mot pneumokocker

e Fortsatt stravan efter att berdrda myndigheter informerar foréldrar om att det finns
ett vaccin mot pneumokocker.

e Ny hemsida pa Internet

e Fortsatt ambition om utbyggnad av de regionala organisationerna for att ta ett
storre ansvar for social verksamhet och natverksbyggande mellan foraldrar och
barn med CI

e Fortsatta regionala kurser i samarbete med The Ear Foundation

e Lansering av flera utbildningsmaterial pa svenska i samband med kurser

Teknikméssa i Stockholm i samarbete med Hérselvarden Karolinska och UH

(Unga Hoérselskadade)

Dialogdagar for foraldrar

Fortsatt information till det av Barnplantorna bildade Pedagognéatverket.

Utokat samarbete med Cl-teamen — fler besok pa teamen.

Utokat samarbete med The Ear Foundation/Nottingham (Storbritannien)

Okat samarbete med tillverkarna Cochlear, MedEl och Advanced Bionics for att

folja den tekniska utvecklingen pa cochleaimplantat.

Fortsatta besok vid skolor/férskolor déar barn med ClI finns

Deltagande vid konferenser om CI pa barn internationellt.

Deltagande i EURO-CIU méte i Nottingham/Storbritannien i april 2007

Slutproduktion av informationsfilm om CI. Lansering av filmen i Géteborg vid en

VIP visning.
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SLUTORD
Barnplantorna fortsatter sitt arbete i att pa basta sétt verka for barn med ClI och deras
foraldrar. Vi kommer att fortsatta verka for att

o foraldrars onskemal avseende forskole/skolval och val av kommunikation for
sitt barn respekteras.

e habiliteringsmaojligheter och kvaliteten pa forskola och skola inte ska vara
avhangig i var familjen bor

e olika verksamheter prestigel0st samarbetar.

e detindividuella barnets behov i forskola/skola ska vara vagledande for
berérda myndigheter, instanser (kommunala likval som statliga) - ett
samarbete som inte far férlamas av gransdragningsproblematiken vad ar
specialpedagogik; vad ar habilitering; vad ar kunskapsinhamtning i skolan.

e rapportera om och sdka kunskap om Cl bade nationellt och internationellt,
bade avseende tekniken, utbildning, habilitering, foraldraroll, tonarsroll etc.

e barnens rétt till kostnadsfri uppgradering av sitt hérhjalpmedel samt bilateral
implantation om berdrd Cl-klinik medelst medicinsk bedémning
rekommenderar detta.

Allas ansvar ar att ge barnen — var framtid — de basta mojligheterna till utbildning,
social integration och ett bra vuxenliv. Det gér vi alla genom att utmana,
entusiasmera och se potentialen i mojligheter samt mojligheter aven i hindren.
Det gor dessutom Barnplantorna genom ett brett samarbete med myndigheter,
tillverkare och lakemedelsindustri. Ett brett samarbete garanterar Barnplantornas
oberoende.

A styrelsen i BARNPLANTORNA Riks vagnar
Goteborg den 5 mars 2007

Arnw-Chawlotte Wrenwutad GyUevrwauwmy

Ann-Charlotte Wrennstad Gyllenram
Ordférande
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