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Annu ett ar har snart passerat och Barnplantorna strévar pa,
alltid p& barnens sida och barns ratt till att HORA och HORA
TILL. Foraldrars uppgift ar som bekant att gora sig icke behdvda
och ddrmed forbereda barnen fér att vara inkluderade i vart ge-
mensamma samhélle och da sa smaningom utan oss férdldrar.

BARNPLANTORNA KOR LOKET PA KUNSKAPSTAGET
FRAMAT!

Under dret har vi i Barnplantorna fyllt vagnarna med:

* 12 langre blogginldgg, se lank
www.barnplantorna.se/blog/

8 nyhetsbrev

* 2 nummer av Barnplantabladet

Atskilliga inlagg pa Twitter, Instagram och Facebook
Statistik; se lank www.barnplantorna.se/horselteknik/
statistik/ samt analys av statistiken i Barnplantabladet

Inte sa daligt for att vara en liten organisation. Vi har dgnat
en massa timmar &t fragan om resurser till behandling med
cochleaimplantat i sjukvarden for saval barn som vuxna.

BLOGGINLAGG EXPONERAS | SOCIALA MEDIER
Atskilliga blogginlagg har handlat om bristen pa resurser till CI-
behandling i sjukvarden och da framférallt VGR (Region Vastra
Gotaland)/Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Vi skapade en
protestlista pa Internet mot VGR:s beslut om Cl-varden dvs
"Vi har inga pengar”. Det betyder att villkoren for fortsatt
behandling for patienter med Cl “urvattnas”.

ﬂ Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

Barnldkare Mats Reimer uttryckte situationen i sjukvarden
tydligt i en artikel i Dagens Samhalle dér han konstaterade

“Sjukvarden kan bli annu béttre, men den kan knappast bli
billigare. Det synes osannolikt att fortsatt digitalisering och
rationalisering kommer ta oss ur den knipan. Mer troligt kom-
mer vi behdva betala mer, antingen via skattsedeln eller ur
egen ficka, direkt eller indlirekt via férsdkringar. Man dnskar
att politikerna blir mer arliga kring detta. | retoriken lovas
befolkningen en Rolls-Royce men varden far bara pengar som
récker till en begagnad folkvagn.”

I blogginlégget “Cochleaimplantatvarden fortsatt underfinan-
sierad” ger vi som enda patientorganisation var syn pa elandet
(1) www.barnplantorna.se/cochleaimplant-varden-fortsatt-
underfinansierad/.

SYNEN PA COCHLEAIMPLANTAT BLOCKERAR
SJUKVARDEN

En av konfliktfrdgorna om cochleaimplantat r huruvida anvan-
dare av Cl ska bendmnas patienter inom varden eller brukare.
Vid kontakter med sjukvarden &r vederbérande med Cl en
patient och det ar utifran det betraktelsesattet som resurser till
Clinom sjukvarden ska diskuteras. Synsattet att Cl bara &r en
sofistikerad hérapparat far 1att, vid jamforelser Cl-processorer
och hérapparater, Cl-processorerna att framsta som dyra. Cl-
processorerna ar del i en behandling.
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Fakta ar:

1 Clinitieras genom en operation och efter det & man patient
inom och i kontakter med varden hela sitt liv for att kunna
dra optimal nytta av sin Cl-horsel

2 Cl-processorerna ar en del av en medicinsk behandling.
Processorerna bor liksom i manga andra lander uppgraderas
atminstone vart sjatte ar for att vederbdrande som hor med
Cl ska kunna utnyttja sin Cl-horsel (och darmed det inre
implantatet) optimalt

3 Cl-processorer ar medicinteknik i likhet med pacemakers
eller insulinpumpar och ska jamféras med dessa utifran hur
kostnadseffektiv CI ar som behandling. Det finns statistik
pa detta inom varden. Det innebdr inte att patientgrupper
stalls mot varandra.

4 Kostnad fér Cl-processorer ar lag (!) om du jamfér med olika
ldkemedel. Kostnaden ar om uppgradering utfores vart sjatte
ar endast 1 000 kronor/éra och manad.

Uppgraderingsstoppet sprider sig

e Sahlgrenska/VGR ska 2020 spara 578 miljoner kronor

* Nya Karolinska 1.6 miljarder

* Region Skane ar ocksa synnerligen restriktiva avseende
uppgraderingar

De bryter alla patientkontraktet om/ndr uppgraderingsstop-
pet sprider sig. Om det inte finns resurser for att uppratthalla
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patient- och samhallskontraktet ar det upp till sjukvarden att
se dver andra mojligheter med storsta fokus pa patienterna
och inte bara sdga "“vi har inga pengar”. Regionerna bor dis-
kutera leasingavtal med Cl-leverantérerna och dven eventuell
medfinansiering. I lander som Estland erbjuds alla med
Cl uppgradering vart sjatte ar och 10 procent finan-
sieras av patienten genom privata forsakringar eller
ansokan om fondmedel.

Detta ar inga populdra tankar hos manga, men som barnlakare
Mats Reimer konstaterar “| retoriken lovas befolkningen en
Rolls-Royce men varden far bara pengar som racker till en be-
gagnad folkvagn”. Darmed dr det upp till sjukvardsregionerna
att se 6ver andra finansieringsmodeller. Att [dmna patienterna
i sticket ar bara FEL!

BARNPLANTABLADET..

Sedan 1995 har Barnplantabladet givits ut. Det ar en del av
Cl-utvecklingen saval som Barnplantornas historia och vart
paverkansarbete. | senaste blogginlagget kan du ldsa om
Barnplantornas historia, lank: www.barnplantorna.se/barn-
plantorna-var-med-och-skapade-historia-cochleaimplantat/.
Allteftersom tiden gar blir det viktigt att upprepa och doku-
mentera historien om cochleaimplantat; en av de stérsta medi-
cinteknologiska landvinningarna i modern tid att aterskapa
ett sinne.
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Du behdver kannedom om historien bakat i tiden, for att forsta
nutid och planera for framtiden. Efter distributionen av det
senaste numret av Barnplantabladet kom det ett e-mail ifran
en person, yrkesverksam inom Cl-omradet redan pa 1990-talet
med de forsta barnen. Hon skrev bland annat:

Tack f6r Barnplantabladet. Jag har just skrivit under uppropet
som det stod om pa sista sidan i tidningen! Det ar ju en sfélv-
klarhet att om man har fatt ett Cl s méste det uppgraderas
till senaste standard..

Jag laste bara i gdrdagens Svenska Dagbladet pa ledarsidan
om faktaresistensen i USA och kampanjen om presidentmak-
ten. Man kan ju undra hur det dr mdjligt att viss typ av val
underbygqd information bara fornekas av folk och som végrar
att ta den till sig. Samma installning kan vi se en hel del av
inom hérsel och dévvarlden.

Jag laste den ena mer gripande beréttelsen efter den andra i
Barnplantabladet om barn som nu lyckas éver forvantan med
att nd sina mal. Nagot som bara inte var mdjligt pa 90-talet.
Tyvarr har manga fastnat i den kunskapsniva som radde pa
90-talet och végrar att ta till sig den senaste kunskapen.

Hela tidningen &r full av inspirerande beréttelser om barn
vars foréldrar ger stéd och hjélp sa att barnen kommer dit
ingen trodde var mdjligt. Det var speciellt intressant att ldsa
om danska Lova Ross som &r sa musikalisk och via sitt Cl far
mdjlighet att utéva sin talang. Det skrdmmande &r att profes-
sionell personal gav radet till familjen att de skulle stdnga av
all musik hemma.
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Ja, jag har alltid funnit stor glddje i sang och musik och jag
kunde se hur hérselelever tyckte det var roligt nar jag hade med
sadana inslag i undervisningen. Jag kunde sjalv mérka att “det
gick hem” fastdn manga ansag att det inte skulle vara mdjligt.
Ja, hela tidningen &r inspirerande fér alla som haller pa med
undervisning och att “The sky is the limit” bara man ger elev-
erna ratt forutsattningar stammer.

Vilket bra satt att sammanfatta Cl-utvecklingen pa, om man
vill se det och tror pa barnens méjligheter att utveckla en Cl-
hérsel och darmed horsel och talsprak. Tvasprakiga (tal, tsp)
blir de barn dar féraldrar har teckensprak som modersmal.
Det har aldrig Barnplantorna haft synpunkter pa. Foraldrars
modersmal &r viktigt. For dvriga ser det annorlunda ut och &r
ingen vardering av teckensprak som sprak.

En fundering dr dock hur SPSM bedriver Rad och Stéd nar de
t.ex. aldrig tycks bevista konferenser typ AG Bell symposiet
i Madrid i somras som du kan ldsa om i senaste numret av
Barnplantabladet.

Hur SPSM faktiskt cementerar statlig orattvisa mellan olika
skolformer kan du lasa i blogginldgget SPSM befdster statlig
orattvisa, lank: www.barnplantorna.se/spsm-befaster-statlig-
orattvisa/
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HORSELBARNREGISTRET EN DEL | UTVECKLINGEN AV
FAMILJEINTERVENTION

Det sd kallade Hérselbarnsregistret startade i slutet av 1990-ta-
let. Det blev ingen succé da eftersom frageformuldren till hor-
selhabiliterande enheter uppfattades for krangliga att fylla i.
Nu tar man nya tag. Det ar valkommet. Revideringsarbetet leds
av Elisabeth Dahlstrém, horsel- och balansspecialist vid Cl-
teamet/ONH vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.
Alla som ar intresserade av omradet barnhdrselvard bér folja
detta arbete, sd dven SPSM hopps jag.

Mer laser du i Barnplantornas blogg www.barnplantorna.se/
horselbarnregistret-ett-led-i-utveckling-av-interventionsverk-
samheterna/

Vi foljer deras viktiga arbete och 6nskar dem lycka till.

UTVECKLA DYNAMISKA TANKESATT HOS 0SS SJALVA
OCH BARNEN

Om inte verksamheter och vuxna utvecklar dynamiskt tankesatt
och valjer ett utvecklingsinriktat synsatt s har vi fortsatt stora
problem inom dév-/hérselomrddet i Sverige. Varlden dndras
allt snabbare. Ungdomar som saknar ett dynamiskt tankesatt
riskerar att hamna pa efterkdlken. Darfor maste det finnas olika
nivaer av utmaningar i undervisningen och da bor vi ha i atanke
att statiskt tankesatt motiveras mer av laga utmaningsnivaer.

Enligt Carole Dweck, (som jag brukar hanvisa till) har omkring
hélften av oss ett statiskt tankesatt och den andra halften ett
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dynamiskt. Ungefar 15 procent av oss alla vacklar mellan dessa
tva grupper. Hon menar att det ar vanligt att individer har ett
statiskt tankesatt om var matematiska formdga, samtidigt som
vi tror att vi kan utveckla vara fardigheter inom simning! Visst
ar det tankvart?! For att barn/elever ska utveckla ett dynamiskt
tankesatt kravs det att vi alla ar goda féredomen vad galler
utvecklingsinriktat beteende.

JUL, JUL, JUL..

For mig betyder julen att samla familjen, umgas och ha kul
tillsammans. Julklapparna ar mindre viktiga an samvaron, men
visst klar vi julgranen, dter julmat (i mattlig mangd), spelar
spel och myser framfor brasan. Promenaderna vid havet ar
ocksa viktiga.

Jag har ocksa férhoppningar infér 2020 utanfor familjen. Det
handlar om att motstandet mot cochleaimplantat successivt
blir mindre och att evidens och klinisk beprévad erfarenhet
far styra utvecklingen inom familjeintervention och att SPSM
hoppar pa det Kunskapstaget ocksa for barnens skull.

Det &r ledsamt att konstatera 2019 att barn inte erhaller
optimala férutsattningar med sina cochleaimplantat pa grund
av bristfallig anvandning, 1dg horsel- och talexponering eller
bada skalen pa grund av en stark Gvertygelse om ndgot annat
som inte har med evidens att gora. Det dr ledsamt att foréldrar
fortsatt uttrycker det som att “i djungeln gérs valen”.

Anda ser jag med tillforsikt framemot &r 2020.
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Pa detta satt vill jag & Barnplantornas vagnar tacka alla for gott VISDOMSORD

samarbete under dret, bade verksamheter, enskilda eldsjalar Att vara manniska ar oss givet, men att behalla var
bland professionella samt foraldrar. Ni dr alla viktiga for barnen. mansklighet ar ett val.

Specifikt vill jag rikta ett sarskilt TACK till de familjer som under GOD JUL och GOTT NYTT AR

aretgenerost delat med sig av erfarenheter till Barnplantabladets Ann-Charlotte Gyllenram

ldsare och dérmed tagit emot besok fran mig i sina hem infér

reportagen. www.barnplantorna.se
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