y)
(XX
(X

PR

RN

XS
ol
B

OO

9,
00009,

XK
‘2020?:‘29,«

R N

r

P t.’ﬁ‘

BARNPLANTORNAS NYHETSBREV

Forbjudna samtalsamnen - lyft dem och tariskerna! | 29 januari 2020

Barnplantorna &r naturligtvis glada éver den delframgang som
uppnatts genom att Sahlgrenska Universitetssjukhusets ONH/
Cl-enhet strax fére drsskiftet erholl 5 miljoner till uppgradering-
ar under 2020. En skara Cl-anvandare blir 6verlyckliga. Tyvarr
kvarstar kontinuiteten och framférhallningen inom Cl-varden
ndr inte finansiella medel erhadlls regelbundet fér att tacka
sjukvardens kostnader fér Cl-verksamheten. Det handlar om
att garantera livstids omhandertagande av befintliga patienter
med Cl samt méjligheter for fler att hora med ett dterskapat
sinne for att pa alla mojliga satt HORA och HORA TILL.

Barnplantorna fortsatter att lyfta i samhallet sa kallade for-
bjudna samtalsamnen (inom dov/horselomradet) for att driva
utvecklingen framat. Vi ar val inforstadda med “riskerna”. Det
handlar om att bli anklagade for att vara:

* oralister dvs emot teckensprak. Behdver vi kommentera
den osanningen fler ganger?

e sponsrad av industrin — allvarligt talat; besok gdrna vart
“mini-kontor” i Goteborg.

* inte std pa "brukarnas” sida ndr vi bendmner dem patien-
ter i sjukvarden.

* "brunskjortor” dvs bli “brunsmetade” om vi diskuterar
alternativa finansieringslosningar i varden fast vi aldrig
diskuterar partipolitik.

e inte anammar nyordet “funktionsvariation”.

H Riksforbundet for Barn med Co lantat och Barn med Horapparat

chleaimpl

LAR AV DET SOM VARIT OCH ANPASSA DIG TILL NY
VERKLIGHET

Vi damnar inte kommentera de osanningar langre om huruvida
Barnplantorna ar negativa till teckensprak eller j. Osanningarna
beskriver vi istallet som faktaresistens hos de som framfor dem,
infér evidens om vilka behov en till stora delar ny malgrupp har.
Daremot beklagar vi fortsatta rapporter fran medlemmar att
Barnplantabladet tycks sorteras bort fran vantrummen pa
horselvarden. Nu senast fick vi en rapport om detta gallande
Uppsala. Kanske kan vi publicera en dementi i ndsta Nyhetsbrev
om detta lases av representanter fran Uppsala horselvard. Det
kan ju vara felaktigt!

Vi fortsatter garna och delar ut GRATIS bdcker; “GRATTIS du
har blivit foralder! Barn med hérselnedsattning - En handbok
i modern familjeintervention” till de interventions (horselha-
biliterings) verksamheter som énskar anvanda boken som en
del i ett utbildningspaket till féraldrar.

Maila det antal bocker ni énskar till info@barnplantorna.se

Mer om boken laser du har http://www.barnplantorna.se/mer-
info/handbok-modern-familjeintervention/

FUNKTIONSNEDSATTNING, FUNKTIONSHINDER,
BRUKARE, PATIENT, HORSELSKADAD,
HANDIKAPPAD....

En debattartikel for ett tag sedan beskrev tydlig virrvarret av
benamningar funktionsnedsattning, funktionshinder, han-
dikapp, funktionsvariation. Hur ser den enskilde pa ordet
funktionsvariation? David Lega beskrev en gdng den totala
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begrepps-forvirringen nar han dven tog med ordet “brukare”
i terminologin och stallde sig frdgan om hans flickvan da var
en "missbrukare”. Det vackte gapskratti publiken han féreldste
for. Ibland kan dock begreppsférvirringen leda till att folk ute i
samhdllet, som sjdlva inte har en funktionsnedsattning, funk-
tionshinder, handikapp, funktionsvariation, hérselnedsattning,
dovhet far tunghéfta for att inte riskera att séga fel. Lat oss
ibland ha lite acceptans infor eventuella olika bendmningar
och hur de anvands (ibland i oforstand).

Sa har skrev en kvinna i en artikel om sin egen syn pa ordet
"funktionsvariation” https://www.dt.se/artikel/debatt-nej-
tack-till-funktionsvariation

VAGA DISKUTERA PRIORITERINGAR | VARDEN!

Ovan ar ett hett dmne nu. Istallet for att diskutera [dsningar sa
kan du latt bli bendmnd “verklighetsfranvand”, “rasist”, “na-
zist”, "fascist”, "hogerspoke” samt en lang rad andra epitet.
Men lyssna pa verksamma i varden. Vi tar det igen. Mats
Reimer, barnlakare i artikel

“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 indirekt via férsékringar. Man énskar

att politikerna blir mer arliga kring detta. | retoriken lovas
befolkningen en Rolls-Royce men varden far bara pengar som
racker till en begagnad folkvagn.”

H Riksforbundet for Barn med Co lantat och Barn med Horapparat

chleaimpl

Vad ar det som ligger bakom den handlingsférlamning vi ser
inom varden ndr vara sjukvardspolitiker vagrar/inte vagar ta
bladet fran munnen. Nar ska ansvariga vaga diskutera prio-
riteringar? Var i beror underskotten pa Nya Karolinska (1.6
miljarder kr) och Sahlgrenska/SU (578 miljoner kr)? Jag har
roat mig med att frdga andra vad de tror att detta beror pa.
Under féregaende vecka fick jag dessa svar:

40-talisterna blir fler och fler och de ar vardkravande
Befolkningsékningen &r 1 miljon efter 2000

Antal migranter som kommit till Sverige de senaste dren
Forstatliga sjukvarden — dgg ned landstingen
Effektivisera sjukvarden

Alla skjutningar och annat vald kostar enorma summor
Lakarna och sjukskéterskor ar for fa

Lat ldkarna slippa allt pappersarbete

Tycka kan vi alltid géra och oberoende av vad du sjalv tror,
sa ar vi beroende av folkvalda politiker som vagar diskutera
prioriteringar i varden och diskutera méjligheter for att som
prioritet ett ha patienternas ratt till vard. Patientkontraktet
hénger ihop med samhallskontraktet.

Det ar darfér bra nar vardpersonal som jobbar ute i verkligheten
vagar saga ifran.
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Lds vad Benjamin Kalischer Wellander sdger i sin gastkrénika
i GoteborgsPosten:
https./www.gp.se/ledare/vi-m%C3%A5ste-v%C3%A5ga-diskutera-
prioriteringar-i-v%C3%A5rden-1.21657847 ?fbdlid=IwAROW6
Kn7w95Xp7G191hBpBt93tUsuEF7DozH-L7Crcf te0CeAPO1I6VK

Frdgan han staller sig ar hur vi langsiktigt ska hantera de
Okande kostnaderna i varden?

Fragan ar ocksa nar Regionerna (f.d. landstingen) ska inleda
effektiviseringar i sjukvardens organisation. Fortfarande an-
vands fax, rérpost och digitala system som inte “pratar” med
varandra.

SJUKVARDEN OPPNADE PLANBOKEN PA GLANT I VGR
Barnplantorna har under flera ar papekat det ohallbara att
bedriva offentligfinansierad behandling inom ramen fér
gemensam valfard om inga finansieringsplaner eller konse-
kvensanalyser gors. Behandling med cochleaimplantat ar ett
extremt tydligt exempel pa den handfallenhet som existerar
nar vardpolitiker styr varden. Behandling med cochleaimplantat
ar synnerligen kostnadseffektiv utifran ett samhallsperspektiv.
Lds Barnplantornas pressmeddelande http://www.barnplan-

torna.se/sjukvarden-oppnar-planboken-pa-glant-for-cochle-

aimplantat-varden/

Ja Barnplantorna fortsatter att vara lésningsorienterade och
visa pa olika mojligheter inom ramen for offentligfinansierad
sjukvard, med risk for att bli brunsmetade av dem som an-
ser att "det maste bara finnas pengar” och “nu stéller sig

ﬂ Barnplantorna

Riksfrbundet fér Barn med Cochleaimpl

Barnplantorna pa de rikas sida”. De med dessa icke-l6sningsori-
enterade synsdtt bor snarast visa pa ldsningar och mojligheter.

FLEXIBLARE SJUKVARD — TRYGGARE VARD FOR DE
MED CI

ViiBarnplantorna menar att samtidigt som vi manar pa sjuk-
vardspolitiker om mer pengar till Cl-behandling och visar kost-
nadseffektiviteten genom t.ex. SpendtoSave-rapporten lank
http://www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2017/09/
SPEND-to-SAVE-web.pdf

;maste vi visa pa andra méjligheter utifran ett patientfokus.
Det handlar om:

e Nationella upphandlingar av cochleaimplantat

 Upphandlingar av cochleaimplantat inkluderande tva
processorsbyten

e Inkdp av processorer medelst ett avbetalningsforfarande
till leverantéren. Det skulle visa pa kontinuitet i CI-
klinikernas drliga ekonomi for redovisning till sjukhusen

e Sjukhusen langtids-leasar processorer av leverantorerna

e Privatleasing av processorer hos leverantérerna. Kraver
godkannande av sjukvarden.

Det ar riktigt ledsamt att det existerar ett sd stelbent tankande
i frdgorna om sjukvardsfinansiering. Vid ett mote i Képenhamn
for en vecka sedan visade det sig att Sverige och Finland var
"samst i klassen” avseende villkoren for processorsuppgra-
dering. Ater igen I&s Barnplantornas pressmeddelande http:/
www.barnplantorna.se/svensk-sjukvard-samst-i-europa-
behandling-med-cochleaimplantat-saknar-resurser/
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UPGRADE FREQUENCY IN EUROPE

Sweden/Finland: Upgrade frequency average is 10-11 years

Norway Helsedirektorat Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 6 years

Denmark Sundhetsstyrelsen Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 6-8 years
Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement

Iceland Ministry of Health 10% recipient private funding
Upgrades every 4 years

United Kingdom National Health System (NHS) Funding includes provision of all speech processor upgrades/replacement
Upgrades every 5 years

German Krankenkassen (Sickness Fund) All ages as prescribed by medical practitioner

Y Full funding is provided efter 5-6 years

Switzerland Federal Office of Public Health All ages as pre.scnbed.by medical practitioner

Full funding is provided after 6 years
- All ages as prescribed by medical practitioner

France Ministry of Health Full funding after 5-6 years

Belgium Ministry of Public Health All ages n‘_new processors is expected to deliver clinical improvement
Full funding after 5-6 years

North & Eastern Europe . . .

Poland, Hungary, Slovenia, Ministry of Health ?”If%es ZS pres:tnbe;i gy medical practitioner

Estonia, Latvia, Netherland ull tunding atter >-6 years

Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Bam med Horapparat

Kéalla: EURO-CIU (European Cochlea Implant Users) ﬂ

H Barnplantorna 2019-12-11 | 4
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NY VUXENORGANISATION FOR COCHLEAIMPLANTAT-
ANVANDARE

Vi har tidigare informerat i sociala medier om en ny organisa-
tion for vuxna cochleaimplantatanvandare. Det valkomnar vi.
Hdrselplantorna Sverige med Eva Alsén EkI6f har sannerligen
erévrat mycket kunskap pa kort tid. Las deras tidning:
http://www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2020/01/
Ho%CC%88rselplantorna-nr-18-dec-2019.pdf

Vi behover bli fler som visar pa fakta, ser konstruktiva méjlig-
heter och samverkar med andra patientorganisationer.
Vi foljer deras viktiga arbete och 6nskar dem lycka till.

FORSKNINGSEVIDENS BEKRAFTAR BARNPLANTORNA..
Vi har i tidigare Nyhetsbrev rapporterat om intressant forsk-
ning och forskningssamarbete mellan universiteten i Oslo,
Linképing, Luled och Karolinska Institutet avseende barn med
Cl. Det dr viktigt att féra fram forskningsevidens utan ideolo-
giska skygglappar. Vi har i Barnplantorna lange poangterat for
foraldrar att "ditt barn maste bli en entusiastisk boklasare”.
Detta for att utveckla ett gott ordforrad, som vi vet ar viktigt for
skolframgang. | ett pressmeddelande igar fran Luled tekniska
universitet slar professor i teknisk psykologi fast

e Ordforrad ar det som har stérst betydelse vid utveckling
av lasforstaelse

e Barn med Cl kan ha sémre ordférrad an normalhdrande barn

* Majoriteten av barnen med Cl i studien ligger dock inom nor-
malspannet for normalhdrande barn vad galler asférmaga

ﬂ Barnplantorna

Riksfrbundet fér Barn med Cochleaimpl

Enligt Malin Wass ar resultaten battre &n jamforbara studier
i andra lander, vilket kan bero pa tidig implantation i Sverige
samt att tekniken har férbattrats.

Forhoppningen ar att forskningsresultaten ska anvandas till att
vidareutveckla pedagogiskt stod for barn med Cl i skolan. Det
torde, enligt Barnplantornas menande, ocksa vara vagledande
for barn med horselnedséttning och horselstimulering via kon-
ventionella hérapparater, benforankrade hérapparater etc.
Hoppas att SPSM tar kontakt med forskarna. Det ar markligt
att SPSM fortsatter pa det kulturella sparet med fjdrrundervis-
ning i teckensprak till s manga som majligt i hemskolorna
samt att profilera specialskolorna som tvasprakiga, men det
har vi ju pratat om forut eller hur! Las pressmeddelandet:
https://www.mynewsdesk.com/se/lulea tekniska universitet/
pressreleases/stort-ordfoerraad-extra-viktigt-foer-barn-med-
cochleaimplantat-2964149?fbclid=IwAR155n0G0O5rrKk65AP
A6 _F9etNahspXUoO5k3Kycr9kCAuaalwcCthddLQ

HUR FAR JAG MITT BARN ATT VILJA LASA DA!

Manga fordldrar har genom dren fragat oss i Barnplantorna i
frustration; “men hur far jag mitt barn att vilja ldsa da". Svaren
har alltid varit att finna ratt bécker som fangar hans/hennes
intressen. Lyssna pa Eva Hallin valkand sprakforskare vad hon
sager anyo:
https://www.tv4play.se/program/nyhetsmorgon/12507695-

?fbclid=IwAR2yTKjb394EsSpAFRPOWCHScEtIT7sf-ARfljtld5u

ky6gaHTwxhHyx3x4
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OKAT BEHOV AV INFORMATION OM CMV INOM
SJUKVARDEN..

Hur manga har kdnnedom om CMV och konsekvenserna av
det? Det ar fortsatt alltfor fa inom sjukvarden som har kan-
nedom om CMV (cytomegaloviruset) och konsekvenserna av
det. Mer kunskap skulle kunna spara pengar, men framférallt
stod till barn och familjer.

Ett antal barn med cochleaimplantat och/eller konventionella
horapparater har forvarvat sin hérselnedsattning eller dév-
het redan som foster. De ar genom modern smittade av CMV
(cytomegaloviruset).
http://www.barnplantorna.se/okat-behov-av-information-om-
cmv-inom-sjukvarden/

DIGITALA VERKTYG TYCKS GYNNA REDAN DUKTIGA
ELEVER

| ett pressmeddelande fran IFAU (Institutet for Arbetsmarknads-
och utbildningspolitisk utvardering) framkommer att hogsta-
dieelever som fatt en egen dator genom skolan varken uppnar
battre eller sémre studieresultat an andra. Dock finns tendenser
till 6kade resultatskillnader mellan barn till féraldrar med olika
utbildningsnivaer. Enligt rapporten finns dven tendenser till
skillnaderna mellan elever med olika socioekonomisk bakgrund
Okar. Skolan har ett stort kompensatoriskt uppdrag och kritiker
har lange konstaterat att den s.k. klassresan numera ar omdjlig
att gora i Sverige. Hur blir det da for barn med horselnedsatt-
ning?

| Malmd genomfdrdes en lyckad atgard som Hamid Zafar
(valkand rektor, skolledare och debattér) rapporterade om

ﬂ Barnplantorna

Riksfrbundet fér Barn med Cochleaimpl

i Lararnas Tidning. Rosengardsskolan lades ned och femtio
elever placerades ut pa andra skolor i kommunen. Nu visar
en uppfdljning att en férdubblad andel av dessa elever har
uppnatt gymnasiebehdrighet.

Detta skrev Lararnas Tidning om 2015! D& papekade ocksa
skolkommunalradet i Malmg att..

Det finns massor med undersokningar som visar att maluppfyl-
lelse och segregation hanger ihop. Nu har vi fatt bekraftelse
pa det, och pd att vi gjorde ratt, sager Anders Rubin (S), skol-
kommunalrad.
https:/lararnastidning.se/elever-forbattrade-resultaten-efter-
rosengardsskolans-nedlaggning/?fbclid=IwAR2Wx5yE5VV
jB9HIQIIGe2yg2sMpKDgbJBRQrlkjQe31alcukS7x2r0e4Q

Har ndgon tagit efter “Rosengdrds-Malmd-modellen”?
Tveksamt.

Sakta ar ljuset pa vag tillbaka. For mig betyder det att drets
tyngsta manad, januari, gar mot sitt slut. Sa positivt!

JANUARI MANADS VISDOMSORD

Varje gang du frestas att reagera pd samma gamla satt,
fraga dig sjalv om du vill vara det forflutnas fange el-
ler framtidens banbrytare. Det forflutna ar stangt och
avgransat, framtiden ar 6ppen och fri.

- Deepak Chopra

Januarihdlsningar
Ann-Charlotte Gyllenram

www.barnplantorna.se
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