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Sista Nyhetsbrevet 2020. Det brukar vara roligt att gora
enreflektion och sammanfattning 6ver aret, meni ar har
det mest gallt for oss alla att halla avstand och bita ihop.
Det kommer battre tider. Lange sag det morkt ut och det
var svart att se ljuset i pandemi-tunneln. Nu tycker jag
mig skonja ljuset ater och att 2021 sa smaningom ska bli
ettbattre ar om vi alla fortsatter att ta kollektivt ansvar
i att folja restriktioner och att vaccinera oss.

Har vi lart oss ndgot? For Barnplantorna liksom for manga
andra verksamheter har det handlat om att anpassa oss till
nya arbetssatt. Det handlar om manga zoom-méten med sam-
verkanspartners, internt i styrelsen samt med en rad andra
aktorer. Det fungerar bra och kommer nog efter pandemin att
fortsatta att vara ett komplement till fysiska moten dven om
det sistndmnda &r och férblir viktigt.

BARNPLANTORNA HAR

FORTSATT PA KUNSKAPSTAGET FRAMAT

Trots pandemin har vi publicerat:

21(!) blogginlagg: www.barnplantorna.se/blog/

Sex stycken Nyhetsbrev

* Tva nummer av Barnplantabladet

Atskilliga inldgg pa Twitter, Instagram och Facebook
Statistik: www.barnplantorna.se/horselteknik/statistik/

Inte sa daligt for att vara en liten patientorganisation. Mycket
tid har agnats at fragan om resurser i Cl-verksamheterna — det
ar ett vaxande bekymmer allteftersom fler far Cl och att be-
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fintlig patientgrupp (barn, vuxna) ar patienter pa livstid for att
fa optimal nytta av sitt/sina cochleaimplantat.

MILSTOLPAR UNDER ARET
Nyhetsflodet i pressen har till stora delar innehallit/innehal-
ler information om pandemin, dédsfall, inlagda pa IVA (in-
tensivvarden) m.m. Vi behdver positiva nyheter ocksa. For
Barnplantornas del och alla som hér med cochleaimplantat
(@tminstone i Vastra Gétaland) handlade det om ytterligare
tilldelning av resurser frén region Vastra Gétaland till CI/ONH
pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.

| bérjan av aret erhéll SU/Sahlgrenska/ONH-CI, 5 miljo-
ner till processoruppgraderingar. Detta var ett resultat fran
Barnplantornas skrivelser och namninsamling/protestlista pa
Internet, enskilda medlemmars brev till ansvariga, andra ak-
torer samt ONH-kliniken sjélva.

| maj manad, efter fler pastétningar fran Barnplantorna
pa regionen, rapporterade SU/Sahlgrenska att ytterligare
medel skulle fordelas mellan olika behandlingar inom varden.
Cl-verksamheten erholl ytterligare 7,3 miljoner kronor, dess-
utom jamfdrdes nu Cl-behandling med andra diagnoser. Vilken
framgang i Barnplantornas arbete i att dstadkomma en ny ter-
minologi for att beskriva Cl som en behandling. Lds mer: www.
barnplantorna.se/patienter-med-cochleaimplantat-prioriteras/

Detta lar sprida sig till andra regioner genom Barnplantornas
regionala organisationer, enskilda medlemmar m.fl.

ANTLIGEN KUNDE VI VISA - CI AR INTE DYRT!
Det finns fortsatt manga myter runt cochleaimplantat. Det
ar lang vag kvar innan vi krossat dem alla med fakta. Fragan
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instéller sig ibland om det ar mojligt, sarskilt nar jag far
mail fran yrkesverksam som undrar vilken polarisering som
Barnplantorna asyftar! Jag tanker inte dgna flera sidor at detta
har i Nyhetsbrevet; i vart fall inte just nu.

Det far andd anses banbrytande nar Barnplantorna i senaste
numret av Barnplantabladet publicerar artikeln “Ar det dyrt
att behandla med cochleaimplantat?”

Efter att Barnplantorna under de tva senaste dren lyckats
implementera synsattet att cochleaimplantat dr en behandling
i sjukvarden och barn och vuxna dr darmed inga brukare utan
patienter vid kontakt med sjukvarden var det dags att ta steg 2.

Steg 2 handlade om att jamféra kostnaderna med andra be-
handlingar i sjukvarden for att visa att Cl inte ar dyrt. Vimaste ta
oss bort ifran synséttet att Cl endast dr en mycket dyr hérapparat.

Har du inte last artikeln som krossar de sista myterna om
att Cl ardyrt, 1as den har: www.barnplantorna.se/wp-content/
uploads/2020/11/Barnplantabladet-2020-Ar-det-dyrt-med-
Cochleaimplantat.pdf

Har du inte st senaste numret av Barnplantabladet och garna
vill ha tidningen skickar vi den il dig. Maila info@barnplantorna.se
och ange "BARNPLANTABLADET" i damnesfaltet och namn och
adress i mailet.

MYTEN OM TECKENSPRAK

En myt slar vi tydligen inte hal pa. Det handlar om att inte
alla foréldrar och barn med Cl, faktiskt inte ens alla med barn
med horselnedsattning maste ldra sig teckensprak. | Sverige
kan tydligen fortfarande inte ens denna frdga diskuteras, fast
Barnplantorna ldnge havdat att ansvariga bér satsa stort pa
de fa familjer dar teckensprak ar en nddvandig realitet.
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Fragan ar varfor Sverige sa stenhdrt valjer en annan vag an
andra lander och fortsatter att trycka foliehatten langt ner Gver
huvudet. En intressant artikel publicerades i Barnplantabladet
skriven av en person med langvarig erfarenhet fran dévunder-
visning och teckensprak i Danmark.

Las artikeln "Reflektioner fran Danmark. Olika syn-
satt pa teckensprak”: www.barnplantorna.se/wp-content/
uploads/2020/12/DANMARK.pdf

Palle Vestbergs slutsats i artikeln &r intressant:

“Hdrande foraldrar har i allmanhet inte forutsattningar att
ge sina barn en uppvaxt med teckensprak som modersmal, dven
om vissa kanske vill. De maste satsa pa att Cl kommer att vara
vagen till ett talat sprak. For déva som blir féréldrar till ett dovt
barn innebdr Cl att dessa barn har mdjlighet att vaxa upp som
tvasprakiga och behdrska bade teckensprak och talat sprak.”

[ vart grannland tycks synsatten vara mer anpassade till en
realitet 2020 for barn med Cl, konventionella hérapparater
saval som for dova barn till déva foraldrar.

Aven en amerikansk artikel ber6r debatten som aldrig tycks
ta slut: www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2018/12/
Artikel RapportUSA Sept2017.pdf

Men i Sverige tycks utvecklingen har sneddat in pa ett si-
dospar.

STATISTIK COCHLEAIMPLANTAT

Under manga ar har Barnplantorna presenterat s.k. Cl-statistik.
Alla Cl-behandlande sjukhus har éver ar fyllt i en enkat med
siffror dver antal Cl-opererade barn, vuxna och huruvida de
har unilaterala (ett Cl) eller bilaterala (dubbla Cl) samt vilket fa-
brikat de har. Statistiken presenterar vi regelbundet har: www.
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barnplantorna.se/horselteknik/statistik/. Mer kan du ocksa lasa
i senaste numret av Barnplantabladet.

HORSELPLANTORNAS NYHETSBREV

Det glader oss stort att fler aktérer tar ansvar for uppdaterad
information inom Cl-omradet. Horselplantorna representerar
vuxna och dar finns det ett stort paverkansarbete att géra
angdende att manga, manga fler vuxna bor fa maéjligheter
till Cl-behandling samt att fler bér fa Cl bilateralt. Las deras
Nyhetsbrev, Horselplantorna har:
www.barnplantorna.se/wp-content/uploads/2020/12/
Hérselplantorna-nr-4-2020.pdf

ETT LJUSARE 2021...

Pa alla satt ser jag framat mot ett ljusare 2021. | Barnplantorna

har vimanga planer och vi tackar alla samarbetspartners under

aret for mailkontakt, intressanta zoom-maéten och andra méten.
Familjelagret 2021 ar p.g.a. pandemin uppskijutit till som-

maren 2022, men planldggningen bérjar redan nu till varen. Har

duiegenskap av fordlder tankar och idéer om lagret, hor av dig!

GOD JUL OCH GOTT NYTT AR
| Sverige ar vi nog manga som fortfarande sitter bankade vid
TV:n klockan tre for att se Kalle Anka och hans vanner 6nska
oss alla en riktigt god jul och ett gott nytt r. | r blir vi inte s&
manga som kan gora detta tillsammans. Det kommer emellertid
fler jular nar vi alla kan fira pa de satt som vi gor i respektive
familjer.

2021 bjuder pa nya utmaningar for oss alla. Lat oss hoppas
att det blir ett battre ar!
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VISDOMSORD

"Varje gang du frestas att reagera pa samma gamla satt, fraga
dig sjalv om du vill vara det férflutnas fange eller framtidens
banbrytare. Det forflutna &r stangt och avgransat, framtiden
ar oppen och fri."

Deepak Chopra

GOD JUL och GOTT NYTT AR
Ann-Charlotte Gyllenram
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