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Snart ar det pask och det betyder ledighet och tradi-
tioner for manga av oss. Paskris med fjadrar inomhus
och ett frossande i agg. Sjalv ska jag mala agg med
barnbarnen och fira fodelsedagar i kretsen av familjen.
Det ger mig trygghet och gladje i en orolig varld. Ingen
hade vél for ndgra ar sedan anat att vérlden skulle bli sa
otrygg. Krig i Ukraina, Mellanéstern samt oroligheter pa
enrad platser runt omi varlden. For det mesta ar det den
enskilda manniskan som betalar priset fér nagra fa leda-
res darskap, som ofta handlar om att berika sig sjalva.

30-ARIG KAMP FOR RATTEN ATT HORA OCH HORA TILL
| trettio ar har Barnplantorna kdmpat i motvind. Vi har fram-
gangsrikt etablerat nytdnkande med ledord som samverkan
och relationsbyggande. Det skapade tidigt misstanksamhet
att Barnplantorna samverkade med Cl-leverantdrerna samti-
digt som vi etablerade samarbete och byggde relationer med
Cl-behandlande sjukhus, lakare, logopeder, psykologer (och
en rad andra yrkesgrupper). Vi besokte foraldrar och barn i
forskola och skola.

Jag har lange personligen till Socialstyrelsens statsbidrags-
enhet hdvdat att civilsamhéllet och den s.k. folkrérelsen har
forandrats da samhallet har forandrats genom sociala medier
och Internet. Det har vackt uppseende att Barnplantorna nu-
mera valjer att benamna sig patientorganisation. Vad ar det
som ar sa svart att forstd?! Samhallsutvecklingen kraver att
vi alla bejakar nddvandig forandring och nya arbetsmetoder.
Hos Socialstyrelsen star tiden stilla. Stadsbidraget arligen till
organisationer berdknas utifrdn antal medlemmar och antal
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regionala organisationer. Det betyder att en organisation typ
Barnplantorna, dar cirka 70 barn arligen erhdller cochlea-
implantat aldrig kommer att kunna utvecklas. Det saknar vi helt
enkelt resurser till! Att vi har varit och &r fortsatt en padrivande
kraft i ett pagdende paradigmskifte for en patientgrupp med
en utvecklingsbar horselfunktion “beldnas” inte. Statsbidraget
stimulerar inte till férandring och utveckling sdsom det faktiskt
ar tankt!

Utifran det har vi fattat ett drastiskt men ekonomiskt ndd-
vandigt beslut, att enbart satsa pa nagra (for vara medlem-
mar) viktiga fokusomraden. Darmed ansoker vi inte langre om
statsbidrag, vilket har férvanat Socialstyrelsen. Beloppet ar helt
enkelt inte tillrackligt! Vi kommer att verka via sociala medier
och Internet samt via kontakter med medlemmar, leverantorer
och sjukvarden. Det betyder att...

BARNPLANTABLADET UPPHOR!

Barnplantabladet har lange gatt med forlust, utgivningen ar
inte méjlig langre. Tidningen dr en Kunskapsbank och den
aterfinns har fér lasning/nedladdning anda tillbaka till 2014.
Vi vet att manga tycker att detta ar sorgligt och beklagligt.

UTVECKLINGEN AV COCHLEAIMPLANTAT BORDE
INSPIRERA TILL UTVECKLING

Kommer du ihdg rapporten SpendtoSave fran England?
Barnplantorna Oversatte den till svenska. Rapporten finns
fortfarande nedladdningsbar pa Barnplantornas hemsida for
nedladdning fér den vetgirige att ldsa har.
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Spend to Save:

e borde inspirerat horselhabilitering till utveckling,

* borde resulterat i 6kade resurser till behovsplanering och
nationella riktlinjer av Cl-sjukvarden.

Har detta intresserat regioner, Socialstyrelsen, sjukvardspoli-
tiker m.fI? Troligen inte, trots att investering i horselteknik ger
battre livskvalitet och &r en ekonomisk besparing for samhallet.

COCHLEAIMPLANTAT AR KOSTNADSEFFEKTIVT |
JAMFORELSE MED ANDRA MEDICINSKA BEHANDLINGAR
Barnplantorna hanvisade till Macquarie University— Centre for
the Health Economy och en kostnadseffektivitetsanalys som
fastslog att cochleaimplantat ar kostnadseffektivt i jamférelse
med andra behandlingar.

Slutsatser i rapporten:

 Behandlingen med cochleaimplantat &r underfinansierad
i Sverige.

e Kostnaden fér Cl-behandling ar i nivad med kndplastik, men
anda utfores bara cirka 200 Cl-operationer arligen jamfért
med éver 15 000 kndplastik-operationer!

e Sverige har sdmst tillgang till modern Cl-teknologi i Europal!

Det dr inte langre ratt att hdvda att behandling med cochlea-
implantat dr dyrt. Cl ar kostnadseffektivt i jamforelse med
andra kirurgiska behandlingar, men framstar som kraftigt un-
derfinansierat i varden.

Las sammandrag av rapporten har.
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Ar du forélder eller vuxen som HOR med CI har du all anled-
ning att oroa dig dver att myndigheter, sjukvard, sjukhusled-
ningar (eller andra organisationer) inte tycks intressera sig for
all information som Barnplantorna férmedlar. Fler exempel ar
informationsbroschyren om CMV som synnerligen fa verksam-
heter har bestallt. Lds om broschyren och ladda ned den har.

Skicka artikeln (cochleaimplantat &r inte dyrt, lank
ovan) till sjukvardspolitiker i regionen dar du bor och
krav forandring!

NEXA-IMPLANTATET UPPHANDLAS INTE | SVERIGE!

| julas akte jag & Barnplantornas vagnar till Holland och in-
tervjuade en familj vars dotter opererats bilateralt med det
nya Nexa-implantatet fran Cochlear. Behdver det papekas
att vi inte har fatt betalt av Cochlear for att rapportera om
Nexaimplantatet? Jag hoppas inte det! Dock, att jag anda
kanner mig nédgad att papeka detta faktum &r ett symtom
pa synsatten som fortsatt rader i Sverige och som inte gagnar
patienterna (barn, vuxna).

Nexa-systemet introducerar en helt ny standard; ettimplan-
tat vars programvara kan uppgraderas efter operation. Det
innebar att anvandaren kan dra nytta av ny teknik bade genom
uppgradering av ljudprocessor och implantat. Sannerligen ett
stort kliv fram i utvecklingen.

Fram till 31 december 2025 har det opererats 8751 Nexa-
implantat varav 2437 dr barn enligt leverantdren, men annu
har inget barn i Sverige opererats med Nexa-implantatet. Pa
Barnplantornas Jubileumskonferens i september 2025 motte
foraldrar de olika utstallarna. Nagra av foraldrar till nyopererade
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barn stallde sig fragande till varfor de inte fatt nagon informa-
tion om Nexa-implantatet fore sitt barns Cl-operation. De var
med rdtta fortretade. De erbjéds inte samma valmojlighet som
andra foraldrar i Europal!

Sakta men sakert forsvinner tilliten mellan foraldrar och
sjukvard. Nexa-implantatet ar ndgot dyrare &n andra implantat.
Kan det vara priset som avgor vilket implantat barn och vuxna
erhaller?

NY PROCESSORTEKNIK AR INTE HELLER TILLGANGLIGT!
Under manga ar har uppgradering till nya processorer varit
avhangigt hur mycket pengar sjukvarden tilldelas arligen fér Cl-
behandling (inte efter behoven). Behandling av hérsel/dévhet
tycks alltid hamna 1angt ned pa sjukhusledningars/politikers
prioriteringslista. Vi vet att:

* Inga behovsplaneringar (regionalt eller nationellt) Gver
Cl-behandlingar, reimplantationer eller uppgraderingar
existerar.

e | Sverige ar det inte heller mdjligt att privat finansiera ett
kép av nya processorer. Den modell vi har i Sverige med
offentligfinansierad sjukvard grundar sig pa att patienters
behov tdcks ekonomiskt av sjukvarden. Om s inte ar en
realitet maste andra finansieringsmodeller tilldtas privat, via
forsakringar eller via leverantorerna.

| andra likvardiga europeiska lander som Tyskland, Belgien
och Holland &r sjukvarden ocksa skattefinansierad, men det
finns ut6ver det dven méjligheter till finansiering av processorer
genom den egna planboken eller férsakringar. Sjukvarden i
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Sverige behover forstatligas. Regionernas byrakrati tycks i sig
vara en pengasloserimaskin!

Barnplantorna har under manga ar papekat det orimliga i
den situation som rader for individer med Cl, vilket skapar bade
otrygghet och brist pa tillit till sjukvarden.

| borjan av dret sande Barnplantorna via Facebook ut en
enkat till foraldrar till barn med Cl samt vuxna med Cl om
uppgradering till nya processorer.

Foljande framkom:

Enkaten visar en stor variation i praxis kring uppgradering av
ljudprocessorer fér Cl anvandare. Manga upplever att deras
processor ar tekniskt foraldrad, men far anda avslag eller be-
sked om att vanta — ofta med hanvisning till bristande budget,
koer eller sma upplevda skillnader mellan modeller.

En kort sammanstallning av svaren:

Flera av de tillfragade som har ljudprocessorer som dr aldre
an fem ar har begart uppgraderingar, men vanliga skal till
avslag ar:

e sma skillnader mellan modellerna,

* budgetbegransningar och riktlinjer som krdver att man
vantar pa nyare modeller,

* begdran motiveras ofta av foraldrad teknik och en énskan
om battre hérsel eller nya funktioner.

Fa har fatt en uppgradering av sin hérselprocessor under de

senaste tre aren. De som har fatt det rapporterar férdelar som
battre ljudkvalitet, férbattrade stromningsfunktioner och 6kad
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tillforlitlighet. De flesta svarande har for narvarande proces-
sorer som dr mellan fem och tta ar gamla. Svar fran klinikerna
varierar, men flera kraver att patienterna vantar pa att en ny
modell slapps eller pa teknisk kompatibilitet innan de godkan-
ner uppgraderingar. Dessa resultat belyser bade procedurmas-
siga och tekniska hinder fér uppgraderingar i ratt tid, trots en
tydlig efterfragan pa forbattrad hérselhjalp.

Har &r svaren fran de som har en ljudprocessor som dr 5-8
ar och som bett om en uppgradering, men fatt avslag.

Sjukvardens svar:

 Den senaste modellen skiljer sig inte tillrdckligt mycket fran
den modellen du har och menade pa att uppgradering i
nuldget inte skulle gora ndgon storre skillnad.

* Det finns inte budgeterat. Jag/vi hade pengar sa att det
skulle récka for att min son skulle fa uppdaterad/ny proces-
SOr.

 Ni far vanta en modell innan uppgradering; d.v.s. det blir
aktuellt med varannan modell férst nar leverantéren slappt
ytterligare en ny modell i framtiden.

» Nimaste vanta pd att processor och implantat ska fungera
tillsammans rimligtvis inom ndrmsta aret...

* V/imaste vanta pa var tur trots att de sagt att man ska byta
vart femte ar.

 Det ar inte sa stor skillnad pa processorn vi fick 2019 och
den som finns nu. Battre att vanta in en nyare uppdatering.

* De tycker att vi ska invanta ndsta version av processor fran
leverantéren for att den kommer med fler faciliteter men
det ar oklart nar den kommer...
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e Det dr fér manga framfor ert barn i kdn som har haft sina
processorer langre tid.

* De sager att de byter med sju drs intervall.

Sakta eroderas tilliten. ..

Sammanstallning av svaren hittills finns har!

Ar du forélder till ett barn med Cl eller vuxen Cl-anvindare och
annu inte har fyllt i enkaten har du fortsatt en mojlighet via
lanken har: Uppgraderingsfragor for Cl-anvandare.

NAR FAR FORALDRAR KRITISERA SJUKVARDEN?
Kommer du ihdg flickan My som vi rapporterade om i
Barnplantabladet december 2024? Las igen har!

Genom Barnplantorna kom féraldrarna i kontakt med ett
annat Cl-behandlande sjukhus for en s.k. “second opinion”.
Det handlade om huruvida flickan hade dven andra diagnoser
utéver dovheten, vilket professionella i Stockholm var Gverty-
gade om. Vi ar manga (inklusive jag sjalv) som kanner igen
sig och sitt barn i férdldrarnas beskrivning. Genom aren ar vi
dven manga som kan konstatera hur fel varden hade! Fa har
dock vagat (eller orkat) IVO-anmala varden.

Ar det s& svért att férstd att Barnplantorna representerar
foraldrar och barn men ocksa samverkar med bade sjukvarden,
leverantorer, forskola/skola m.fl? Det betyder inte att vi alltid
ar overens!

Kritiken mot Barnplantorna fran professionella i berdrd kri-
tiserad region var omfattande och det ifrdgasattes huruvida
jag var saker pa om féraldrarna talade sanning. Varfor skulle
de ljuga? Sa ledsamt synsatt.
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Hur har det da gatt for flickan? Genom féraldrarna har
vi fatt veta att fler sprakliga/kognitiva tester gjorts sedan
vi mottes, av det sjukhus de begdrde “second opinion”
hos. Flickan ligger nu i fas utvecklingsmassigt och sprakligt
med de andra barnen i klassen. Lararna poangterar att
det fungerar bra for henne i klassen pa alla satt. Det ar .
glddjande dven om horselhabiliteringen fortfarande lyser
med sin franvaro.

Sakta har tilliten dven eroderats har. Den maste byggas
upp dter. Jag har alltid podngterat att vi manniskor alla har
olika val att férhdlla oss till; i alla samtal, varje méte och i alla
meningsskiljaktigheter. Om det ar nagot all polarisering och
hat mot cochleaimplantat har lart mig genom daren s ar det,
att representera fordldrar till barn med Cl innebar att sdga
ifran, ta parti for, ifragasatta, kritisera men ocksa férdom
Det handlar ocksa om att samverka med verksamheter oc

leverantdrer dven nar vi inte ar ense. Malen ar anda tyd-
liga — den gemensamma passionen for cochleaimplantat
och att optimera mojligheterna for den enskilda individen
med Cl. | denna dvertygelse har min styrka utvecklats, men
ocksa ur alla de prévningar livet staller en infér. Det maste
vi alla valja hur vi ska forhalla oss till.

Med denna personliga betraktelse 6nskar jag er alla
GLAD PASK!

Ann-Charlotte Gyllenram

Ordf6rande /
-

tRBarnplantorna .

hlcaimplantat och Barn med Horapparat
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