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Horselplantorna ny patientorganisation

Horselplantorna har ombildats till nationell patientférening.
Syftet &r att renodla de fragor som patienter med horsel-
implantat har. Vi ir alla patienter och beroende av sjukvar-
den livet ut. Darfor maste vi jobba med inriktning mot var-
den. Vi vill driva Cl-fragor, verka for fler implantat, dubbla
Cl, uppgradering vart femte ar och nya riktlinjer fér Cl samt
informera och paverka politiker och sjukvardspersonal.

Horselplantorna i Sverige vill samarbeta med alla aktérer pa
filtet for att nd ut med gemensamma krafter. Tillsammans
blir vi starka. Vi behover kimpa mot samma mal i en tid néar
sjukvarden far allt svarare att prioritera.

Lds mer pd sid 2

Toppnyhet pa gang:

MED-EI lanserar ny processor med streamer och mycket mer

I absolut sista skrivningen av denna tidning kom en
mycket glad och efterlangtad nyhet. MED-EL lanserar
Sonnet 2 som ar en helt ny toppmodern processor med
allt vi kan begdra i form av teknik. Lanseringen skedde
3 julii en presentation pa natet for professionella i
branschen.

Presentationen inleds av Ingeborg Hochmair, som tillsammans
med sin man grundat och dger Med-El. Hon berattar att

200 000 personer i 33 lander nu bar implantat fran Med-El
och att de fran och med nu kommer att vara ett hogtekniskt
framtidsforetag.

Det finns 10 skal att vdlja Sonnet 2, sdger man.

1. Processorn levereras helt fardig att anvanda full med Al
(artificiell intelligence). Den kan anvandas till alla Med-Els
implantat.

2. Den ar latt, har slimmad design, med utbytbart holje

3. Den har laddningsbara batterier men kan ocksa anvandas

med knappcellsbatterier som racker i fyra dagar.

4. Den ar barnvanlig for saval barn som deras vardare och
larare. De far fullstandig kontroll 6ver instéliningar, anvand-
ning mm

5. Den kan lattas sparas nar den forsvunnit

6. Den ska tala regn, svett,damm och vatten (tatt fodral vid
bad)

7. Inga justeringar av ljudet behdvs. Processorn dndras auto-
matiskt i olika miljcer.

8. Men den kanske ocksa justeras med helt ny fjarrkontroll,
Tune Finer Echo med alla uppgifter pa displayen. Dar finns
dven batteriindikator.

9. Eller med en ny app - Audio Key App. Finns for bade Iphone
och Android.

10. Processorn har streaming for telefon, musik och TV ge-
nom tillbehoéret Audio Link. Audio Link kan ocksa anvandas
som konferensmikrofon

Cl-traff for horselplantor i Uppsala 7-8 september

Nu dr det dags for Uppsala att ordna en CI-traff av den typ
som Bengt Mattsson , Stockholm, kért 10-15 ganger i Jirna
och Carsten Berglund tva ganger i Mullsj6. Bada kommer att
medverka i Uppsala den 7 september.

For dem som vill kan det dven bli fraga om séndagen den 8
september. Inkvartering &r mojlig pa centralt vandrarhem.
Anmal intresse sa far vi se hur vi ska ldgga upp programmet.
Uppsala ar en vacker universitetsstad. Passa pa tillfallet att
se domkyrkan, Gustavianum, slottet och annat av intresse.

Alla dr valkomna oavsett medlemskap! Det viktiga ar att vi
traffas och byter erfarenheter. Det kan galla Cl-fabrikat, tillbe-
hor, teknik och dina egna fragor.

Tid: I6rdagen den 7 september
kl 10

Plats: HSO, Kungsgatan 62,

5 tr, Uppsala dar vi har bokat
fram till kl 16. Enkel lunch.
Gemensam middag planeras
till ca 18.

Program foér sondagen planeras

nar vi sett anmalningarna.
Kostnaden ska hallas sa Idg som majligt. N&r vi far in anmal-
ningarna ska vi undersdka méjligheten till finansiering.

Anmal dig senast 15 augusti, garna tidigare om du vill 6ver-
natta. Anmalningar och synpunkter till
horselplantorna@gmail.com
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Horselplantorna har alltid verkat for samar-
bete med alla som arbetar for horselimplan-
tat. Vi har jobbat ihop med och vill jobba
med HRF, Barnplantorna och andra CI-
grupper i landet.

Vi kommer aven i fortsattningen samar-
beta med alla parter som vill, dven sjukvar-
den och horselforetag. Allt for att forbattra
villkoren for patienter med hoérselimplantat.

Horselplantorna har under de gangna
aren haft nagra informativa moten varje ar
utom under 2018. Nu tar vi upp den verk-
samheten igen efter kraft och férmaga.
Forsta motet blir i september.

Tidningen ska utkomma med nagra num-
mer om aret. Alla tips och forslag till artiklar
mottages tacksamt. Vi vander oss ocksa till
professionella inom horsel. Ni ar valdigt
viktiga for att halla oss informerade!

Tidningen ar registrerad hos Patent- och
Registreringsverket (PRV) liksom ocksa fore-
ningen Horselplantorna i Sverige.

Vi kommer aven i fortsattningen jobba via
natet . Den som inte har e-post kan fa tid-
ningen per post.

Horselplantorna blir patientforening

Horselplantorna bildades 2010 som en
intressegrupp inom, férst HRF Uppsala,
sedan distriktet. Gruppen bildades pa
begéaran av overlakaren Konrad Konrads-
son, Horsel- och Balanskliniken, Akade-
miska sjukhuset. Han ville ha en pa-
tientférening. Da blev det i stéllet en
intressegrupp inom HRF. Tiden har visat
att han hade ratt.

Verksamheten drog formellt igéng
1 juli. Under juni har en styrelse bildats,
forsta styrelsemotet har gt rum och
stadgar formulerats.

Stadgar

| stadgarna star att andamalet med fore-

ningen ar att:

° tillvarata implantatopererades
intressen bedriva inrikespolitiskt
arbete for Cl

° bygga natverk for patienter

° paverka rehabilitering

. informera medlemmar genom
tidning och traffar

. samverka med andra hérselorga-
nisationer

Det nya namnet ar Hérselplantorna i
Sverige. Det ror sig alltsa om en na-
tionell forening for battre slagkraft. Alla
med horselimplantat, anhoriga samt stot
-tande privatpersoner ar valkomna som
medlemmar. Féretag och professionella

valkomnas som stod-
medlemmar.

Annu har vi inte hun-
nit fram till beslut
om medlemsavgift. Av praktiska skal kan
det inte bli aktuellt forrén efter arsmotet
i april 2020. Men avgiften ska bli |ag.
Hittills har vi kunnat driva Horselplan-
torna med ytterst sma kostnader
eftersom tidningen framst har legat pa
natet.

I styrelsen finns mycket hérselkompe-
tens. Har finns en yrkesverksam lakare
med Cl, tva journalister med Cl av var-
dera stormarke, en arkitekt med mellan-
oreimplantat, en sjukvardsanalytiker
med tva Cl och en sjukgymnast med EAS.

Flera av oss ar pensiondrer som gatt
den langa vagen i yrkeslivet med progre-
dierande horselskada som sa smaningom
lett till implantat. Alla jobbar vi helt
ideellt.

Horselplantorna i Sverige vill samar-
bete med alla inom horselvarlden. Vi
har alla samma mal men véljer kanske i
olika vagar for att na dit. Med respekt for
varandras asikter kommer vi langt.

Eldsjalar efterlyses! Vi behover snart
ta itu med Facebook, bygga upp ett med-
lemsregister, modernisera sandlistan
mm. Rapportérer med information eller
debattfragor vialkomnas varmt!

Andra Mullsjétraffen fér Cl-anvandare

Traffen i Mullsjé den 11-12 maj var lyck-
ad pa manga satt. Vi var tolv deltagare
och en ”barnplanta” och hennes
mamma. Tank sd mycket erfarenhet sam-
lat pa ett stélle! Vivar representanter for
foljande regioner: Vastra Gétaland,
Stockholm, Norrbotten, Jonkoping, Blek-
inge och Orebro.

Det vi berorde i samtalen handlade om
vara egna erfarenheter och fragor. Dessa
rorde sig om allt - fran det psykosociala
till tekniska fragor.

Man blir sa glad 6ver att ha mojlighet att
traffas sa har och det finns en 6nskan att

det ska arrangeras fler
liknande traffar pa
andra hall i landet. Vi
hoppas fler far den
mojligheten.

Vi i Region Jonkoping
ar glada over att sa
manga hade mojlighet
att komma till Mullsjo.
Hall utkik pa HRF s
Faceboksgrupp for
Cochleaimplantat!

Cl-trdffen hélls i Mullsjé folkhégskola

Carsten Berglund
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Vad hander i Cl-Sverige - Inga pengar till CI!

Viastra Gotaland tycks vara ett problemomrade for Cl. Har hdnder saker langsamt
och motstravigt. Vastplantorna vantar forgaves pa att nagot ska hinda efter det
|16fte de fick for i april férra aret. Barnplantorna slog just fére midsommar larm
om Region Vastra Gotalands styvmoderliga behandling av Cl-verksamheten vid
Sahlgrenska. Sjukvardsansvarigas svar kom 28 juni efter Barnplantornas ilskna
pastotning . Svaret dr att det inte finns ndgra pengar fér Cl-satsningar! Trots att

man inser att det dr ett prioriterat omrdde.

For 14 manader sedan sag det ljust ut. Regionfullméaktige
fattade den 10 april 2018 beslut om att:

. ge hélso- och sjukvardsstyrelsen i uppdrag att utreda
forutsattningarna for fler Cl till vuxna

. vidta atgarder for att tillgodose behovet av dubbla im-
plantat till vuxna

o utreda mojligheten att inom rimlig tid (5-7 ar) kunna

byta ut gamla processorer mot nya

Véstplantorna hoppades pa beslut om genomférande i maj. Da
kom arendet inte upp. HRF Skaraborg, HRF Vastra Gétaland
samt Vastplantorna skrev i borjan av juni till ordféranden i Halso
- och sjukvardsstyrelsen med begaran om skyndsamt svar. |
skrivande stund strax efter midsommar hade inget sadant kom-
mit.

- Vad vi hort, sager Harry Eriksson, ledare for Vastplantorna,
ar att Cl-teamet och Sahlgrenska har satt kostnader pa:

. Okat antal operationer
. Dubbla ClI for vuxna
. Hogst 7 ar for byte av processor (uppgradering)

- Sen har det blivit Iangbank for regionen (Vastra Gotaland)
saknar pengar. Det verkar som om vi far vanta till ndsta ars vard
-Overenskommelse. Intressant ar att Sahlgrenska nu stottar
dubbla CI for vuxna. Tidigare ansdg man att det inte fanns bevis
for nyttan. Vi for en kontinuerlig diskussion med och far stod
av ordférande Barbro Prdstbacka ,HRF-distrikt Vastra Gotaland
och ordférande Agne Fréjd, HRF-distrikt Skaraborg, i vart paver-
kansarbete.

- For 6vrigt hander det inte sa mycket i Vastra Gotaland. Vi
deltar i de dialogm&ten som finns och tar upp fragan vid varje
mote. Dock inga svar, menar Harry, som dock hoppas kunna fa
ut ett medlemsblad under sommaren.

VGs sjukvardsirektor Ann Soderstrom till Barnplantorna:

I nulaget har Vastra Gétalandsregionen ett belastat ekono-
miskt I&ge och har i den situationen inte mdjlighet att finan-
siera nya satsningar. Arendet ligger med i prioriterade ut-
vecklingsomraden.

Sa vad hander nu undrar Barnplantorna. Dags for leasing-
avtal mellan varden och tillverkare? Eller ska de patienter
som har rad uppmanas soka sig utomlands?

arnplantorn

i ket 650 Barn mrasd Cocleaimplanisd cach Barn masd 1 Brapparst

Den 1 april 2019 skrev Barnplantorna ett sju sidor langt
brev till fyra ansvariga politiker och tjansteméan inom Region
VG. Arendet gillde regionens bristande patientansvar fér
och okunnighet om déva och gravt hérselskadade med CI.

Brevets langd beror pa att det ocksa innehdll ett brev fran
en ung socionom med Cl dar hans vardag beskrivs. Vad det
betyder for honom i hans liv och yrke, vad nackdelen och
otryggheten med ett tio ar gammalt implantat innebar.

Ansvariga anklagas for okunnighet om att Cl innebér en
livslang behandling. Utan valfungerande teknik &r barn och
vuxna i VG med CI DOVA.! Trots att Cl &r ett dterskapat
sinne innebar en alltfér snav budget att skolbarn med CI
anda riskerar att hamna i utanférskap och arbetsloshet, att
vuxna yrkesverksamma inte vagar satsa helt ut pa jobb i den
hérande varlden, att dldre med grav horselnedsattning ris-
kerar att utveckla demens, psykiska besvar och social isole-
ring.

Med andra ord- det rdcker inte med en operation, man
maste budgetera in aterkommande kostnader som i dock ar
en jattelik vinst for samhallet totalt sett. | brevet finns detal-
jerade beskrivningar av kostnaderna for barn och vuxna
med eller utan Cl.

Samhallet och VG sags i skrivelsen stadlla patientgrupper
mot varandra. Halso— och sjukvardsstyrelsen skulle inte
vagra en diabetespatient en diabetespump nu och framo-
ver, eller en hjartsjuk en pacemaker.

I VG ha de flesta Cl-patienter opererade fore 2013 Nu-
cleus 5 fran Cochlear som kom 2009. Den slutade séljas
2017 och kan inte lagas fran 2023. Nucleus 7 kom 2017 och
ar den forsta processorn som kommunicerar tradlost, en
enorm férdel fér patienterna. (Tradlos streaming har funnits
sedan 2014 med uppgradering av Nucleus 6)

Av brevet framgar att Barnplantorna tidigare ihardigt
uppvaktat politikerna 2014, 2015, 2017 och nu men aldrig
fatt nagot konkret svar. Nu krdvde man svar fére 1 juni
2019. | midsommartid hade det dnnu inte kommit.

Svar kom 28 juni. Las i rutan t v.

www.barnplantorna.se under Aktuellt
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Hoérselskadade och ddva barns skolgang:

Kontroversiell utredning forpassad till skrivbordsladan?

Vart har utredningen om hérselskadade och déva barns skolgang (SOU
2016:46) tagit vagen? Slutbetdnkandet i den s k ”Sydhoffska utredningen”
kom redan 30 juni 2016 och dndringarna foreslogs trada i kraft 1 juli 2018.
Remisstiden gick ut i november 2016. Sedan har det varit tyst. Utredningen
ligger pa Utbildningsdepartementet och har inte resulterat i nagon lagrads-
remiss dnnu. Fragan dr om det kommer en sadan. Utredningen dr mycket
serios och genomarbetad, en riktig kunskapsbank. Men ocksa svar, oge-
nomtranglig och politiserad i sina slutsatser. | vintan pa eventuella rege-
ringsbeslut kan man dock anvanda sig av alla fakta som ryms i den.

Utredningen SOU 2016:46 “Samordning,
ansvar och kommunikation - vdgen till
6kad kvalitet i utbildning fér elever med
vissa funktionsnedsdttningar” bestar av
ett slutbetdankande och fyra delbetan-
kanden. Utredningen tillsattes 2013 och
uppdraget som sarskild utredare gick till
Jan Sydhoff, chef fér gymnasieenheten
pa Skolverket.

Eftersom utredningen &r sa pass om-
fattande kan alla hitta delar av intresse.
Och alla kan finna detaljer som man
kanske inte haller med om. Det markliga
ar att slutsatserna inte stammer 6verens
med faktadelarna. Det géller forstas
behoven av tvasprakiga specialskolor.

Utredningen uppgift ar att utreda
skolbehoven fér elever med dovhet, grav
horselnedsattning eller grav sprakstor-
ning. De eleverna nar malen i skolan mer
sdllan @n andra elever, sags i samman-
fattningen.

Ungefar 3 000 elever har dévhet eller
hérselnedsattning i den utstrackning att
de har det svart i skolan. (Uppgiften
kommer fran HRF).

Ytterligare 7 000 elever har dessutom
grav sprakstérning. Utredaren vill samla
dessa elever i specialskolor dar tecken-
spraket ska bli viktigare eller i Sarskilt
Anpassade Kommunikativa miljer, kal-
lade SAK. Riksgymnasiet i Orebro far ta
hand om gymnasieutbildningen.

Vad som menas med grav sprakstor-
ning ar inte helt klart. Det tycks handla
om doévblinda, kognitivt skadade , syn-
skadade eller barn med fler funktions-
nedsattningar. Invandrade barn rdaknas
ocksa dit. Alla dessa barn kan ha nytta av
teckensprak, menar utredaren.

Utredningen foreslar okat riktat stat-
ligt stod till skolorna for sddana elever.
Specialpedagogiska skolmyndigheten

(SPSM) ska aktivt verka for att alla elever
med funktionsnedsattning far tillgang till
bra likvardig utbildning.

Motsdgelsefullt

Slutsatserna att tva tredjedelar av déva
och horselskadade barn har stora svarig-
heter i skolan ar kontroversiell. Det
gallde kanske tidigare fore teknikens
genombrott och innan tidiga Cl-
operationer gjordes pa dova barn. Det
kan gélla barn i grundskolan som inte
fatt Clitid. Men inte de barn som fatt Cl
fore 9 manaders alder. Och darmed
minskar behoven av specialskolor och
teckensprak.

Det framgar ocksa av utredningens
faktadel. Dar sags att i Sverige far idag
nastintill alla barn som fods dova eller
gravt horselskadade dubbla implantat.

Enligt Cl-teamet pa Karolinska fods det
i Sverige ca 30 sadana barn per ar. Ca ett
barn per ar gar inte att operera. Utover
dessa tillkommer ytterligare 30 barn som
fods med lindrigare horselnedsatting
men férsamras under de forsta dren och
behover Cl. Det ror sig totalt om 60 barn
per ar som far Cl.

Normalutvecklade barn som far Cl
fore nio arsalder far normal sprakut-
veckling for sin alder. De som opereras
vid 12-17 manader har en langsammare
sprakutveckling men hinner ikapp under
tidiga skolar. Sprakutvecklingen fram ftill
tva ars alder ar synnerligen viktig. Sedan
boérjar “sprakfonstret” stangas och efter
fem ar ar sprakutvecklingen mindre
gynnsam. Darfér kan invandrarbarn som
kommit senare behova teckensprak och
specialskola.

Karolinska uppskattar att ca fyra barn
om aret behéver teckensprak som forsta
sprak, dvs 36 i hela grundskolan. Utéver

det berdknas ca 12 Cl-barn/ar inte klara
vanlig skola pga horsel och intellektuell
funktionsnedsattning. Det ror sig om ca
110 barn i grundskolealdern.

Omférdela statliga stodet

78 procent av det statliga stodet till
dova/horselskadade gar till specialsko-
lan. Endast 22 procent till kommunala
grundskolor, horselskolor samt friskolor.
95 procent av eleverna gar i i dessa sko-
lor.

-Helt upprorande, tycker Barnplantor-
nas ordférande, Ann-Charlotte Gyllen-
ram. Stédet maste omférdelas till de
skolor dar barnen gar.

- | de fem statliga teckensprakiga spe-
cialskolorna gar 400 déva/hsk elever.

-l en avdem, Harnosand, finns bara 26
elever i arskurserna 1-10. Kostnaden per
elev och ar &r 1 159 000 kr! Hur kan man
forsvara ett sadant sloseri?

Utredaren &rinne pa samma linje. Han
foreslar nedlaggning av skolan i Harno-
sand. Han papekar ocksa att allt farre
valjer specialskolan. Samt att eleverna
dar underpresterar.

Daliga skolresultat

| utredningens tabell 5.6 tas maluppfyl-
lelsen upp. Antalet elever som inte upp-
natt malen anges i procent.

| Specialskolan ar det 43,8 % som inte
klarar malen i svenska, 54,3 % i engelska
och 49,2 % i matematik.

| Horselklasser ar det 15,6 % i svenska,
24,5 % i engelska och 24,1 % som inte
uppnatt malen i matematik.
Individplacerade elever klarar sig
battre. 7,8 % klarar inte malen i svenska,
13,1 % i engelska och 6,66 i matematik.
Man kan forsta att politikerna drojer
med beslut.
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Kongressforslag fran HRF

Horselskadades Riksférbund har kongress varen 2020. |
slutet av augusti skickar forbundet ut kallelsen samt for-
bundsstyrelsens kongressforslag. En nyhet ar ett man fore-
slar fyra prioriterade omraden for kongressperioden 2021-
2024 i stéllet for ett handlingsprogram.

Omradena ar:

. Textat, horbart, demokratiskt

° Horselvard att lita pa

. Ett hallbart, horselsmart arbetsliv
. Tillsammans vaxer vi

Forbundsstyrelsen kommer dven att foresla ett helt nytt
program for organisationsutveckling. Ett uppdaterat intresse
-politiskt program, vissa revideringar av stadgarna, en upp-
datering av HRFs vision samt forslag till medlemsavgift for
den kommande kongressperioden.

HRF-nytt 26 juni 2019

Lika och Unika avvecklas vid arsskiftet
Samarbetsorganisationen Lika och Unika, som HRF var med
och grundande for 10 ar sedan, ska avvecklas. Beslut togs av
medlemsforbunden i juni. Samarbetet mellan de berdrda ska
dock fortsatts men mer i form av 6verlaggningar.

HRF CI-foreningen
i Stockholms lan

Arsméte, teknik, teater och Facebook
Cl-foreningen i Stockholm hade arsméte i de nya lokalerna i
Solna Folkets Hus den 7 mars.

Efter arsmotesforhandlingarna beréttade Irene Kimanius om
fordelen med att ha SOS Alarm i mobilen. (sosalarm.se). Irene
hade fastnat pa en klippa utan majlighet att ta sig ner men
blev rdddad av sms till SOS Alarm. Du kan registrera dig pa
SMS112 som privatperson. https://www.sosalarm.se/viktiga-
telefonnummer/112/112-for-tal--och-horselskadade/112-via-
sms-anmalan-privatperson/

Cl-caféerna har fortsatt under varen vid fem tillféllen. Det
avslutande motet 3 juni var ett IT-mote med Bengt Mattsson
och Anders Hansson, Bo Edin AB. De berattade om olika
system for streaming och blatand samt svarade pa fragor fran
publiken. Métet uppskattades mycket av de ca 30 personer
som deltog.

Cl-caféerna fortsatter under hosten 4 september, 2 oktober,
6 november samt 4 december da det blir julbord.

CI-féreningen skickar ut manadsbrev per post och ar mycket
aktiv pa Facebook. Har gor ordféranden Britt Edoff en stor
insats.

Foreningen erbjuder sponsrat pris pa teater. Kontakta

@9)@
D

hrf.se/ci-foreningen-i-stockholmslan om detta.

HRF Vuxenddvforeningen
i Uppsala lan

Vxd-féreningen i Uppsala, HRF, ar landets enda for vuxna
som hann med att vara helt déva innan CI-mdjligheten kom.
Aven fast m&nga numera har Cl har de kvar sin vuxenddv-
identitet. Verksamheten ar framst social med stark betoning
pa TSS, Tecken som st6d, dvs talad svenska med tecken fran
teckenspraket.

Vxd-foreningen hade vid arsmétet 21 februari besok av
HRFs forbundsordférande Mattias Lundekvam. Det var ett
avspant och informativt méte dar vxd- och Cl-fragor disku-
terades.

Under varen har man haft utflykter till Stolsriket i Oster-
vala, till Hammarskog och Dalkarlskarret samt besokt en
konstutstallning i Tierp, dar medlemmen Johan Jonson stéll-
de ut.

28-29 september arrangeras en TSS-helg pa Wiks folkhog-
skola. For mer information om den kontakta
anita.m.wallin@gmail.com

arnplantorn

Hiksfrtmidet 600 Barn med Cocklea mplaniy ooh Barn s | | BT rt
Behovsplanering av Cl-varden nédvandig

Sjukvarden har missat att planera och ta fram resurser for allt
som tillkommer efter Cl-operationen. Patienterna finns kvar inom
varden livet ut. Cl-operationen &r ingen “kvick fix” som manga
politiker tror. Det behdvs resurser for aterkommande service,
installningar och uppgraderingar. Detta kallas “den kumulativa
aspekten” som barnplantornas ordférande Ann-Charlotte Gyllen-
ram lange pladerat for, nu senast i Barnplantabladets majnum-
mer.

Dessutom behdver varden planera for dubbla CI for vuxna i
storre utstrackning an idag samt fler Cl till en stor grupp under-
diagnosticerade vuxna gravt horselskadade . En 6kande grupp ar
ocksa dldre som tappat mycket horsel och kan raddas fran isole-
ring och demens.

Antalet barn som fatt Cl har 6kat kraftigt pa senare ar. De flesta
barn som fods dova far idag tva Cl mycket tidigt dar det ar medi-
cinskt motiverat. 709 barn hade vid senaste arsskifte opererats
med bilaterala Cl och 552 med bara ett Cl.

Upphandlingar pa gang! Hjalp oss fa information om vilka som upphandlar, krav som stalls och vilka perioder som galler.
Som patientorganisation tycker vi inte om att ett enda foretag far monopol inom ett eller flera regioner Vi vill vara med
och paverka men da behdver vi mer kétt pa benen!
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Horselforskning i Linkdping

Att se det vi hor

Forskare i Link6éping studerar hur horsel-
organet "oversatter” ljud till elektriska
signaler. Denna omvandling, som har
grundldggande betydelse for horselfor-
magan, beror pa sma utskott, stereoci-
lier, pa inner6rats sinnesceller.

Forskare forsoker alltsa se hur vi hor med
optiska flodesberdkningar. De har utveck-
lat en ny metod for att i mikroskop obser-
vera sinnescellernas ljudutlosta rorelser.
Rorelsernas storlek och riktning berdknas
sedan med hjalp av optisk flodesanalys.

Det hér kan lata svart att forsta. Men
det handlar om klinisk och experimentell
horselforskning som i framtiden kan leda
till nya behandlingar som kan hjdlpa
patienter med horselnedsattning.

Med den nya tekniken har mani
Anders Fridbergers forskargrupp visat att
ljud inte bara bojer stereocilier i sidled,
som man tidigare trott, utan att stereoci-
lierna ocksa forandras i langd.

Dessa langdférandringar har stor bety-
delse fér formagan att uppfatta ljud och

darfor studerar man nu de mekanismer
som reglerar langden.

Nar mikroskopet fokuseras genom
oppningen vid sndckans topp blir sinnes-
cellerna synliga som tre sma réda band
under de grona cellerna ovanfér.

(Se bild nedan)

Da man lyssnar pa ljud som &r ndra hor-

Har utfors optisk flédesanalys. Bild fran
liu.se. Foto: Thor Balkhed

troskeln kommer rorelserna i innerorat
vara mindre dn 1 nanometer. Man vet
annu inte hur sinnescellerna kan uppfatta
sa sma vibrationer. For att studera detta
har forskarna byggt en laserinterferome-
ter som kan méta otroligt sma vibration-
er (ned till 1 Angstrom).

| samarbete med 6ronklinikerna i Stock-
holm och Uppsala har forskargruppen
under de senaste aren inlett kliniska stu-
dier. Om behandlingen fungerar pa man-
niska kan det fa stor betydelse f6r yrkes-
grupper som verkar i buller och for pati-
enter som genomgar vissa oron-
operationer.

Disputerad 6ronspecialist i Uppsala

Teamledaren for Cl-teamet i Uppsala,
Nadine Schart-Morén, disputerade 15
mars vid Uppsala Universitet med en
mycket intressant och faktaspackad
doktorsavhandling om hur CI-
operationer och EAS kan goras dnnu
sdkrare och battre. Bland annat har
ansiktsnervens anatomi i férhallande
till snackan studerats. Ansiktsforlam-
ning ar en sdllsynt komplikation som
man nu ska fa dnnu battre grepp om.

Det &r svart for en amator att aterge alla
intressanta uppgifter i avhandlingen. Det
finns heller inte plats. Intresserade bor
|asa eller kbpa avhandlingen fran univer-
sitetet, uu.diva-portal.org, s6k pa nam-
net. Handledare har varit Helge Rask
Andersen, landets kanske mest kdanda
horselprofessor, verksam vid Akade-
miska och Uppsala Universitet.

| sammanfattningen sags att malet
med arbetet var att studera manniskans
komplexa anatomi i innerérat med avse-
ende pa Cl och horselbevarande CI-

kirurgi. Detta har gjorts pa flera olika
satt.

Dels undersokte man ett unikt materi-
al bestdende av tidigare sparade prepa-
rat. Med modern Mikro-CT (dator-
tomografi) undersoktes preparaten i
detalj och bearbetades i ett datorpro-
gram vartefter delarna kunde framstéllas
tre-dimensionellt sdsom de ser ut i verk-
ligheten for kirurgen.

Hjalp till en realistisk avgjutning gav
ocksa en ny teknik, som utfordes i
Kanada, synkroton avbildning.

Ansiktsnervens topografiska anatomi
studerades med focus pa dess forsta del.
Cl-elektroder i detta omrade kan ge
upphov till oénskad elektrisk stimulans
av ansiktsnerven vid inkoppling av pro-
cessorn. Man fann en avsaknad av den
beniga skiljevaggen mellan nerven och
horselsnackan i 1,4 % av temporalbenen.
En metod att forutse detta kan goéras
med e-ABR (Electric auditory brainstem
response).

Dessutom studeras anatomin av inre

The Human Cochlea and
Cochlear Implantation

horselgangen
samt horsel-
snackans ana-
tomi i syfte att
bevara kvar-
staende hor-
sel. Inlaggning
av elektroden
via runda
fonstret re-
kommenderas.

Nadine Schart-

Morén dr fédd i Tyskland 1975. Hon tog
sin Iékarexamen 2001 i Tiibingen. Sedan
dess har det gdtt snabbt med karridren.
Dr Schart-Morén dr nu specialiserad
oronldkare (audiolog) samt klinikchef for
Cl-teamet pd Hérsel- och mottagningen
pd Akademiska Sjukhuset. Dessutom dr
hon kirurg och opererar sjélv ClI-
patienter. Och nu har hon alltsa skaffat
sig sjélv och andra kirurger béttre kun-
skap om hur det ser ut i innerérat foér
dnnu béttre utférda operationer.
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Hoérsel och aldrande vid forskningskonferens i Link6éping

Vad ar det som goér att demens utveck-
las hos aldre personer och hur hanger
sjukdomen ihop med hérsel? Det var
ett av de amnen som diskuterades nar
150 horselforskare mottes vid en konfe-
rens i Linkdping 9-12 juni 2019.

Horsel ar viktig for att kunna kommuni-
cera men i och med att vi dldras férsam-
ras den. Med foljd att var livskvalitet
paverkas, sags i pressmeddelandet infor
konferensen.

-Da 6kar risken for social isolering,
depression och dven demens, sdger
Jerker Rénnberg, professor i psykologi
med inriktning mot handikappveten-
skap, vid Linkdpings universitet.

Kopplingen mellan horande, horsel
och demens var ett av amnena under
den femte internationella konferensen
for kognitiv horselvetenskap CHSCOM
(Cognitive hearing science for communi-
kation). Andra omraden dar nya forsk-
ningsron presenterades var hjarnforsk-
ning, teckensprak, horselhjalpmedel,
paverkan av aldrande och olika matme-
toder.

Arrangor var Linnécentrum HEAD som
bidragit till att etablera kognitiv horsel-

vetenskap som ett eget falt och ar
varldsledande pa omradet. | fokus for
deras forskning star aldersrelaterad
horselnedsattning och kopplingen till
demens.

HEAD finansieras av Vetenskapsradet.
www.headcentre.se

Pa denna sida finns en mycket bra tex-
tad film ”Vi lyssnar med hjarnan”, som
forklarar hjarnans roll i hérandet.

Mellan 2017-22 far Link6pings univer-
sitet 183 miljoner av Vetenskapsradet
till forskning, varav horselforskningen
far 19,2 miljoner kronor.

Kan horselvard férhindra demens?
Vid konferensen i Linképing presentera-
des en ny, stor amerikansk studie av
professor Frank Lin, forskare vid Johns
Hopkings University, Maryland, USA.
-Det finns ett starkt samband mellan
horselnedsattning och demens. Men
betyder det att risken minskar om vi
behandlar horselnedsattningen? Det vet
vi inte sdger Frank Lin. Det vill vi ta reda

pa.

Pressmeddelande fran HRF
| ett pressmeddelande/artikel pa HRF s

hemsida berattar Stefan Andersson,
Auris, om studien. 850 horselskadade
haller pa att rekryteras. De ska vara 70-
84 ar, ha mild till mattlig horselnedsatt-
ning samt inte tidigare ha nagon kognitiv
funktionsnedsattning. Eller hérapparat.
Rekryteringen av férsokspersoner har
inletts 2014 och pagar fram till slutet av
2019.

Deltagarna traffar forst en audionom
vid fyra tillfallen for att prova ut hérap-
parat och fa radgivning om hérsel och
horteknik mm. Darefter kommer de att
under tre ar fa géra uppfoljningsbesok
varje halvar da dven deras minne och
neurologiska funktioner kommer att
testas.

En kontrollgrupp som inte far horsel-
vard far i stallet genomga ett program
med radgivning om kost, hélsa och
motion.

Frank Lin tror att utvecklingen av de-
mens kan bromsas av tre faktorer. Ge-
nom att den kognitiva belastningen av
anstrangningen att héra minskar, genom
Okad stimulans av ljud till hjarnan samt
genom okande av deltagandet i sociala
aktiviteter.

En miljon kr till h6rselforskning om barn

Horselforskningsfonden satsar i ar 2,5 miljoner kronor pa
hérselforskning, varav 1 miljon kronor 6ronmarks for

forskning om barn.

HRFs Horselforskningsfond gar i dagarna ut och bjuder in

Region Skane utreder hérselcheckar

Psykiatri-, habiliterings— och hjdlpmedelsnamnden i Region
Skane har beslutat se 6ver vardvalsvillkor och rekvisition av

horapparat sedan negativa effekter observerats fér saval pati-

enter som Region Skane. Detta berattas HRF i ett nyhetsinslag

pa sin hemsida.

forskare att soka anslag infor héstens utdelning. Sista

ansokningsdag ar 1 oktober 2019. Beslut tas i november.
| fondens styrelse sitter ledande forskare inom horsel-
omradet tillsammans med representanter for HRF. Peng-

arna kommer fran en del av de medel som HRF samlar in.

Vad géller forskningen om barn finns inget maximibe-
lopp. En eller tva riktigt bra ansékningar kan fa dela pa

hela miljonen.

For ovrig forskning géller ett tak pa 300 000 kr per projekt.

Forvaltningschefen har fatt i uppdrag att den 26 juni 2019 ta
fram ett forslag om ifall Rekvisition hérapparat ska finnas kvar
som komplement till upphandlat sortiment.

Forvaltningschefen har ocksa fatt i uppdrag att se 6ver forfrag-
ningsunderlaget for Vardval grundlaggande horselrehabilitering

och infor mote i namnden den 6 december 2019 ta fram forslag

om nytt vardunderlag.

Diareinummer 1900231, Region Skdne
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Horselvarden i Uppsala pa kna

200 dagars ko for horapparat
Resurserna i Uppsala for horselvard &r  oktober.
hart anstringda. Kéerna till grundlig-
gande horselvard &r uppe i 6ver 200
dagar. Kéerna till den utvidgade horsel-
varden pa Hércentralen tyngs dven av
dels 6kande egenremisser, dels att sadana till Uppsala.
alltfler barn som gar integrerat séker

horselvard.

| Region Uppsala har kotiderna for hor-
selrehabiliteringen utretts under varen.
Kotiden i Tierp och Alvkarleby var 250
dagar och 215 dagar i Heby. | Uppsala
och Enkdping pendlar kétiden mellan 95
och 165 dagar.

- Det hér ar inte acceptabelt, ansag
vardstyrelsens ordférande Malena
Ranch, enligt Uppsala Nya Tidning. Vid
motet i juni beslots att fragan skulle
utredas ytterligare infor politiskt beslut i

varje vecka.

Det &r framfér allt bristen pa audiono-
mer som orsakar kéerna, anser man.
Uppsala ska nu inleda en dialog med
Orebro och Stockholm dar audionomer
utbildas for att se hur man kan locka

Ett annat satt att korta kotiderna ar att
Oppna ytterligare en primar horsel-
mottagning i regionens regi, kanske i
Uppsala men med uppdrag foér audiono-
merna att jobba ute i lanet vissa dagar

Kotiderna diskuterades ocksa pa Hor-
selradets méte i april. Dar framkom att
Horcentralen haft ett 6kat inflode av
egen vardbegaran under hela 2018. Om
detta beror pa missndje med audionom-
mottagningarnas verksamhet ar oklart.
De lagt satta ersattningarna till dessa
privata mottagningar kan spela in, ansag

foretradare for HRF. De hinner inte lagga
ned den tid som behdvs for varje
patient. Ersattningsnivaerna har dock
inte diskuterats blev svaret.

Av minnesanteckningarna framgar
ocksa att barn- och ungdomsteamet &r
valdigt hart belastat. De icke-priori-
terade insatserna far vanta i drygt ett ar.

Detta sags vara en konsekvens av att
barnen med hérselnedsattning numera
ar integrerade i alla forskolor och skolor
i lanet. Personalen pa HC ar inte dimens-
ionerad for att ta hand om alla horsel-
skadade eller déva barn och ungdomar i
hela lanet!

Cl-verksamheten pd Akademiska har
besvarats av brist pa lakare. Bristen har
delvis I0sts av att ldkartid ersatts av
audionomer. En ny horselldkare har
dock anstallts under varen.

Kdlla: Horselradet och UNT

Familjelager i sommar :

Barnplantorna i Helsingborg och HRF i Umea

Barnplantorna har sedan 1998 ordnat familjeldger pa Sundgardens folkhégskola ut-
anfor Helsingborg. | ar fick man konkurrens av HRF som ordnade ett familjelager i
Umea i juni. Malgruppen &r i bada fallen horselskadade/d6éva barn och deras forald- |
rar. Barnplantornas program ar mer omfattande. Har medverkar Cl-foretagen och
proffsfolk med information och rad. HRFs lager var mer inriktat pa att deltagarna ska
ldra kdnna varandra samt simundervisning for barnen. Representanter frdan HRF och
Unga Horselskadade svarar for barnens aktiviteter samt informerar en eftermiddag.
HRF tog ut en deltagaravgift pa 1100 kr fér vuxen medlem och 800 kr per barn me-
dan Barnplantornas lager kostar 3500 kr for vuxen och 1000 kr per barn upp till 12 ar.

Barn 12-15 kostar 1500 kr och barn under ett ar &r gratis.

Barnplantornas sommarlager 28 juli-2 augusti

Barnplantornas program ar langre och betydligt mer ambi-
tiost. Har varvas lek med foredrag fran professionen. Bland
annat deltar ldkare fran Cl-klinikerna i Lund, Géteborg, Linko-
ping, Stockholm och Uppsala pa mandagseftermiddagen.

Tillverkarna Cochlear Nordic, Med-El Nordic, Oticon Medi-
cal och Phonak rapporterar fran sin bransch och svarar pa
fragor. En psykolog fran Cl-teamet i Goteborg berattar for
foraldrarna om hur horselnedsattningen paverkar barn och
ungdomar. Dessa fragor och manga andra diskuteras i flera
olika samtalsgrupper och pa sista dagen blir det storgrupps-
diskussion.

HRFs sommarlager 24-28 juni

HRF inbjod till horselsmart familjeldger tillsammans med Sim-
labbet i Umea. Har erbjods 40 minuters simundervisning varje
dag i tre olika grupper for barn fran 3 ar. Undervisningen var
tillgdnglig pa teckensprak eller TSS. Syskon var ocksa vdlkomna.

Pa eftermiddagarna erbjods aktiviteter med ledare fran UH och
HRF. En eftermiddag var det information om organisationerna
samt gemensam middag.

Langvaga deltagare kunde ans6ka om resebidrag fran HRF.



