Verslag Algemene Vergadering EURO-CIU 2012.

Het betreft de 17° algemene vergadering van EURO-CIU gehouden te Tallinn, Estland
op zaterdag 14 April 2012 van 9:30 tot 17.45.

In afwachting van het formele verslag van EURO-CIU vertrouwen we ter
voorinformatie alvast e.e.a. aan het papier toe.

Namens Nederland zijn aanwezig geweest:
Jose Verheul en Peter Helmhout

Na de opening van de vergadering, met als technisch voorzitter Dhr. Jean Welter
(Luxemburg), werd aangegeven dat 15 van de 17 aangesloten landen met een
delegatie aanwezig waren. Dit betekent dat meer dan 2/3 aanwezig was en betekent
ook dat er dus beslissingen konden worden genomen.

Vervolgens werd een minuut stilte gehouden vanwege het overlijden van Prof.
Lehnhardt uit Duitsland, (overleden op 1 december 2011).

Hij was 1 van de pioniers van de Cl-operaties en de grondlegger naar de le stappen
van de EURO-CIU alsmede erelid van EURO-CIU.

Het bestuur meldde vervolgens over haar activiteiten van het afgelopen jaar. Onder
andere hun pogingen om met het EDF (European Disability Forum) verdere
samenwerking te zoeken. Hoewel dit Forum vooral actief is op het gebied van
belangenbehartiging voor fysieke beperkingen (zoals bijv. rolstoelgebruikers) is dit
ook een belangrijk platform om Europees in beeld te komen als belangenbehartigers
voor CI. Dit proces van samen willen werken is zeer moeizaam.

Verder wordt genoemd dat het bestuur heeft geprobeerd van EUROSTAT informatie
te kunnen verwerven. Dit instituut kan belangrijke statistische data verstrekken, maar
heeft op het gebied van handicaps nog veel te weinig data. Het blijkt echter moeilijk



om daar de juiste ingang te vinden, ondanks de goede contacten van een van de
bestuursleden met EUROSTAT (Hendrik Fehr).

Een voor NL belangrijke mededeling betrof de terugtrekking van Ruud van Hardeveld
als adviseur voor EURO-CIU. Ruud verzorgde de afgelopen jaren de informatie rond
aantallen CI-gebruikers bij de aangesloten EURO-CIU leden en de daaruit
voortvloeiende statistische data met conclusies. Overigens hoopt het bestuur wel dat
Ruud nog wil blijven helpen.

Vooralsnog werd de data van Ruud met verve door de huidige secretaris van EURO-
CIU, Mevr. Sari Hirvonen (Finland). Ze bedankte Ruud voor zijn duidelijke input om
haar in staat te stellen dit te kunnen presenteren. Tenslotte kwam er nog de vraag of er
data van buiten Europa te pakken kon worden gekregen. Met name om de Europese
situatie te kunnen vergelijken met de rest van de wereld.

Door het wegvallen van Ruud moest een alternatief gezocht worden om de
onderzoeken (aantallen implants, maar ook het onder handen zijn onderzoek over
kwaliteit van leven met CI) toch door te kunnen laten gaan. Sue Archbold deed het
voorstel om dit door The Ear Foundation te laten doen, in samenwerking met de
universiteit van Nottingham. Zij zal hiervoor een voorstel doen. Voor zowel het
jaarlijkse onderzoek naar aantal implants als voor het nieuwe onderzoek naar kwaliteit
van leven met CI. Deze twee worden apart gehouden, omdat het — nieuwe —
onderzoek naar kwaliteit van leven qua aanpak en uitwerking van een andere orde is
dan aantal implants, mede omdat deze laatste al gangbare brondata en output heeft.
Besloten is wel om het onderzoek van kwaliteit van leven door te laten gaan.

Financiéle presentatie

De penningmeester van EURO-CIU toont de budgetten en kosten van 2011.
Vervolgens wordt een voorstel voor budgetten gedaan voor de komende jaren. Deze
zijn in lijn met 2011 met een aantal te verwachten extra kosten, maar ook inkomsten.
Als auditor heeft ondergetekende (Peter) de kosten en opbrengsten over het jaar 2011
bekeken en akkoord bevonden. Ik heb de vergadering dus medegedeeld dat de
financiéle zaken naar behoren zijn uitgevoerd.

De vergadering accepteert de uitleg van de cijfers en het budget voor de komende
jaren. Tevens accepteert de vergadering de conclusie van de auditor.

Invloed van ontwikkeling rond Hoor Implantaten

Inmiddels bestaat EURO-CIU ruim 17 jaar en bij het oprichten van de organisatie was
de primaire doelgroep CI-gebruikers. De techniek rond implantaten op het gebied van
horen heeft echter niet stil gestaan en tegenwoordig hebben mensen met hoor
problemen onder andere ook ABI’s en BAHA's als mogelijkheid. Deze mensen
voelen zich gelieerd aan EURO-CIU, zoals blijkt uit een presentatie van een Finse
dame die ABI heeft verworven. Deze groep van hoor-implantaat gebruikers is relatief
klein en daarom zoeken ze steun bij EURO-CIU. Mede omdat zij zich graag willen
aansluiten bij EURO-CIU wordt overwogen de naam te veranderen. Het bestuur vindt
dat deze groep mensen past binnen EURO-CIU en ook de vertegenwoordigers van de
landen denken er zo over. Vooralsnog vraagt het bestuur aan de delegaties om over de



naamverandering voorstellen te doen, zodat ook de ABI en BAHA mensen “afgedekt”
zijn.

Symposium en algemene vergadering 2013 & 2014

Zoals gepland zal de eerstvolgende algemene vergadering van EURO CIU in 2013
gehouden worden in Instanbul, Turkije. Aan deze vergadering wordt tevens een
symposium gekoppeld. Het is gangbaar dat EURO-CIU om de 2 jaar een symposium
organiseert. E.e.a. zal op 5 en 6 April 2013 plaats vinden. Het bestuur vraagt de
aanwezigen met nadruk om met ideeén te komen voor onderwerpen van het
symposium.

Hongarije heeft zichzelf aangeboden om de algemene vergadering in 2014 in
Budapest te organiseren.

Verkiezingen van bestuursleden

In de statuten staat vermeld dat alleen de voorzitter anoniem gekozen dient te worden
(dus middels briefjes). Voorstel is om dit ook te gaan doen voor andere bestuursleden.
De Turkse delegatie zou liever zien dat dit openlijk gebeurd, doch bij stemming — en
na wat heen en weer gepraat - blijkt iedereen voor deze wijziging te zijn.

Informatie van leden

Een afgevaardigde van Engeland (Lorna Lord) van “The Ear Foundation”vertelde
over hun succesvolle Teen Week — waar Cl-jeugd uit Europa samen komt - .

En werd een vraag gesteld waarom andere landen niet zo’n Teen Week kunnen
organiseren. Hierbij waren de reacties verschillend maar heeft voornamelijk te maken
met de moeilijk bereikbare doelgroep en dat niet alle landen de middelen hebben om
naar zo’n Teen Week te kunnen gaan ( kosten e.d. ).

Informatie van de producenten

Aanwezig waren Med-El, Advanced Bionics en Cochlear. In de lobby hadden Med-El
en Cochlear een stand.

De producenten krijgen traditioneel — en omdat ze sponsoren — tien minuten om iets
over nieuwe dingen van hun merk te vertellen tijdens de vergadering. Med-El en
Cochlear hadden hun gebruikelijke praatje. De presentatie van Advanced Bionics
sprong er een beetje uit. Wellicht omdat de vertegenwoordiger van AB zelf een CI
gebruiker is. Hij vertelde over de nieuwe processor, de Neptune. Het toeval wilde dat
hij zelf in het verleden wedstrijdzwemmer was en dus is hij gaan proberen wat er
allemaal met die Neptune in het water kan (want dat is toch wel opmerkelijk, een
processor die je gewoon kunt ophouden tijdens het zwemmen). Hij kon zonder
problemen snelle baantjes trekken, inclusief de flipovers aan het einde van het
zwembad. Kortom, hij heeft goed reclame kunnen maken voor AB en in het bijzonder
voor de Neptune.

Algemeen.

De voorzitter sprak de Franse taal die door een tolk werd vertaald in het Engels en
middels palantype (schrijftolk methode vergelijkbaar met velotype) als tekst op een
tweetal grote TV-schermen gepresenteerd werd.



De Finse mensen hadden dit jaar hun eigen schrijftolken mee. Deze tolken bleven
naast de vergadering ook bij de Finnen — en bij de groep — om de side events ook voor
iedereen toegankelijk te maken.

Goed geregeld daar in Finland. De Finse schrijftolken zijn altijd met z’n tweeén. Ze
wisselen regelmatig van plek. De een schrijft en de ander toont het beeldscherm (en
v.v.). Ze gebruiken een gewoon QWERTY toetsenbord, maar wel met een bepaalde
strategie van gebruik.

Jose Verheul & Peter Helmhout (namens OPCI)



