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For en gang skull kanns det inte direkt inspirerande att skriva
detta Nyhetsbrev, men tyvarr anda angeldget. Aret bérjade
bade bra och daligt. Det bésta var att Barnplantornas, ONH-
klinikens (SU-Sahlgrenska universitetssjukhus) samt andra ak-
torers arbete nu burit frukt. Det handlar om att det antligen
finns ett beslut om mer resurser till Cl-verksamheten pa SU.
Vi hoppas att detta beslut ska bli nationellt vagledande samt
att beslutet snarast omsatts till handling.

BARNPLANTORNA HOJDE

ETT VARNANDE FINGER REDAN 2000

Redan i bérjan av milleniet varnade Barnplantorna fér vad de
kumulativa konsekvenserna skulle komma att bli inom en snar
framtid for Cl-verksamheterna i svensk sjukvard. Fa lyssnade,
men vid Cl-klinikerna fanns ett medvetande om detta. Det
handlar om sjukvardens livstidsansvar for alla patienter (barn,
vuxna) med cochleaimplantat. Barnplantorna avser ocksa Cl-
klinikernas underbemanning av personalstyrka. Detta maste
diskuteras mer.

For dig som inte bevakar sociala medier finns beslutet om
mer resurser till Cl-verksamheten har. Ett beslut som vackte
aggressioner!

For att erbjuda barn med Cl och &ven andra typer av hor-
apparater maste vi jobba dels i nuet men ocksa blicka in i
framtiden. D& maste alla bejaka ny kunskap, utveckling och
forskning.

SOCIALA MEDIER SVAMMADE OVER MED KRITIK

Barnplantorna och dess ordférande (undertecknad) har genom
aren fatt ta del av aggressioner och dven hot som polisanmalts.
Darfdr dr min familj privat for mig. En aggressiv fraktion av dov-
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rorelsen anser sig ha tolkningsféretrade i alla fragor avseende
dova barn. Nér detta uppfattades som sektliknande av en av
vara medlemmar, som dessutom dr en kand politiker i region
Jénkoping, kom reaktionerna omgaende. Helt pl6tsligt blev en
foralders uttalande partipolitik. Barnplantorna blir anklagade
for att sympatisera med partiet hon representerar. Fragan &r hur
partipolitik kan blandas ihop med intressepolitik. Barnplantorna
star bakom vara medlemmar oberoende av deras partitillhorig-
het. S8 mycket hat. Det dr ledsamt. Ingen borde f& mail som
avser utrotning samt att hennes dotter borde omhandertas for
att aterforas till sin ratta kultur och folkslag.

Vilever i en global varld och att vi alla gér olika livsval. Att
en rorelse uppfattas av manga som sektliknande borde ge
upphov till reflektioner hos manga.

Barnplantorna publicerade annu ett blogginlagg namligen
Global varld — men olika livsvégar.

Det kdnns angeldget att papeka att dvrérelsen inte innehar
tolkningsforetrdde fore foraldrar som har valt Cl for sina barn
och da inte heller om féraldrar har valt bort teckenspraket for
sitt barn.

SEKTSMITTA PA SOCIALA MEDIER
Samtidigt som det finns krav pa att Malin Wengholm ska ldmna
sin post for ett uttalande hon gjort pa Facebook i en trdd pa
Barnplantornas éppna Facebook-forum har Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset kontaktats med synpunkter psykolog Jan
Anderséns arbete. Barnplantornas ordfdrande ska naturligtvis
ocksa avga. Samtidigt sprider sig “sektsmittan”.

En journalist pa Nerikes Allehanda i Orebro, hyllad av ett
stort antal individer inom ddvrorelsen, havdar nu i artikeln
"Sekten som ar motstandare till teckensprak” att “det har
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bildats en “Cl-sekt” som ar de som jobbar med Cl-implantat
och avrader fordldrar fran att lara sina barn teckensprak”.

Barnplantorna tanker naturligtvis inte kontakta Nerikes
Allehanda och krava att journalisten tar tillbaka sitt uttalande
eller krdva hans avsked. Vi tanker inte heller bombardera
Nerikes Allehanda pa Facebook eller vidtaga andra atgarder
mot journalistens uttalande.

TECKENSPRAK FOR VEMS SKULL?

Det finns naturligtvis olika bevekelsegrunder till att lara sitt

barn teckensprak och det maste fa vara fordldrarnas val, liksom

cochleaimplantat eller inte ar foraldrars val for sitt barn. Men
hur manga ganger ska vi behdva understryka att:

* Om du har Cl &r du beroende av fungerande teknik och bér
alltid ha batterier med dig. Teckensprak hjalper dig inte pa
city-tur om batteriet tar slut; om du inte har teckenspraks-
tolk eller teckensprakskunnig person med dig

* Du kan bada med Cl!

 Reimplantation och inkoppling kan ske inom en vecka!

 For att ett barn ska kunna bli tvasprakig bor barnet ha
tva foraldrar (med olika modersmal) som bada pratar sitt
respektive modersmal

* Hur ska ett barn med Cl kunna bli tvasprakigt (tal, tecken-
sprak) om barnet gar inkluderad i hemskolan och lever med
talande kompisar och familj. Spraktillagnande grundar sig i
motivation, behov och personer att samtala med.

* 5000 personer ungefdr har teckensprak som modersmal,
30 000 personer sags behdrska teckensprak i Sverige.
Sverige har cirka 10 miljoner invanare. De flesta talar
svenska. Manga foraldrar satsar pa engelska, spanska m.fl.
sprak for sitt barn utéver svenska. Det &r positivt.
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Papekanden om att spraklagen“9 § Det allmédnna har ett
sarskilt ansvar for att skydda och frdmja det svenska tecken-
spraket” star over sjukvarden samt att hdvda att detta skulle
inbegripa Cl-sjukvarden som tillhér det allménna framstar
som fullstandigt hdpnadsvackande. All sjukvard handlar om
att optimera den behandling som en patient genomgar. Vi i
Barnplantorna kan bara beklaga, att Iakare och annan personal
vid Cl-teamen blir kritiserade i sociala medier for att de rekom-
menderar horsel- och talstimulering och heltidsanvandning av
Cl — férutsattning for horsel- och talutveckling.

BARN OCH UNGDOMAR IRL

(IN REAL LIFE) VISAR VAGEN

Barnplantorna fortsatter ofértrutet och visar pa alla de barn
och ungdomar med hérselnedsattning som har en valfung-
erande vardag. Flera av dem har gatt pa hogskola/universitet
och hittat sin plats i arbetslivet. Fér dem har inte teckensprak
varit angeldget. For andra som valt att leva tillsammans med
teckensprdkiga ser det annorlunda ut. Det lamnar vi har utan
kommentarer.

Pa http://www.barnplantorna.se/berattelser-om-ci/ moter
du berdttelser om bade barn och unga vuxna som hér pa an-
nat satt an horande personer. Vi publicerar regelbundet dessa
berattelser dven i sociala medier da de knappast kan ifragasat-
tas. And& méts reportage om barn och unga vuxna som vi
publicerar med arga “smaijlies” eller konstiga kommentarer.
Helt ofattbart respektldst!

Vi kommer att fortsatta att publicera reportage om med-
lemmar.
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HORSELNORM, DOVNORM..

Synséattet fran tidernas begynnelse med Cl i bérjan av 1990-
talet har tyvarr inte andrats dvs om du inte blir normalhérande
sa ar du primart dév med Cl som ett komplement. Jag kom-
mer val ihdg ett debattprogram i bérjan av 1990-talet som
jag och Géran Bredberg (davarande klinikchef pa Cl-kliniken i
Stockholm) deltog i. Avslutande fraga fran den déve program-
ledaren glémmer jag aldrig Han sa:

“Om man inte kan hora och prata i telefon med Cl utan
bara kan héra koksflakten ar det da vart 300 000 kronor med
en Cl-operation?”

Fragan avslutade programmet och vi fick aldrig beméta
pastaendet/fragan. Bade jag och Goran Bredberg diskuterade
fragan efterat och det ska erkannas att vi var forbluffade.
Samtidigt insdg vi att det kanske var fel att diskutera hor-
sel med Cl med en person som aldrig har hort och som inte
saknar horselsinnet. Ibland kénns det i debatten som tiden
star still. Har vi kommit ldngre an 1990-talet? Nej kanske inte
hos en fraktion av dévrorelsen. De bada perspektiven krockar
fortfarande.

lgar publicerade vi i Barnplantorna annu ett blogginlagg

"Vet vi hur horsel med cochleaimplantat later”.

SKOLVARLDEN RAPPORTERAR:

VIVILL BLI HJARNSMARTAST | SVERIGE

Nagot gladjande.. Det &r sa positivt att begrepp som hjérnhalsa
sprider sig och 6kar medvetandet hos oss alla. Skolvérlden
rapporterade for ndgon vecka sedan att Kattegattgymnasiet i
Halmstad satsar stort pa att bli Sveriges hjarnsmartaste skola.
Syftet &r att forbattra inldrningen hos eleverna. Projektet ar ett
samverkansprojekt mellan elever, skolpersonal och forskare.
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Det handlar om det som Barnplantorna pavisat genom Carol
Dweck i flera Nyhetsbrev dvs att fa elever att forsta att de kan
paverka sitt ldrande och nd hogre skolresultat genom att skapa
goda vanor for resten av sitt liv.

Ater Carol Dweck; The power of believing that you can
improve. Samma tankar har jag aterkommande férmedlat
fran Martin Ingvar, kand svensk hjarnforskare och debattor
i skolfragor.

Hjarnsmartarbetet pa Kattegattgymnasiet har sin grund i
tio goda vanor for att skapa forutsattningar for larande. Det
handlar om:

e Somn

* Kost

o Fysisk aktivitet

* Positiv tanke

e Ldra sig nya saker
* Hantera stress

e Vanner

* Gemenskap

Las inlagget och bli positivt “taggad” antingen du &r foralder
eller jobbar i skola eller inom sjukvard/habilitering.

BARNPLANTORNA SATTER PUNKT

lgar satte Barnplantorna punkt i en debatt kantad med per-
sonangrepp och hot. Hur kunde det bli s har? Hur kunde
partipolitik och intressepolitik forvaxlas. Hur kunde en mamma
till ett barn med Cl ifrdgasattas a det grévsta? Hur kunde hen-
nes jobb som politiker medféra kommentarer att hon darmed
inte hade ratt att uttala sig som mamma? Hur kan man genom
mediadrev forsoka att tysta alla som har en annan standpunkt
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an dévrorelsens? Hur kan detta bejakas av sa manga? Barn VI SPONSRAR BARNPLANTORNAS NYHETSBREV
kan inte och far aldrig férvaxlas med partipolitik. ?

Detta dr tyvarr inget svenskt fenomen. Vi ser liknande si-
tuationer i andra lander. AG Bell, en stor frivillig-organisation i
USA inom omradet familjeintervention, cochleaimplantat, hor-
selnedsattning far dterkommande ta emot elaka kommentarer

pa sin Facebook-sida. Cochlear~
lgar var ocksa den dag nar vi tog bort alla kommentarer i
den vid detta lag berémda kommentarstraden pa vart 6ppna Hear naw. And, af""%e

Facebook-forum. Ett inldgg som handlade om beslut om mer
resurser till Cl-behandling i Vastra Gotalandsregionen. Ja, jag

vet att ett antal individer redan har skarmdumpat hela traden,
men for oss speglade handlingen ett avslut.

Vi satter punkt. Ljuset dr pa vdg tillbaka. Nytt ar. Var i an-
tadgande. Hoppas att nasta Nyhetsbrev ska bringa fler positiva
Nyheter till er. Nu blickar vi framat. Vi lever i en tid nar barn
med ett aterskapat sinne aldrig har haft stérre mojligheter.

Fantastiskt! PHQ NAK

VISDOMSORD lifeis on
Att véga ar att forlora fotfastet en stund. :
Att inte vdga ar att forlora sig sjalv.

Kierkegaard Oﬁco n

MEDICAL

Representation in Scandinavia

Februarihalsningar
Ann-Charlotte Gyllenram
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