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For mig kdnns det nastan som aret ar till anda. Barn-
plantornas trettiodrskalas har pagatt fran i varas fram till
Jubileumskonferensen pa Clarion Post for nagra veckor
sedan.

Jag har ofta benamnt utvecklingen av cochleaimplantat-eran
som ett Kunskapstag. Nya synsatt och en utveckling som for-
vanar de flesta borde berdra oss alla, fér barnens skull. Det
krdvs dessutom en utveckling av arbetssatt inom horselhabilite-
ringen. Det som Barnplantorna valjer att benamna intervention.
Tyvarr &r det en mindre andel professionella (framférallt) som
fortfarande star pa perrongen och ser taget susa forbi fyllt med
kunskap, evidens och klinisk beprévad erfarenhet i tiden. Jag
har spenderat massor med tid att fundera Gver vad det dr man
inte forstar om man blir stdende pa tagperrongen.

VAGA REFLEKTERA LEDER TILL MOD!

Alla brottas med tankar om vilka synsatt man skall anamma,
varfor och nér. Ar glaset halvfullt eller halvtomt? Ska du anam-
ma och vara nyfiken pa utveckling eller sitta tryggt i baten?
Vilket &r det som leder utvecklingen framat? Varfor racker det
inte med kohortstudier for att Gvertyga alla om att gardagen
redan har passerat? Varfor racker det inte att se en stor an-
del d6va barn utveckla talsprak pa samma satt som hérande
barn gor? Vad dr det som gor att du har fastnat i gardagens
tankebanor eller i gamla maktstrukturer?

"1 HAVE BIONIC EARS”
Karl Whites foreldsning pa Jubileumskonferensen borde inspi-
rerat alla till insikterna att allt som inte &r under utveckling ar
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under avveckling. Hans foreldsning var en utveckling av hans
TED talk for ndgra ar sedan: “Building a sound foundation for
children with hearing loss — the best is yet to come (we ain't
seen nothing yet).”

Dr. Elisabeth Dahlstrém beskrev remarkabla framsteg inom
genetiken. Visst borde det inspireral?

Lyssna pa Karl Whites TED talk!

Det ar sa dvertydligt vilken fantastisk utveckling som pagar
nar datid foljs av nutid och tva sma pojkar som konstaterar
“we have bionic ears’.

JUBILEUMSKONFERENSEN VALKOMNADE TOLKAR
Jag vet att det vackte reaktioner att Barnplantorna inte hade
bokat och finansierat bade teckensprakstolkar och skrivtol-
kar. Detta var nagot som vi diskuterade i programkommittén
i samband med planeringen. Vi vet att arbetstagare genom
Arbetsformedlingen har ratt till upp till 120 000 kronor arligen
for tolk i samband med fortbildningar, konferenser etc. Med
andra ord svarade vi pa allehanda fragor infér konferensen
om detta. Jag papekar det anyo att vi i Barnplantorna samt
programkommittén ar positiva till tolkverksamhet d.v.s. till-
ganglighet for alla. Vi hade ocksa mycket bra samverkan med
tolkverksamheten infor konferensen och de erbjods gratis
maltider samt att komma tidigare for att tillsammans med
tolkanvéandare valja placering i konferenssalen som passade
dem bast. Det var vi som alltid positiva till.
Allt val eller?

Jag ska erkédnna att jag blev férvanad éver kritiken om
tillganglighet fran en tolkanvandare pa konferensen. Det
handlade bl.a. om
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e bristen pa bord i konferenssalen (konferenshotell har ofta
biosittning och inte som i universitetsaulor utfallningsbara
bord),

e dorrsom var 6ppen (tva meter fran dar tolkanvandarna satt),

ingen tillgang till ahorarkopior,

fotoforbud av presentationer.

Vi hade i introduktionen poangterat varfor dhorarkopior inte
ens skulle finnas pa Barnplantorna.se. Detta da Barnplantorna
efter foregaende konferens (2019) fick en faktura fran ett fo-
retag som “dammsuger” natet efter otilldtna bilder. Vi hade
publicerat presentationer pa barnplantorna.se och en férela-
sare hade varit ovarsam med tillstand till alla bilder. Eftersom
Barnplantorna hade publicerat presentationerna fick vi en fak-
tura pa 10000 SEK for ett foto. Kandes snépligt minst sagt.

Vi tar garna till oss kritik men det gar ocksa bra att under
konferensen be arrangdrer stanga en dorr som irriterade (eller
stanga den sjalv!). Ibland kanns det fortsatt som en politisk
markering hos en minoritet som fortsatt valjer att se glaset
som halvtomt!

TECKENSPRAK FOR ALLA, ELLER?

Teckenspraket borde inte vara kontroversiellt att diskutera
langre. En mindre andel barn som fdds med grav horselned-
sattning/dovhet kommer att utveckla eller ha behov av att
utveckla teckensprak. Over 95 procent av foraldrar till déva
barn har talat sprak som modersmal och kan darmed i de flesta
fall inte forvantas vara sprakgivare for att barnet ska utveckla
teckensprak. Gar barnet i skola pa hemorten finns dessutom
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ringa méjligheter till att utveckla teckensprak. Ar det kontro-
versiellt?! Kanns mer som om att befintliga maktstrukturer
vagrar anpassa sig till realiteter.

Barnplantornas blogginldgg fran januari 2022 tycks aldrig
bli inaktuellt. Las noga!

HORSELHABILITERING

OCH CI-VERKSAMHETER | OTAKT

Titta ocksa pa detta sex (1) & gamla videoklipp med Teresa
Ching och Gayla Guignard.

Med fértvivlan konstaterar jag att Sverige fortsatt ligger
langt efter Australien i synsatt och implementering av inter-
vention i tiden for barn med hérselnedsattning. Statliga och
regionala resurser fordelas fel eller anvands ineffektivt. Nar ska
fler hoja rosten och podngtera det ineffektiva i att forse barn
med optimal teknik, men dar habiliteringen ar anpassad utifran
IGAR! En foralder uttryckte det évertydligt p& en konferens |
Storbritannien for nagra ar sedan. Hon sa “Jag blir bekymrad att
lakare pa Irland sétter in en Lamborghini i mitt barns dra men
brister i intervention gor att Lamborghinin kérs som en folka.”

Nar horselhabilitering inte ar lyhord infér féraldrar behov,
papekande eller kritik utan valjer att ldgga locket pa s.a.s. ar
det ett allvarligt problem i verksamheterna. | Region Vastra
Gotaland bl.a. ar rdden féraldrar far av horselhabiliteringen
i otakt med Cl-verksamhetens rad. S& pinsamt for horsel-
habiliteringen! Detta har vi podngterat under manga ar och
Cl-verksamheten fortsatter ofdrtrutet att jobba utifran klinisk
beprovad erfarenhet och bred forskningsevidens, men hur
arbetar hérselhabiliteringen?
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HUR FINANSIERADE

BARNPLANTORNA EN KONFERENS...

Under trettio ar har Barnplantorna informerat och spridit kun-
skap utifran bred forskningsevidens och klinisk beprévad erfa-
renhet som kontinuerligt forandrats utifran teknisk utveckling
men ocksa utifran neurologiska och kognitiva aspekter pa hur
vi hor.

Under alla dessa ar har vi fatt utsta osakliga (ibland grova)
pastdenden i sociala medier. Insinuationerna utan grund att
Barnplantorna dr finansierade av Cl-industrin tycks aldrig ta
slut. Darfor valjer vi nu att berdtta att konferensen och infor-
mationsprojektet under 2025 méjliggjordes genom en donation
till Barnplantorna. En donation som inte har nagot att géra
med det omrade vi alla verkar inom (barn med horselnedsatt-
ning/dévhet).

Donationen ar av privat karaktar och handlar om min egen
famil].

1990 insjuknade var aldsta dotter i meningit. Vi bodde i
Stockholm. Min man jobbade med kapitalforvaltning vid en
bank. Vi utvecklade en privat relation med en kund och hans
fru utifran deras stora empati i var svdra situation. Relationen
fortsatte. Kunden ifraga heter Jan Ekstrém och var under sin
levnad en kénd deckarférfattare och deldgare under 1960-talet
i en stor reklambyra. Jan Ekstrom larde mig allt jag behévde
veta under aren om informationsspridning. Han missade aldrig
att ringa i samband med Barnplantabladets utgivning och ge
feedback.

Nér han, sonen och en kollega bildade en stiftelse till férman
bl.a. for medicinsk hjdlp till barn i Afrika férvaltade min man
aven stiftelsen pengar. Under mer an tjugo ar, efter det att min
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man och en kollega startade egen kapitalforvaltning férvaltade
min man stiftelsens pengar “pro bono” (kostnadsfritt).

Hosten 2024 ansag styrelsen i stiftelsen att de hade gjort sitt
och stiftelsen upplostes. Den stérsta delen av pengarna skank-
tes till stod for medicin och sjukvard i Ukraina. En liten, men
for Barnplantorna ansenlig del, dverférdes till Barnplantorna.
Det TACKAR vi stort for.

Det var ocksa anledningen till att vi kunder erbjuda en kon-
ferens till ett extremt lagt pris pa Clarion Post Hotell och
Konferens i Goteborg.

VILKA AR MARKORERNA FOR FRAMGANG?

En panel med ungdomar pa konferensen var synnerligen upp-
skattat. Utan cochleaimplantat hade férutsattningarna sett
diametralt annorlunda ut fér dessa ungdomar. Jag far manga
rapporter om ungdomar fran foraldrar (och de sjalva) om hur
de studerar vidare pa hégskola eller annan yrkesinriktad ut-
bildning, séker sig ut i arbetslivet, reser till Asien m.m. De har
samma drémmar som alla andra ungdomar och kan ocksa
realisera dem.

Fortfarande tycks det dock vara svart fér verksamheter att
bejaka utvecklingen, tro pa barns méjligheter och inte vara
granssattande i gamla dogmer.

Vilka &r dd markorerna for framgéang. Ar det tidig Cl-
operation och bilaterala CI? Ja, det ar ndgra markorer men
dven foraldrastod. Aldrig har det varit viktigare att foraldrar
till barn férmedlar framtidstro, positivt tank och “grit” Glaset
ar minst halvfullt!

Aven for barn med kanske en i borjan langsam utveckling
framat kan “grit"” vara en viktig markor.
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Det &r viktigt att du som forélder formedlar grit till ditt barn
och att hela er familj genomsyras av grit! Grit kan beskrivas
som en kombination av uthallighet, inre driv och férmaga att
inte ge upp vid motgangar. Allt detta borde genomsyra inter-
ventionsteamens arbete ocksa.

Lyssna pa Angela Duckworth och 18t dig inspireras!

Radi Jonsson holl en intressant presentation pa
Jubileumskonferensen som méjligen inte riktigt “fastnade”
hos deltagarna. Kanske for att man inte kunde se kopplingen
med horselnedsattning. Friskfaktorer, motion och friluftsliv &r
dock viktiga markorer for valbefinnande aven fér barn med
horselnedsattning.

Personer som Angela Duckworth och Carol Dweck har varit
viktiga ledstjarnor i Barnplantornas stod till féraldrar. Carol
Dwecks bok om Mindset borde ocksa vara en inspirationskalla
iinterventionsverksamheternas arbete. Lyssna pa Carol Dweck!

Dweck konstaterar dven att: “Talanger och f6rmagor kan
utvecklas med hjalp av anstrangning, bra undervisning och
ihardighet.”

Kom igen alla chefer pa horselhabilitering i Sverige; var &r
forandringsarbetet?

VITAMINBOOST PA VAG FRAMAT

2026 drs storsta vitaminboost for férandringsarbetet inom hor-
selhabiliteringen torde vara att delta pa AG Bells Symposium
i Washington DC i juni. Prioriteras inte denna viktiga fortbild-
ning inom "“regionens ekonomiska ramar”, sok fondmedel! Du
kommer inte att angra dig! En vitaminboost i din yrkesroll som
kommer att fylla dig med grit!
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UPPHOVSMANNEN TILL
COCHLEAIMPLANTAT, GRAEME CLARK
Vivar glada pa Jubileumskonferensen att Graeme Clark skulle
foreldsa via videolank. Nar jag var i Australien tillsammans med
Eva Karltorp 2007 knét vi ndra kontakt med Graeme Clark som
ocksa ledde till vanskap.

Nu kan du dven ta del av Graeme Clarks presentation om
du inte befann dig pa konferensen. Se den har!

TACK ALLA NI SOM DELTOG PA
JUBILEUMSKONFERENSEN!

Just nu omfamnar vi hésten och slapper taget om sommaren.
Kanske koper du Carol Dwecks bok om “Mindset —du blir vad
du tanker” eller Angela Duckworths bok “Grit — konsten att
inte ge upp”, kryper upp i soffan och tander ett ljus.

VISDOMSORD
Ju mer du vagar veckla ut dig, desto mer utvecklas du.

Hosthalsningar
Ann-Charlotte Gyllenram
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