Prof. Graeme Clark talar pa JUBILEUMSKONFH NSEN

Barnplantorna har genom dren alltid haft en granslos och
passionerad stravan att forse bade familjer till barn med
cochleaimplantat (och andra horhjalpmedel) med uppda-
terad kunskap for att kunna fatta kloka beslut avseende
sittbarn och darmed barnets ratt till en optimal framtid.
Ambitionen fortsatter ocksa att vara att forse profes-
sionella med kunskap i tiden. Hur astadkommer vi det?

1995 deltog jag som Barnplantornas ordférande pa ett forsta
internationellt symposium inom omradet i Hertogenbusch i
Holland. | egenskap av ny ordférande och fyra ars erfarenhet
av mitt eget barns pagaende utveckling med cochleaimplantat
kandes det smatt skrammande med éver 1000 deltagande
professionella fran hela varlden. Historia skapades dock.

Jag var nog den forsta representanten globalt fran en
foraldraorganisation som deltog. Framlidne professor Goran
Bredberg som utférde den férsta Cl-operationen i Sverige var
stéttande och presenterade mig fér en rad personer (lakare,
leverantorer m.fl.). Hans dterkommande stdd genom dren bar
jag tacksamt med mig.

Pa taget fran Bryssel till Amsterdam traffade jag for forsta
gangen Amy McConkey Robbins, som ocksa skulle delta pa
symposiet. Vi hamnade bredvid varandra pa taget som av en
handelse.

Amy McConkey Robbins &r valkand fér manga foraldrar
i Sverige efter att ha deltagit pa mer an tio familjelager i
Barnplantornas regi samt flera av vara aterkommande konfe-
renser. Amy och jag har dven utvecklat en vanskap tillsammans
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med vara egna familjer. Forra sommaren traffades vi ater. Da
vid HeAL-konferensen (Hearing Across the Life Span)i Como,
Italien. Vi rundade av med en gemensam vecka i min sommar-
bostad i Halmstad.

Engagemanget som sedan blev ett passionerat arbete for
alla barns ratt att utvecklas till sitt basta JAG, dven om man
medicinskt sett ar ddv men hér med cochleaimplantat, har givit
mig och hela min familj vanskap med personer i Sverige, men
ocksa over hela vérlden som delar samma passion.

Med vanskap har stora vaxande kontaktnatverk utvecklats.
Barnplantorna ar valkanda och respekterade internationellt.

Nej, vi hade verkligen inte rad med ett “kalas” och fér ett och
ett halvt dr sedan planerade vi inte fér detta heller. Insikten
att det var ett for stort ekonomiskt risktagande for en liten
organisation var mer an pataglig.

For ett ar sedan Gverraskades dock Barnplantorna av en
donation. Nej, donationen kommer inte fran nagon stiftelse,
som har med cochleaimplantat, horsel eller dovhet att gora.
Det kommer inte heller fran leverantérerna.

Det handlar om en stiftelse som av olika skal skulle uppldsas.
En stiftelse vars grundare stod mig och min familj mycket nara.
Storsta delen av tillgangarna skulle fordelas till Erikshjélpen
for sjukvard, mediciner m.m. fér ménniskor i krigets Ukraina.
En liten del till Barnplantorna. Mer om detta kommer jag att
beratta om pa konferensen. Dock ska det erkdnnas att det
kanns gladjande att genom detta sla hal pa de mangariga
rykten om att Barnplantorna &r finansierade av tillverkarna av
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cochleaimplantat. Stiftelsens medel forvaltades av min man
“pro bono"(utan avgift) under manga ar.

Jag och min familj tanker ofta pa den person som betydde
mycket for oss som familj nar sjukdom drabbade var aldsta
dotter. En person som genom aren aldrig vek fran var/min
sida, som laste Barnplantabladet, diskuterade och gav goda
rad. Genom hans forfattarskap och insyn i PR-branschen blev
han en ovdrderlig van, sa ndra man som van kan komma utan
att faktiskt vara familjemedlem.

Barnplantorna hade aldrig haft de ekonomiska méjlighe-
terna att anordna ndmnda konferens i host pa Clarion Post
utan donationen. Vi hade inte heller haft rad att ge 0ss in i
ett informationsprojekt som vi precis lanserat.

Programmet for konferensen har redan ront uppmarksamhet
internationellt fér sin hdga kvalitet. Forfragningar har kommit
om textning av presentationerna pa engelska och att tillganglig-
gora konferensen pa YouTube. Detta skulle bli alltfor kostsamt,
men vi hoppas att alla i Sverige inser vilken unik méjlighet som
erbjuds i Sverige och som kanske inte ater blir méjligt!

| Utan samverkan blir det svart med passionen. Ett stort TACK till
med.dr Radi Jonsson och ass. professor Ulrika Lofkvist, som
tillsammans med mig ingar i programkommittén. Gemensamt
har vi tagit fram ett unikt och brett program. Alla tillfrdgade
foreldsare tackade JA till att delta. Redan inledningsanforandet
utmanar och skapar nyfikenhet. Professor Karl White fran
USA, synnerligen valkand internationellt, vacker nyfikenhet
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internationellt med presentationen under temat “Building a
sound foundation for children with hearing loss — the best is
yet to come”.

Graeme Clark, en av upphovsmannen till cochleaimplantat
har Barnplantorna samarbetat med i manga dr. Dr. Eva Karltorp
(Karolinska/Stockholm) och jag har dven besokt honom i
Australien. Nu kommer han att ge en intressant foreldsning
som en tidsexposé via videolank.

Tillsammans med ett antal andra féreldsare fran Norden bju-
der viintill ett Kunskapstag i standig rorelse framat, sprangfyllt
med det senaste inom ett omrade som inte slutar att fascinera
0ss alla — cochleaimplantat.

Las Barnplantornas pressmeddelande om konferensen.

“Nér en handfull féréldrar bildade BARNPLANTORNA 1995
visste vi inte hur framtiden skulle se ut f6r vara barn. Kanske
vagade vi inte ens dromma! Idag finns det tillrdckligt med klinisk
beprévad erfarenhet for att konstatera att cochleaimplantat
har overtraffat alla forvantningar.”

P& konferensen moter du ocksa en lang rad ungdomar och
unga vuxna som hor med Cl. De ar alla i borjan av livet och
genom cochleaimplantat, en av de stérsta landvinningarna i
modern tid att dterskapa ett sinne, har de idag mojligheter att
ta plats i vart gemensamma samhalle.

Under hosten 2024 pabdrjades planeringen av en informa-
tionskampanj i samverkan med JS Sverige AB och som kunde
forverkligas av en rad annonsorer i en interaktiv informations-
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broschyr foljt av en kort informationsfilm. Vi tackar annonsérer
samt familjer som har stallt upp med sina erfarenheter.

Mer om informationskampanjen kan du ldsa pa
Barnplantornas hemsida samt via exponering pa Instagram,
Facebook och plattformen X. Missa inte heller LinkedIn/
Ann-Charlotte Gyllenram. Om du trots det inte har tagit del
av all denna exponering klicka in pa Barnplantornas hemsida.

Har dterfinner du bade en ny informationsbroschyr samt
informationsfilmen. Bestall broschyren GRATIS i erforderligt
antal via info@barnplantorna.se. Bli informationsambassadér
du ocksa.

Las mer om konferensen och registrera dig har: Med;
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Warren Estabrook, globalt kénd for sitt arbete for barn , ¥ s " Wraeme Cjapy
med cochleaimplantat, AVT (Auditory Verbal Therapy) och LSL j \ ’
(Listening Spoken Language), skrev i en kommentar pa min
privata Facebook-sida: “What an amazing programme with
brilliant minds including so many from Scandinavia.”

Den kommentaren ar ett kvitto pa kvaliteten pa
den konferens vi bjuder in till.

VISDOMSORD
Mod ér inte att inte kdnna radsla.
Mod &r att kdnna radsla men gdra det anda.

Vi ses i september! Trevlig sommar.
Halsningar,
Ann-Charlotte Gyllenram
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