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Tiden rusar pa i ett snabbt tempo. Det var inte lange
sedan jag satt och skrev detta brev for ett ar sedan.
Min erfarenhet att det kdnns som om tiden gar fort om
man har ettroligt och stimulerande arbete samt mycket
gladje i livet utanfor jobbet.

I min familj brukar vi finna gladjen i nuet och bejaka den, men
vi lever i en tid dar morkret i form av krig, ondska och elande
formorkar tillvaron och vara tankar. Det gar inte att negligera
att onda despoter inte tycks att nagra offer (antal manniskoliv)
ar stora nog for att uppna sina mdl i form av en alternativ
varldsordning eller fullstandig férnedring av kvinnor. Sa langt
ifrdn de varderingar vi anser vara en integrerad del av vart
samhalle, som t.ex. jamstalldhet.

Talesattet att en kedja inte ar starkare an sin svagaste lank
galler bade styrkan och sarbarheten i det demokratiska system
som bl.a. landerna i Europa vilar pa. Faran ar ndr vi tar detta
for givet. Ju fler vi ar som tillfor insikter, desto starkare blir
kedjans lankar.

VAR BOR JULTOMTEN?
Jag brukar alltid skriva nagot i julbrevet om julens historik. | ar
blir det om var Jultomten bor.

| vissa lander bor han innanfér landgrénserna och i andra
bor han utanfér. Gemensamt fér mangas tro ar att han bor pa
en lagbefolkad och ndgot svartillganglig plats.

| amerikansk folktro bor han pa Nordpolen. Det var teckna-
ren Thomas Nast som ar 1866 forst foreslog adressen. Dar har
han enligt amerikanerna en tomteverkstad med tomtenissar
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som tillverkar alla julklappar. Enligt denna tro anvander han
en flygande sldde dragen av renar, med Rudolf i spetsen, for
att flyga runt varlden och dela ut julklapparna under natten
till juldagen.

Danskarna anser att “Julemanden” bor pa Grénlands vast-
kust. Under 1800-talet trodde ddremot dven danskarna pa att
Julemandens hemvist var pa Nordpolen.

Finlandarna ar dvertygade om att Julgubben bor pa fjdllet
Korvatunturi i nordéstra Finland. Det var en radiojournalist
under 1920-talet som skapade myten. Den ogastvanliga plat-
sen har i praktiken fatt representeras av Rovaniemi, dar man
sedan 1998 haft nojesfaltet Santa Park.

| Norge och Sverige har man haft mindre behov av att fast-
stalla var tomten bor, dven om det har spekulerats. Det kan
mojligen bero pa att kopplingen till gdrdstomte/nissetraditio-
nen ar starkare dar.

Naval alla familjer har sina egna varianter av traditioner om
nar Jultomten kommer och huruvida barnen tror pa tomten
eller vet vem som klatt ut sig. Fran min egen barndom minns
jag att min egen pappa av ndgon underlig anledning alltid
tycktes missa nar tomten var pa besok. Han kom alltid tillbaka
efter det att tomten avvikit med kommentaren: “0j, vad synd
att jag missade julklappsutdelningen men jag var tvungen att
halla tomtens renar.”

2024 HOS BARNPLANTORNA

Vi fortsatter att beratta om barn och ungdomar som hor
med cochleaimplantat. Till sist maste det férandra interven-
tionsverksamheternas (hérselhabiliteringen) arbete i Sverige.
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Fortfarande beror stdd och information till foraldrar var man bor
nagonstans. Boendeorten borde inte vara en framgangsfaktor
eller brist pa dito!

Under 2024 har vi givit ut tva nummer av Barnplantabladet

i maj och nu i december. Vi har berattat om:

* Emil som arislutfasen av sin utbildning i industriell ekonomi
vid Lunds universitet och som sallan tanker pa att han ar dov.

 Nora 17 ar som gdr pa skidgymnasium i Tarnaby och ar val
medveten om vem hon ar — Nora!

* Tage 18 ar pa vag att borja universitetet med malet att bli
civilingenjor. Han konstaterar att “det dr viktigt f6r mig att inte
anvanda horselnedsattningen som en ursakt att inte prestera”.

e Sara 8 ar som gillar innebandy och klattring.

e Svante 15 dr som gillar utmaningar.

* My som med starka féraldrar och egen envishet kommer visa
vagen framat, trots en rad felaktiga beslut och diagnoser
hos sjukvarden.

Gemensamt for alla dessa barn och ungdomar ar att de har
en stor portion “grit” (“jakla anamma”) samt starka och mal-
medvetna foréldrar.

Detta och mycket mer har du kunnat lésa i Barnplantabladet
samt om statistik-sammanstallning och tolkning av statistiken. |
senaste numret av Barnplantabladet kunde du aven ldsa om de
regelverk som stddjer ratten till uppgradering av processorer.

ATT VARA KUNSKAPSFOKUSERAD
Vad innebér det att vara kunskapsfokuserad? Det innebdr na-
turligtvis inte att vara bergfast dvertygad om nagot, pa gransen
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till faktaresistens och oférmégen att bejaka utveckling och
fakta som finns for att fatta det mest valgrundade beslutet. Det
innebdr att bejaka och vardera fakta, forskning och realiteter.

Nar det galler omradet cochleaimplantat pa barn sa behdver
vi fortsatt bli manga fler som tillfér viktiga insikter i tiden. Ju
fler vi ar som bejakar utvecklingen och kanske ocksa vagar
konstatera att varderingar och kunskap har fatt reformeras
under resans gang desto starkare blir kedjans lankar.

I samband med publicering av Nyhetsbrevet och distribution
av Barnplantabladet kommer alltid anonyma medlemsansok-
ningar och “annat irrelevant” till Barnplantornas e-post. Det
ar naturligtvis beklagligt att cochleaimplantat fortsatter att
vacka upprorda kanslor samt att en del professionella val-
jer att kanna sig krankta 6ver foraldrar som tvivlar pa deras
rad och valjer att soka rad pa annat hall, som hos t.ex. hos
Barnplantorna. Mer om detta kan du ldsa i senaste numret av
Barnplantabladet om “My kommer att visa vdgen framat”. Har
du inte tidningen gar det bra att gratis bestalla den genom att
maila info@barnplantorna.se.

STATISTIK, STATISTIK...
Barnplantorna initierade insamling av statistik i Sverige och
Europa! Det sistnamnda genom EURO-CIU (European Cochlear
Implant Users). En organisation som Barnplantorna fér évrigt
tillsammans med en handfull lander i Europa var med och
bildande 1995 i Luxemburg.

| senaste numret av Barnplantabladet kan du ldsa mer om hur
statistiken kraver kunskap for att tolkas. Du kan ocksa lyssna pa
min foreldsning vid en konferens i Vietnam nu i hostas via orga-
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nisationen CIICA (Cochlear Implant International Community of
Action). Naval jag slapp resa till Vietnam och deltog via zoom.
Smidigt! Lyssna via lanken: ciicanet.org/resources/a-practical-
quide-for-ci-advocacy/

VI AR MITT | ETT SKEENDE

En mangarig kontakt sedan 1995 dr professor Gerry
O'Donoghue. Han ar lakare och Cl-kirurg och startade den
forsta Cl-kliniken i Storbritannien, Nottingham.

Vara samtal, nar vi méts pa konferenser ar alltid givande
och minnesvarda om an korta. Cochleaimplantat-omradet ar
latt att bli engagerad i om man vill. Att dterskapa ett sinne
ar STORT och det ar markligt att upphovsmannen inte erhallit
Nobelpriset i medicin. Jag vantar fortfarande!

Naval, sa har sa Gerry O'Donoghue sist:

— Ann-Charlotte, vilken resa i utveckling vi har varit med
om sedan tidigt 1990-tal. S& manga trevliga och engagerade
manniskor vi bada har lart kdnna och visst har hela resan gjort
att man har fatt en stor portion 6dmjukhet.

Gerry O'Donoghue sammanfattade ett historiskt skeende
som vi dr mitt uppe i pa ett insiktsfullt satt, som man bara kan
gora som aktiv deltagare utifran en professionell synvinkel i
ett skeende. Han sa bland annat: “WWe are not in the end; we
are not even in the beginning of the end; we have just reached
the end of the beginning. There is so much more to learn in the
field of children with hearing impairment. We are looking into
the future in understanding hearing impairment in children.”

Han poangterar till alla professionella att alla har dver tid
lart sig sa mycket, men det finns mycket mer att ldra och ber
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alla att fortsatta att vara ambitidsa i stravan att stodja barn
med hérselnedsattning.

NASTA UTVECKLINGSSTEG FRAMAT

Barnplantorna gav for ett ar sedan ut en informationsbroschyr
om CMV (cytomegaloviruset). Tyvarr ronte den inte sa stort
intresse. | forra veckan lyssnade jag dock pa en zoom-konferens
initierad av docent Ulrika Lofkvist om CMV, sd visst borjar det
bli ett stdrre intresse inom sjukvarden i Sverige for CMV, men
vi ligger efter lander som Kanada och Australien. Som vanligt
behdver vi fa upp tempot.

Har duinte last CMV-broschyren an? Las mer har och bestall
broschyren GRATIS fran oss: barnplantorna.se/cmv/

Vi noterar ocksa att Cl-behandlande sjukhus har pabdrjat
Cl-operation vid ensidig dovhet. Hur vet vi det? Det vet vi
genom familjer som blir medlemmar. Det kan handla om barn
med CMV och ensidig dévhet (SSD), barn med SSD efter sepsis/
meningit eller barn med medfédd SSD.

Utvecklingen gar trots allt framat. Fragan ar om hérselha-
bilitering (Interventionsverksamheterna) ligger i fas med den
utvecklingen, d.v.s. habilitering av barn med SSD?

BARNPLANTORNA FIRAR TRETTIO AR 2025

2025 &r det trettio ar sedan fem livradda féraldrar bildade
Barnplantorna. Livradda for att utmana dévrorelsen. Vi var
pionjdrer dér var radsla dven gav oss mod och tillit till cochlea-
implantat och de professionella (mestadels lakare) som med
sitt engagemang insdg att samverkan med féraldrar skulle bli
en viktig sprangbrada framat.
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Detta amnar vi fira under 2025 pa olika satt. Vi dterkommer
om det!

DET LACKAR MOT JUL...

Vill pa detta satt dven tacka for ett gott samarbete under dret,
bade verksamheter, enskilda eldsjalar bland professionella samt
foraldrar. Vi tackar dven Cl-teamen och leverantorer for god
samverkan. Ni ar alla viktiga for barnens ratt till en framtid. Vi
maste alla ha hdga forvantningar!

“arnplantorna

8 iksforbundet for Bam med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

Ett sdrskilt TACK till de familjer och ungdomar som under aret
generost delat med sig av erfarenheter till Barnplantabladets
ldsare. Med 6nskan om en fértrollande jul och ett magiskt nyar!

VISDOMSORD
Att vara manniska ar oss givet, men att behalla var mansklig-

het ar ett val.

Julhdlsningar, Ann-Charlotte Gyllenram

p24-12-18 | 4


http://www.barnplantorna.se
https://www.xtrovertmedia.se
http://www.barnplantorna.se

