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BARNPLANTORNAS NYHETSBREV

“Ann-Charlotte, hur vet du att allt familjen berattar for dig ér sant?” | 27 januari 2025

Patientens basta ska vara vagledande i professionellas
arbete i varden, som ska vara praglad av professiona-
litet. Dari ingdr lyhordhet, 6dmjukhet och tydlighet.
Horselomradet ar emellertid ett komplext omrade som
sedan cochleaimplantat pa barn introducerades fortsatt
ar behaftat med kanslor och ibland missriktad valvilja.

FORALDRARS KUNSKAPSTORST

Under manga sommarldger i Barnplantornas regi har forald-
rars kunskapstorst varit enorm. Vi har bjudit in ett stort antal
experter fran hela varlden att forelasa och forse foraldrar med
kunskap. Vid atskilliga tillfallen har féraldrar redan mitt i kurs-
veckan konstaterat att “den hdr informationen har vi aldrig
fatt pa horselvarden” Varfor? Det sistnamnda har jag inga svar
pa. Vi har forstatt att dessa papekanden ibland har uppfattats
som krankande av verksamheter.

Nagra ganger har jag mott hérselvardschefer som latt ir-
riterade har fragat vad som hander pa Barnplantornas som-
marlager da féraldrar efter sommaren har en rad synpunkter
nar de besoker hérselvarden eller de kanske bara entusiastiskt
berdttar vad de har lart sig och hur de implementerar ny kun-
skap i interaktion med sina barn eller vid samtal med personal
pa forskola/skola.

Aldrig har jag mott nagon fran horselvarden som spontant
har sagt att jag vill verkligen vara med en dag och lyssna pa just
denforeldsaren. Vihar dven bjudit in nyckelpersoner inom olika
verksamheter, men de har inte velat delta. Kanske forstaeligt
da lagret gar av stapeln mitt i sommaren. Jag kanner mig inte
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krankt infor det. Vi har istallet anpassat 0ss genom att bjuda
in till otaliga konferenser.

PROFESSIONEN KONSTATERAR

ATT FAMILJERNA AR NOJDA

Ofta far vi hora fran professionen att familjerna ar néjda, men
vad dr de néjda med? Har fordldrarna erfarenheter fran hur
det ser ut i andra lander? Man behdver ndgot att jdmfora med
och det vet professionen!

Jag kommer ihdg nar Eva Karltorp och jag akte till Australien
for att narmre studera verksamheter (intervention, forskola/
skola for barn med Cl) pa plats. Vi motte sa mycket struktur
och entusiasm hos personal samt en 6ppen och respektfull
dialog mellan professionella och foraldrar. Sa peppade vi blev
men ... Jag ska erkanna att jag kande mig bade uppgiven,
arg och ledsen pa flyget tillbaka mot Sverige. Det var i bérjan
av millenniet och vid den tiden var verksamheterna runt min
egen dotter langt ifrdn optimala (for det tycktes inte existera
i Sverige vid den tidpunkten).

Sa nar professionen 2025 pa Karolinska/Rosenlund férmed-
lar en nojdhetsenkat som visar att 91 procent av patienterna
ar mycket ndjda. Vad innebér det? Ska det tas som intakt
pa att verksamheten ar optimal? Eller ska man fokusera pa
de 9 procent som inte ar ndjda? Vad tycker du? Hur ar det
utveckling sker?

Jag vet att det finns manga familjer anslutna till Karolinska/
Rosenlund i Stockholm som inte &r n6jda. Det betyder dock
inte att alla & missndjda, men uppdraget profession/varden
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har, maste vara att standigt befinna sig i utveckling av verk-
samheten. Det handlar ocksd om att utvérdera och revidera
interventions-verktyg samt att vara tydliga och 6dmjuka gent-
emot patienter och deras anhériga — i detta fall féraldrar med
barn.

ARTIKEL | BARNPLANTABLADET
KRANKER TYDLIGEN PERSONALEN!
| Barnplantabladets hdstnummer berattade en modig familj om
alla misstag, som hérselhabiliteringen, enligt deras menande
gjort. Reportaget &r inget tyckande fran Barnplantorna utan
reportagets grundar sig pa de 20 sidor féraldrarna skrivit i sin
IVO-anmalan, som i sin tur ar en dokumentation av alla jour-
nalanteckningar och besok pa Rosenlund éver ar. Jag har last
anmalan. Jag har fére publicering av artikeln tit flera lakare
och en psykolog ldsa den. De bekraftar samstammigt en rad
felaktigheter. Reportaget dr ett sammandrag av [VO-anmalan.

Det &r familjens berattelse utifran ovan — de dger sin berat-
telse. Varfor stallde familjen upp i Barnplantabladet? Var det
ett behov att gdra ndgot elakt mot hérselhabiliteringen eller
ansvarig personal. Nej, verkligen inte. Den tanken har heller
inte foresvavat mig. Fakta var att de inte ville att nagon an-
nan skulle réka ut fér det som deras dotter rakat ut for. Ater
igen Barnplantornas sommarlager fick dem att inse en rad
felaktigheter.

Men, men sa kom det ett tjanstemail (namn@xki.se) fran en
sjalvutnamnd budbarare i verksamheten som fragade "hur
vet du att allt som familjen berattar for dig ar sant?”
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Budbararen beskriver hur utpekande det varit fér hennes kol-
lega fast hen inte utpekats med namn — d.v.s. hur krankt hen
blivit. Eftersom budbararen antar att jag star som ensam ansva-
rig for texten vill hon férvissa sig om att mailet enbart nar mig.
Men eftersom det redan tisslas och tasslas i verksamheter om
detta ar det inte méjligt f6r mig som ordférande och sprakrér for
fordldrarna att ldgga locket pa s.a.s. Min uppgift ar oreserverat
atttillvarata foraldrarnas intressen. En patientorganisation och
sjukvard har olika roller men oftast kan vi anda samverka.

Jag staller mig fragan varfor familjen skulle ljuga eller inte
tala sanning. Familjen har last “budbararens” mail och kom-
menterade med:

—Varfor skulle vi inte tala sanning? Vi vet att ingen velat
var dotter illa, men det var en kedja av misstag. Alla kan géra
misstag, men vi métte flera som pa ett o6dmjukt satt snéade
in pa fel spar. Det finns en kultur att tycka synd om barn
med hdrselnedsattning pa Rosenlund och man missar barns
potential. Den vanda vi kande och var dotters lidande vager
tyngre an enskilda krankta personer.

Nar jag fick besked fran Cl-kliniken att personal tycktes vara
i uppror mot den krankande artikeln i Barnplantabladet och
pa allvar dvervager att inte dela ut tidningen till nya familjer
och ¢j heller tillhandahalla den i vantrummen pa Rosenlund/
barn- och ungdomshdrselhab. Samt inte heller pa Karolinska/
Huddinge, valjer jag att pa detta satt offentliggora handelserna.

Barnplantornas och mitt uppdrag som ordfdrande &r natur-
ligtvis att alltid foretrada foraldrar och barn pa bésta satt. Det
har vi fortjanstfullt gjort genom dren. Barnplantorna har ocksa
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drivit utvecklingen framat pa en rad omraden inom varden,

alltid med ett starkt fokus pa barnen. Det ar odiskutabelt!
Det ar naturligtvis obehagligt for verksamheter och enskilda

professionella att fa en [VO-anmalan mot sig. De fragor som

installer sig hos mig som representant for Barnplantorna ar

dock:

* Finns det ingen handlingsplan i beredskap vid dessa han-
delser?

 Hur stéttar man berdrd personal?

* Hur utvarderas verksamheten?

e Hur stddjer man familjen som skickat in IVO-anmalan och
gor ett “omtag”?

Har har alla verksamheter ett stort ansvar! Det som verk-
ligen “skavde” hos mig var ifragasattandet huruvida familjen
talar sanning. Las gdrna reportaget! Eller Ids har hela Barn-

plantabladet

FLICKAN MY FORTJANAR DET BASTA FRAN 0SS ALLA
| allt det har finns det en liten flicka som heter My, som sedan
hon antligen fick Cl nu har alla sprakljuden i sitt talsprak utom
'r'. Det kommer ocksa i takt med hennes utveckling. Utan Cl
hade hennes utveckling sett mycket annorlunda.

Varfor skriver jag om detta? Jo, darfor att det ar min for-
hoppning att professionen, inklusive berérda (som anser sig
utpekade) i reportaget stracker pa sig och atertar sitt profes-
sionella forhallningssatt. Utvardera vad som gick fel. Alla gor
fel. Staller till ratta och utvecklar verksamheten. Kontaktar
familjen, fér Mys skull.
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Hon &r tyvarr inte det enda barnet i Sverige dar det har fun-
nits brister i forlopp i verksamheterna. Familjen dr den enda
familj som haft modet att stélla upp i Barnplantabladet. Det
har med krénkthet maste upphora i kontakt varden—patienter!
Tilliten eroderas.

BARNPLANTORNAS JUBILEUMSAR - 30 AR
Den 12—13 september hoppas vi hdlsa manga av er valkomna
till konferens pa Clarion Post i G6teborg. | programkommittén
for utvecklingen av programmet ingar, férutom undertecknad,
Radi Jonsson Sahlgrenska/SU i Goteborg och Ulrika Lofkvist
vid Uppsala universitet. Det kommer att bli ett spannande
program i tiden. Snart aterfinns mer information pa www.
barnplantorna.se.

Forutom foreldsare fran Sverige har vi representation att hal-
la anféranden fran Danmark, USA och Australien. Spannande,
eller hur!

VISDOMSORD

“Varje gang du frestas att reagera pa samma gamla satt, fraga
dig sjalv om du vill vara det forflutnas fange eller framtidens
banbrytare. Det forflutna ar stangt och avgransat, framtiden
ar dppen och fri.” IDeepak Chopra

Februari, sakta dterkommer ljuset.

Halsningar,
Ann-Charlotte Gyllenram
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