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Cochleaimplantat att aterskapa ett sinne blev personligt for Hans Rosling
da barnbarnet insjuknade i bakteriell meningit orsakad av invasiva pneumo-
kocker. Hans insag att en patientorganisation fér féraldrar till barn med
cochleaimplantat kunde forse honom med kunskap grundat pa erfaren-
heter bredvid medicinsk kunskap fran lakare. Rosling blev en aktiv medlem
i Barnplantorna. Ett gemensamt initiativ ledde till att vaccin mot pneumo-
kocker inlemmades i barnvaccinationsprogrammet (1 januari 2009). Ett stort
paverkansarbete pa Socialstyrelsen fran Hans Rosling och kollegor, Barn-
plantorna och en familj som med sitt barn i massmedia gav meningit och
cochleaimplantat ett ansikte. Familjen var Roslings son med familj. Hans
Rosling utmanade dévrorelsen som ar emot Cl pa barn. Han utmanade aven
Cl-behandlande sjukhus och leverantérer av Cl med sin klarsynthet.

Cochlear implants a new sense of hearing became personal to Hans Rosling
when the grandson contracted meningitis caused by pneumococcal bacte-
ria. He realized that a patient organisation for parents of children with cochle-
ar implants could provide him with knowledge based on experience. Rosling
became an active member in Barnplantorna. A co-work initiative led to the
inclusion of the vaccine in the childhood vaccination program in Sweden
(2009). A major impact on the National Board of Health and Welfare by Hans
Rosling and colleagues, Barnplantorna and a family with a child deaf after
meningitis gave a face of meningitis in media. Hans Rosling challenged
deaf culture. He challenged the Cl-clinics as well as the manufacturers of
Cl with his unique insight.

Telefonen ringer hemma hos mig.
Samtalet kom fran Hans Rosling och
det ska erkdnnas att jag vid den tid-
punkten (2006) inte visste vem han
var. Direkt hoppade han mer eller
mindre in i det han ville, si som Hans
brukade gora. Inga ovidkommande
fraser hir inte utan genast direkt till
det han ville 4stadkomma f6r barnens
skull och i detta initiala lige handlade
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det om hans ilskade barnbarn Max,
sonen Ola och sonhustrun Annas
forstfédda barn.

I min position som ordférande och
initiativtagare till Barnplantorna, en
patient- och forildraorganisation for
barn med cochleaimplantat (CI) har
jag genom dren alltsedan 1995 fatt
atskilliga telefonsamtal fran férdldrar
och ndgra enstaka ganger ocksa frin
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far-eller morforildrar. De flesta av
barnen som genomgitt Cl-operation,
en teknik som aterskapar ett sinne, dr
patienter inom sjukvdrden under hela
sin levnad. Det handlar om att tekni-
ken madste fungera alltid for att per-
sonen ska hoéra. I sjukvardens patient-
ansvar ligger ocksa uppgradering av
tekniken samt nagra reimplantationer
under livstiden.

Hans hade snabbt googlat fram allt
om Barnplantorna, men dven mina
egna erfarenheter som mamma till
en flicka som 1990 blev dév efter en
hjirnhinneinflammation  (meningit)
orsakad av haemophilus influenzae
typ b. Det var intressant fér Hans, i
synnerhet som jag under aren bevistat
otaliga internationella konferenser om
CI. Konferenser som ocksa avhand-
lat orsaker till dovhet som genetiska
aspekter men ocksd svir sjukdom som
meningit.

Familjen Rosling hade samma f6r-
tvivlan som alla i en situation dir
barnet och barnbarnet blir dév efter
en meningit. Skillnaden var den kraft
som hela familjen Rosling tycktes
inneha att inte fastna 1 djup kris och
handlingsférlamning.

Det initiala telefonsamtalet hand-
lade om en fortvivlan att Hans, trots
alla kontakter inom den medicinska
vitlden, inte fann all den informa-
tion och det stdd han 6nskade for att
hjilpa Max. Den medicinska infor-
mationen behdvde kompletteras av
ndgon med direkta erfarenheter. Jag
delade med mig av personliga erfaren-
heter blandat med medicinsk kunskap
fran konferenser och fran samtal med
otaliga likare under manga ar. Vi var
eniga om att meningit dr ett spoke
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bland barnsjukdomar. Det i manga
fall hastiga sjukdomsférloppet och
svarigheten att 1 tid diagnostisera
sjukdomen gbr den fruktad bland
likare. Hans var snabb i tanken som
alltid och vi hann berora vikten av
tidig Cl-operation efter en meningit.
Forkalkning av innerdrat efter menin-
giten kan omd&jliggéra en operation
med inforsel av Cl-elektrodraden i
koklean. Plotsligt utbrister Hans:

"Varfor i all vérlden finns inte barn-
vaccinet mot pnenmokocker med i barn-
vaccinationsprogrammet i Sverige. Det
[Jinns ju ett vaccin!”

Vaccinet mot haemophilus influenzae
typ b infordes i barnvaccinationspro-
gragrammet 1993. Efter det utrade-
rades sd gott som d6vhet orsakad av
haemophilus meningit.
Barnbarnet Max insjuknade i menin-
git orsakad av invasiva pneumokocker.

influenzae

Fler telefonsamtal foljde ...

Max Cl-opererades redan inom nagra
veckor efter meningiten. Jag triffade
Ola och Anna Rosling i Stockholm
forsta gangen pa ett kafé pa Kultur-
huset ddr vi hade stimt triff. Vi
delade erfarenheter om meningit och
om vira barn i synnerhet men ocksa
om kinslor och fortvivlan.

For Hans som alltid var pd sprang,
handlade tiden efter Max Cl-operation
om framtiden inte bara f6r Max utan
for alla drabbade barn. Han ringde nir
han hade en ”paus” i sitt omfattande
arbetsschema. Oftast kom telefonsam-
talen fran nagon flygplats ndgonstans i
virlden. Samtalen bérjade nistan alltid
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med “har du tinkt pa detta ...”. Hans
lyckades med att vara bade ofokuserad,
ndrvarande, lyhérd men distrd, otilig
men 4ndd inlyssnande i vara samtal.
Med sina globala engagemang och att
alltid vara pa sprang, tog han sig dnda
alltid tid att forklara sina tankar en
gang till nir jag bad om det. Han sag
omedelbart de stora sammanhangen,
medan jag fokuserade pd frigan vi
diskuterade. Det férekom édnda aldrig
nagon irritation mellan oss. Vi delade
samma passion for barnen och for
det fantastiska med cochleaimplantat;
en av de storsta medicinteknologiska
landvinningarna i modern tid att ater-
skapa ett sinne.

Hans Rosling utmanade CI-verk-
samheterna och leverantorerna

Under flera 4r var Hans ett stort stod
tor Barnplantorna, f6r mig personli-
gen som ordférande och for utveck-
lingen av Cl-verksamheterna.

Nir Akademiska sjukhusets CI-
verksamhet firade 10 ar varen 2012
med en konferens var Hans och jag
inbjudna talare. Vem kan tala efter en
sa karismatisk talare som Hans? Det
var han sakert vil medveten om for
han missade aldrig att ge mig otrolig
positiv  feedback fran
anforanden tycktes vara exempel pa

scen. Vira

samverkan. Jag pratade under temat
”Samverkan och samsyn driver ut-
vecklingen framat”. Hans utmanade
sjukvarden och likarna genom ”CI
statistik dr svarare dn Cl-operation,
men nistan lika viktigt”. Idag vet vi
att det verkligen dr sa nidr Cl-verksam-
heterna ska konkurrera med andra be-
handlingar om sjukvéirdens/landsting-
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ens ’pengapase”. Hans, foregangare
som vanligt.

Hans kom nir jag bad honom att
tillsammans med mig tala infér en
av  Cl-leverantérernas Europamote
for personalen i Géteborg. Syftet
fran mig var att fa leverantOren att
delsponsra en informationsfilm om
en benférankrad hérapparat. Ett sam-
verkansprojekt mellan Barnplantorna
och Sahlgrenska universitetssjukhu-
set. En viss dnger infann sig sikert
hos cheferna efterat. Det blev i vart
fall en annorlunda kursdag f6r deras
personal. Hans pratade statistik och
talade om for cheferna att

"Det forstar ni vl att ni mdste sinka

priserna. INi kommer inte att kunna
konkurrera nar Indien utvecklat ett
cochleaimplantat.”

Han avslutade med att limna ordet till
mig dir han beskrev mitt arbete som
Barnplantornas ordférande 1 lyriska
ordalag. Det blev en dyr dag for
leverantéren. Nir jag avslutade mitt
anférande hordes personalen lingst
bak ropa over appliaderna “give her
the money”. Vilken samverkan!

Hans Rosling
utmanade dovrorelsen

Tidigt diskuterade Hans och jag d6v-
rorelsens forhallningssitt till Cl-be-
handling péd barn nationellt sdvil som
internationellt. Hans blev medveten
om de bloggar mot CI som fortfaran-
de férekommer frekvent i sociala me-
dier och Internet dir paralleller dras
mellan CI pa barn, Auschwitz och
doktor Mengele. Hans konstaterade:
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Hans Rosling med barnbarnet Max.

"Ndr Max var svart sjuk forsokte jag
att sdtta mig in i detta nya omrade. Det
gjorde miig ont att lisa om hur illa diva
blivit bebandlade tillbaka i tiden ndr
de tvingades att lira sig prata. Jag ville
verkligen vara realistisk och bestamde
mig for att om inte Max skulle kunna
opereras med CIl sa skulle jag verkli-
gen ldra mig teckensprak for att kunna
kommunicera med Max. Jag insag att
Jjag skulle bebiva ldra mig teckensprak
snabbare dn Max for att kunna ut-
veckla Max kommunikation och sprik
— det vill saga jag kom fram till att jag
hela tiden miste ligga steget fire honom.
Det skulle betyda tva drs heltidsarbete
Jfor mig och jag skulle bebiva leva bland
dova for att detta skulle vara majligt.”
(intervju i Barnplantornas tidning
Barnplantabladet 1 maj 2011)
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Foto: Karinz Hatoum

Nu fick Max moijligheten att hora.
Dovrorelsens kritik mot foraldrar som
viljer bort teckensprak dr att hdnvisa
till FN:s Barnkonvention nir de kon-
staterar att det handlar om barns ratt
till teckensprak och inte fordldrars
ritt att vilja, Hans replikerade;

"Nu fick Max CI sa det handlar om
barns rittigheter att fa bégge maijligheter-
na. Lal och horsel mdste utvecklas tidigt.
Max kan lira sig teckensprik senare
om han vill.”

Hans, alltid pa barnens sida.

Oforglomlig kvill hos Hans och
Agneta i Uppsala

Efter Cl-jubileet pa Akademiska sjuk-
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huset undrade Hans om jag skulle dka
hem till G6teborg. Nir han fick veta
att jag hade bokat hotell f6r vidare till
méten i Stockholm nista dag sa han
"du bor hos mig och Agneta i natt; du ska
inte bo pa hotell, avboka.”

Det blev en oférglomlig och sen
kvill hos Hans och Agneta. Vi pra-
tade langt ut pa natten. Hans bérjade
med att sdga “nu maste du beritta allt frin
borjan”. Jag borjade med att berdtta om
Barnplantorna men hann inte mer dn
ndgon mening nidr Hans avbryter och
sager

"Nej, nej jag menar forstas bur din
dotter Madeleine blev sjuk. Ta allt fran
borjan.”

Jag har aldrig sd detaljrikt berittat det-
ta for nagon fran det att vi upptickte
att hon var sjuk, begav oss till akuten
och inda fram till dags dato. I min
roll som ordférande i Barnplantorna
har jag strivat efter att vara represen-
tant for alla barn med CI, men ocksa
virna om det alldeles privata. Nu satt
vi emellertid hemma hos Hans och
Agneta och var privata. De lyssnade
uppmirksamt och frigade hinsyns-
fullt, men fick ocksa en djup inblick
i ett langt hindelseférlopp med detal-
jer for att kunna forsta hur de skulle
kunna hjilpa Max pa bidsta sitt. Det
handlade inte bara om utveckling av
hérsel och sprik, men ocksa hur ett
barn vars balanssinne dr svirt skadat
efter sjukdomen kan lira sig ga igen.
Hur kompenserar andra férmigor
for detta? Hur kan man som fordlder
hjilpa barnet med detta? Kan ett barn
lira sig cykla utan fungerande balans-
sinne? Vilka strategier har hon i vart
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gemensamma samhille?

Hans och Agneta delade mer in
girna med sig av erfarenheter frin
ett fantastiskt liv. Jag glémmer aldrig
denna kvill.

Med statistik utmanade
Hans skolmyndigheterna

Vid flera nordiska konferenser i Gote-
borg och Stockholm i Barnplantornas
och Cl-verksamheterna vid Karolin-
ska universitetssjukhuset och Sahl-
grenska universitetssjukhuset — regi
fortsatte Hans att utmana och visa pa
nédvindiga férindringar.

Tillsammans tog vi fram elev-
statistik  for det Over ar vikande
antalet elever i den statliga dévskolan
(specialskolan). Hans presenterade
detta pa vara konferenser for att visa
skolmyndigheterna att CI redan inne-
bir att déva barn, som inte lingre dr
d6va, inte kommer att gd i dovskolan.

F6r detta banbrytande arbete ut-
nimndes Hans till hedersmedlem i
Barnplantorna.

Vaccin mot
pneumokocker for alla barn!

I bérjan av milleniet visade Barnplan-
torna som patientorganisation vilken
styrka samverkan mellan patientor-
ganisation, likare och patienter har i
massmedia 1 ett gemensamt utveck-
lingsarbete. Di gillde det méjligheten
for alla déva barn (ddr behovet finns)
att fa CI pd bdda 6ronen. Initialt ge-
nomfordes bara Cl-behandling (ope-
ration) pa ett Ora. Socialstyrelsen ansag
att det var en dyr behandlingsmetod.
Efter méanga tidningsartiklar och in-
sindare fran Barnplantorna blev Eva
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Karltorp (6verlikare och chef f6r CI-
kliniken pa Karolinska universitets-
sjukhuset) tillsammans med mig och
en férilder och hans femdriga dotter
inbjudna till morgonsoffan i SVT.
Efter alla sympatier fran allmidnheten
kunde Socialstyrelsen inte sta emot
mediadrevet. Sverige blev ett av de
forsta linderna i Europa dir bilaterala
CI pa barn blev regel.
Erfarenheternavarett stod nar Hans
och jag borjade diskutera hur vi skulle
verka for att fa in vaccin mot invasiva
pneumokocker 1 barnvaccinations-
programmet.
frain 1993 hur meningit orsakad av
haemophilus influenzae ty b sd gott
som utrotades efter att vaccinet inforts

Erfarenheterna fanns

i barnvaccinationsprogrammet. Vi var
eniga i att det var mer dn angeliget.
Forildrar behévde fi information om
riskerna med invasiva pneumokocker.
Myndigheterna beh6vde kunskap och
evidens om att vaccin skulle spara
bdade lidande hos barn och famil-
jer samt barns liv, men dven vara en
besparing fér samhillet.

Barnplantorna tog fram en infor-
mationsbroschyr (faktagranskad av
likare) om faran med pneumokocker
och att det fanns ett vaccin. Jag bevis-
tade under ett drs tid Baby- och barn-
missorna i Umed, Stockholm, Gote-
borg och Malmé. Broschyren spreds
dven till BVC (barnavirdscentralerna)
samt vardcentraler och sjukhus. Hans
var i kontakt med Socialstyrelsen och
likare kollegor runt om i Sverige.

En familj, vars barn nyligen blivit
d6év blev ansiktet i massmedia vad
som kan hinda ett barn efter en me-
ningit. Familjen, som mitt 1 sin egen
kris hade kraften att stilla upp och
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Max och Hans Rosling.

verka for alla barn, var forstis Anna
och Ola Rosling med sonen Max.

Ettstortgemensamtarbete pamanga
plan mellan flera ldkare (Rosling,
Silfverdal, Lagercrantz m.fl.), Barn-
plantorna och familjen Rosling resul-
terade i att alla barn fodda efter den 1
oktober 2008 erbjéds vaccination mot
pneumokocker 1 barnvaccinations-
programmet. Det kindes stort. Vi var
alla med och riddade liv!

Hans engagemang f6ér barnen

Vid ett par tillfillen deltog Hans till-
sammans med Ola, Anna och deras
barn i Barnplantornas veckolanga
familjeldger utanfér Helsingborg. Det
var ett gyllene tillfdlle att mota cirka
temtio barn med CI med familjer samt
internationella experter inom omradet
di barnaktiviteter varvas med ett
digert kursprogram for forildrar.

Vid ett av de hir tillfdllena bad Hans
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Hans Rosling pa Nordisk konferens i Géteborg 2012 som arrangerades av Barnplantornas och
Sahlgrenska universitetssjukhuset. Foto: Karim Hatonm

mig om att tillsammans med Ebba,
Max lillasyster, félja med till bilen
for att himta en mycket tung viska.
Pa vigen till bilen berittade Hans for

Barnplantorna
Riksfirbundet for barn med
Cochleaimplantat och barn med hirapparat

Ebba att viskan var full av bécker Barnplantorna ir en patient- och
som han hade lanat pa biblioteket och fordldraorganisation f6r barn som
B R o hér med cochleaimplantat savil
skulle ldsa for henne. Barnen, alltid i som barn med konventionella
fokus for Hans. hérapparater eller benférankrade

hérapparater. Organisationen
initierades 1995 av Ann-Charlotte
Gyllenram och fyra andra forildrar

Hir skulle det minsann pa ett
pedagogiskt sitt utvecklas sprak till-

sammans med Ebba samtidigt som de till de forsta barnen i Sverige med
hade en virdefull stund tillsammans. CL. Barnplantorna har sitt siite i
. Goteborg.
Jag vet att han var en kul farfar samti-
dlgt som han stéindigt var 1 manskhg— Hemsida: www.barnplantorna.se

hetens tjinst. Of6rglomlig.
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