BARNPLANTABLADET MAJ 2011

Barnplantorna har genom dren blivit
kontaktade av foraldrar pa manga olika
satt — foraldrar ibland mitt uppe i en livs-
kris pa grund av barnets dovhet. Det finns
fordldrar vars barn blivit déva efter en
hjarnhinneinflammation som varit i kon-
takt med Barnplantorna redan nar barnet
legat pa sjukhusets intensivvardsavdelning.
ViiBarnplantorna ar glada dver att kunna
stodja familjer i olika situationer och vid
olika tillfallen. Vid tva tillfallen har jag som
ordférande initialt inte blivit kontaktad av
foraldrarna utan av farfar till barnet. Vid
bada tillfallen har det handlat om barn
sjuka i hjarnhinneinflammation orsakad
av invasiva pneumokocker.

Vid ett av tillfallena rakade farfar vara in-
ternationellt kand professor i internationell
hélsa vid Karolinska Institutet, namligen
Hans Rosling. | fortvivlan i samband med
att Max, barnbarnet blivit dov efter en me-
ningit (hjdrnhinneinflammation) fann Hans,
trots alla kontakter inom den medicinska
varlden, det basta stodet och informatio-
nen via Barnplantorna och den omfattande
hemsida vi har.

Det initiala telefonsamtalet mellan oss
handlade om Max och svarigheten att di-
agnostisera meningit. Hans Rosling hade
manga fragor och jag delade tacksamt med
mig av bade personliga erfarenheter samt
om hur vasentligt det ar med snabb Cl-
operation efter en meningit. Ingen vet hur
och varfér forkalkningen iinnerérat efter en
meningit startar, i vissa fall omgaende hos
en del barn som haft meningit. En forkalk-
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ning som kan forsvara eller till och med
omdjliggéra Cl-operation.

Hans var vetgirig och fragorna handlade
sedan om vaccinet.

—Varfor i all vérlden finns inte barnvac-
cinet mot pneumokocker med i barnvac-
cinationsprogrammet i Sverige? Det finns
ett vaccin!

—Det &r for dyrt, konstaterade jag.

Detta var bérjan pa Hans Roslings och
Barnplantornas omfattande samarbete
och stravan att paverka Socialstyrelsen i
ett beslut om vaccin mot pneumokocker
for alla bebisar.

Néstan omgdende forstod jag att familjen
Rosling &r en familj med starka familjeband.
Det drojde inte ldnge férrdn jag traffade
Max foraldrar, Anna och Ola. Mitt i deras
djupa fortvivlan bestamde de sig.

—Detta far inte handa fler barn. Vi
ar beredda att 1ata Max bli "ansiktet” i
broschyrer och kampanjer for vaccin mot
pneumokocker. Vi staller garna upp pa
intervjuer i pressen.

Det var ett starkt stallningstagande fran
en familj i en sadan svar situation. | ett
flertal reportage i pressen beréttade Anna
och Ola sakligt om Max sjukdom, deras
fortvivlan dver att Max blev dév men ocksa
om ett fantastiskt bemotande pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus, vid Cl-kliniken i
Stockholm samt av Barnplantorna.

P4 Astrid Lindgrens sjukhus berdttade
barnneurolog Mia Hovméller sakligt och
rattframt om de eventuella kognitiva pro-

blem som kan uppsta efter en meningit.
Anna och Ola uppskattade hennes ratt-
framhet.

—De vanliga ldkarstrategierna ar att
trosta och sdga nagot hoppfullt. Vi tyckte
det var battre med mer krass saklighet. Mia
Hovmoaller radde oss att ta foton som doku-
mentation, dven nar Max ldg i sjuksangen.
Hon tyckte ocksa det var battre att sdga
att han troligen inte hérde for att vi skulle
kunna agera mot Max utifran det. Annars
skulle Max fundera pa varfér vi pratade
och kanske bli deprimerad for att han inte
horde det.

Jag onskar verkligen att jag och andra
foraldrar fatt sa bra information. Det &r
dessutom sa viktigt att dokumentera for att
kunna beratta senare fér barnet under dess
uppvaxt. Handelserna ar for alltid en del
av barnets och familjens liv. Barnplantorna
upplyser ofta foraldrar om detta infor Cl-
operation, det vill séga ta manga foton.

—Vi lanade en bok med tecken redan
pa sjukhuset och tecknade "katt”, berattar
Ola. Max tecknade “katt” tillbaka. Vilken
gladje! Det visade ju att han var mentalt
narvarande.

Det var en stor framgang for Barnplantorna
nar vart arbete tillsammans med alla 13-
kare i Sverige som kampade fér samma
sak bar frukt. Vaccin mot pneumokocker
for alla bebisar blev obligatoriskt! Utan
bland annat Hans Roslings alla goda rad
till Barnplantorna hade det varit svart for
oss att driva en massmedial kampanj.
Samverkan ar ovarderligt!




—» Roslings engagemang for

manskligheten — Gapminder
Gapminder ar en stiftelse vars malsattning
ar att bidra till en global utveckling genom
att gora statistik rérande sociala, ekono-
miska och miljorelaterade fragor lattill-
ganglig och enkel att forsta. Verksamheten
startade med utveckling och spridning av
programvara for att pa ett begripligt satt
askadliggora statistik om méansklighetens
utveckling. Grundare &r Hans Rosling och
sonen Ola med hustru Anna. | mars 2007
saldes mjukvaran till Google som ville vi-
dareutveckla den.
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Familjen Roslings flyttar till USA

| samband med detta bestamde sig Ola och
Anna for att flytta till USA med familjen,
som nu utdkats med ett barn till, Ted. Vi
pratar lite om detta under intervjun och hur
skont det kandes att fa borja om ndgon an-
nanstans dar ingen var delaktig i deras his-
toria med Max sjukdom. Innan de flyttade
gick Max pa en specialforskola for dova
barn inne i Stockholm. Fore Cl-operationen
trodde Ola och Anna att det skulle vara bra
for Max att ga pa en specialforskola sa att
han fick utveckla motorik och balans pa
nytt. Emellertid konstaterar de:

—Det hade varit fullstandigt forkastligt att
fortsdtta pa specialforskolan for ett barn
som ska utveckla ett talat sprak eftersom
huvudsaklig kommunikation var pa teck-
ensprak. Men Max utvecklade inte heller
motorik och balans under sin tid pa denna
specialférskola. Vi stallde oss kritiskt fragan
hur Max entusiasmerades.

| USA borjade Anna och Ola jobba fér
Google och Max och Ted gick pa dagis. Vi
pratar lite grann om hur det ar for foraldrar
till dova barn — féraldrar med invandrar-
bakgrund i Sverige. | USA kandes det svart
att vara svensk och ha ett barn med delvis
speciella behov.

—Vi spenderade mycket tid att forsoka
forsta vilka “spelregler” som gallde i det
amerikanska samhallet, sager Ola. Vilken
typ av stéd kan man f&? Fast vi lade ner
mycket tid pa detta sd kandes det anda inte
som om vi lyckades férsta det amerikanska
samhallet i niva med de som ar infoédda i
USA, trots mycket goda kunskaper i eng-
elska.

Ola och Anna séger att det maste vara
svart for invandrare till barn med horsel-
nedsattning i Sverige. De reagerar over
elevgruppen pa specialskolorna. Den bestar
till stora delar av barn med flerfunktions-
hinder och barn med invandrarbakgrund.
Vilken information far fordldrar med in-
vandrarbakgrund om olika alternativ for
sina barn i Sverige?

—Foraldrar fattar alla viktiga beslut om
sitt barn, konstaterar Anna och Ola. Man
kan, utifran detta, sdga att barnets éde
vilar i foraldrarnas hander. And& kanns
det som om myndigheterna ifragasatter
foraldrars ratt till detta.

Meningit kan innebara

mer an "bara” dévhet

Vi pratar om meningit och jag konstaterar
att det dr séllan att foraldrar far sa mycket
och bra information om meningit som Anna
och Ola fick. Idag finns det insikter i att det
inte enbart kan vara hérseln som skadas
efter en meningit. Aven skador pé balans-
organet samt neurologiska skador kan fore-

komma. Det kan ta flera ar for kroppen att
ldka efter en meningit. Eventuella neuro-
logiska skador kan upptackas férst manga
ar senare. Vi konstaterar tillsammans att
ju mer vi forédldrar vet desto battre kan vi
stddja vara barn pad ratt satt.

"Hans har varit ett

stort stod hela tiden”

Bade Anna och Ola ville verkligen att Hans,
Max farfar, skulle vara med vid intervjun.
Han har varit och &r ett stort stod for fa-
miljen. Eftersom han ar en flitigt anlitad
foredragshallare runt om i varlden var det
fantastiskt att vi kunde fa ihop en tid for
intervjun och att Hans hade tid att delta
hela dagen. Innan barnen, som i USA uté-
kades med Ebba, skulle hamtas pa forsko-
lan hann vi med att diskutera dévvarldens
forhaliningssatt till Cl och de bloggar som
forekommer flitigt pa Internet dar paral-
leller dras mellan Cl pa barn, Auschwitz

och doktor Mengele. Otrevligt konstaterar
vi alla. Hans har precis dagen innan last
de senaste angreppen i raden pa Internet.
Han berattar:

—N&r Max var svart sjuk forsokte jag att
sdttamigin i detta nya omrade. Det gjorde
mig ont att lasa om hur illa déva blivit be-
handlade tillbaka i tiden nar de tvingades
att lara sig prata. Jag ville verkligen vara
realistisk och bestamde mig for att om inte
Max skulle kunna opereras med Cl sa skulle
jag verkligen lara mig teckensprak for att
kunna kommunicera med Max. Jag insdg
att jag skulle behdva lara mig teckensprak
snabbare an Max for att kunna utveckla
Max kommunikation och sprak — det vill
sdga jag kom fram till att jag hela tiden
maste ligga steget fére honom. Det skulle
betyda tva ars heltidsarbete for mig och jag
skulle behdva leva bland dova for att detta
skulle vara méjligt.

Anna och Ola instammer och sager,

—Hade det inte fungerat med Cl sa skulle
vi naturligtvis ocksa ha gjort detta. Nu fick
Max mojlighet att hora med Cl eller med
“robotéron” som Max sager sjalv.

Apropa kritiken mot foraldrar till barn
med Cl som valjer bort teckensprak dar
kritiker hanvisar till FN:s Barnkonvention
nar det fastslas att det handlar om barns
ratt till teckensprak och inte foraldrars ratt
att valja, sager Hans:

—Nu fick Max Cl sa det handlar snarare
om barns rattigheter att fa bagge mojlighe-
terna. Tal och horsel maste utvecklas tidigt.
Max kan ldra sig teckensprak senare om
han vill.

Pa forskolan ar Max ett

barn bland alla de andra barnen
Efter lunch gar vi allesammans (Hans,
Anna, Ola, undertecknad samt fotografen)
ivdg till forskolan for att hamta Max, Ted
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= och Ebba. Samtidigt ger det mig méjlighe-

ter att intervjua personalen.

Annelie Molin, ansvarig férskolldrare pa
forskolan berattar:

—Barnen Rosling borjade har i augusti
2010 nar de kom hem fran USA. Vi traf-
fades redan i april. Strax innan hade vi fatt
veta att vi skulle fa tre nya barn, att de var
syskon och att Max hade Cl. Det var bra
att vi traffades i april nar de var pa besok i
Sverige. Max sa da “Hej jag heter Max och
jag har robotéron” och sedan var detigang
sd att sdga. Inskolningen gick jattebra. Vi
fick pa forskolan mycket bra information
franhorselvarden. Jag har fatt bra stod hela
tiden fran Anna och Ola.

Annelie Molin berommer foraldrarna,
Anna och Ola. De informerade vid forsta
foraldramotet alla de andra féraldrarna sa
att alla skulle férsta och att det inte fick bli
nagon stigmatisering runt Max funktions-
nedsattning.

—Det har varit valdigt ldrorikt for mig i
min yrkesroll, konstaterar Anneli ocksa. Vi
har sett 6ver ljudmiljon och konstaterat att
vart nya fokus att se pa olika saker ar till
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stor nytta dven fér de andra barnen. Hur
&ter vi, hur talar vi, hur ar vart forhallnings-
satt? Vi ser idag mer kritiskt pa oss sjdlva
och har en helt annan medvetenhet.

Den mikrofon som personalen skickar
runt vid samlingen har givet personalen
en tydlighet och ett verktyg. Den har
hjélpt personalen att {3 till ett mer struk-
turerat samtal. Personalen har ocksa fatt
ta del av AVT (Auditory Verbal Therapy)
pa horselvarden “Rosenlund” (barn- och
ungdomshérselhabiliteringen, Karolinska
Universitetssjukhuset).

Horselvarden stort stod for
foraldrar, forskolepersonal och Max
Som vanligt & “Rosenlund” i Stockholm i
taten i Sverige nar det galler stod for familj
och forskolepersonal.

—Jag ar med pa Rosenlund i en “fem-
arsgrupp”, berdttar Annelie, det vill sdga
en grupp med barn som ar fem ar och har
Cl eller horapparater traffas regelbundet.
Max far traffa andra barn med hjalpmedel.
Foraldrar far traffa andra foraldrar och jag
som pedagog far traffa andra pedagoger.

Barnen har bland annat fatt trana tillsam-
mans att anvanda FM-system.

Annelie berattar att Max fran borjan
bara pratade och pratade och lyssnade
inte pd andra. Det &r ratt vanligt bland
horselskadade barn. Fran hérselvarden
och fran Anna och Ola har personalen fatt
stort stod i att férsoka bryta detta och att
vagleda Max att finna strategier for att vara
en del i ett samtal istallet for att bedriva
en “envagsmonolog”. Det fungerar mycket
bra nu, sager Annelie.

Det kan vara ett stod for andra pedago-
ger i Sverige att hora Annelie sdga:

—Att ha fatt méjlighet att traffa Max har
givet ytterligare perspektiv pa min yrkes-
roll i hur jag ténker. Jag tycker att det ar
utvecklande for alla att olika barn blandas
oberoende om det handlar om olika sprak,
handikapp etc. Tidigare hade vi ett synska-
dat syskonpar. Det gav mig ocksa mycket.

Lillebror Ted vill ocksa ha robotéron
Val tillbaka hemma hos Anna och Ola sat-
ter sig Hans och leker med Max. De byg-
ger med lego och pratar med varandra fér
fullt. Vilken narvarande farfar! Fotografen
tar manga fina bilder.

Under tiden fortsatter vi andra att sam-
tala. Ted och Ebba sitter med och ater glass.
Ted konstaterar:

—Jag vill ocksa fa robotdron, nu nér jag
snart blir fyra ar!

Vilken fantastisk dag. Det ar givande
och kanns som en stor forman att besoka
sa manga familjer och édmijukt lyssna just
pa deras verklighet och dela tankar och
erfarenheter.

Stort tack till Max, Anna, Ola, Hans samt
Ted och Ebbal

Stort tack ocksa till ansvarig forskolla-
rare Annelie Molin som sa frikostigt delade
med sig av tankar i sin yrkesroll. ®
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