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Horsel pa bada 6ronen,
men bara om du inte behover CI!

Habilitering med cochleaimplantat for
dova/gravt horselskadade ar en riktig
framgangssaga, som har overtraffat
till och med lakares foérvantningar vad
som ar mojligt. Aldrig nagonsin har
foraldrar till barn med horselnedsatt-
ning varit sa uppdaterad med kunskap
som idag, 2014. Vi vet att efterfragan
styr utvecklingen samtidigt som prio-
riteringarna inom sjukvarden blir allt
tuffare.

Under hela 2000-talet har rappor-
terna avlést varandra om vikten av
binauralt hérande och att vi hor med
hjarnan och inte med 6ronen (eller hor-
apparaten). Medicinsk evidens ar éver-
tydlig inom omrddet. Rapporterna om
vikten av horsel pa bada 6ronen dven
om normal horsel existerar pa ett dra
ar ocksa tydliga. De flesta landsting
uppmarksammar och behandlar barn
som ar ensidigt hérande om behovet
handlar om konventionella hérappa-
rater eller benforankrad horapparat
(ledningshinder).

Ett stort antal barn och vuxna har
hérapparat pa ena érat och Cl pa mot-
satt ora. Darmed vet vi att det gar att
kombinera en auditiv och en artificiell
horsel. Med andra borde det inte fin-
nas annat an ekonomiska aspekter
mot att behandla ensidig dévhet med
cochleaimplantat.

Dessutom visar studier pa vuxna
goda resultat vid synkronisering av
normal hérsel med Cl-hérsel pa mot-
satt ora. Vad ar det da som hindrar
att ge minderariga barn med ensidig
dovhet (SSD - singlesided deafness)
mojligheten att héra pa bada dronen?
Ekonomiska aspekter?

En handfull barn i

Sverige lar vanta pa beslut

| Sverige 1ar en handfull ensidigt déva
mindre barn vénta pa att fa hora pa bada
oronen. Féraldrar ar mycket valinforme-
rade och uppdaterade idag — via Internet!
De soker ocksd kontakt, inte bara med
intresseorganisationer, utan ocksa med
Cl-tillverkare och Idkare utanfor Sverige.

Barnplantornaharettstortinternationellt
natverk inom omrddet med bdde leveran-
torer, fordldrar och Iakare. Vi stéllde nagra
fragor om Cl-behandling vid ensidig dév-
het hos barn till en ansedd kirurg i Kanada
som heter Blake Papsin. Han svarade om-
gdende. Joda i Kanada, i likhet med flera
andra lander dar dven privat finansiering
ar méjlig, har man pabérjat Cl-behandling
pa ensidigt déva barn. Blake Papsin po-
angterade emellertid att fordldrarna maste
vara valinformerade om bade konsekvenser
och méjligheter. Konsekvenserna av ensidig
dovhet rorande férsenad sprakutveckling,
samre taluppfattning i bullriga miljéer samt
problem i skolan borjar bli tydliga i forsk-
ningsrapporter internationellt saval som
nationellt.

| Géteborg bor en av dessa familjer.
Alexandra och Richard har sékt informa-
tion dver hela varlden for att pa basta satt
kunna hjdlpa Leiah, deras dotter.

Deras historia som vetgiriga beslut-
samma fordldrar &r definitivt nagot for
Barnplantabladet.

Mitt i juli manad den mest tropiska
sommar vi haft pd mannaminne kanns det
som, ar jag och en fotograf pa vag hem till
Alexandra, Richard och deras tva barn Leon
nastan fyra dr och Leiah tio manader. Jag
tror inte mina 6gon nar temperaturmataren
i bilen visar 35 grader utomhus. Harligt! En

viss oro infinner sig anda att barnen ska
vara griniga i varmen.

Framme i ett villaomrade i Torslanda lite
utanfér Goteborg vantar emellertid en glad
och forvantansfull familj. Barnen ar nyfik-
na pa kameran och fotografen blir snabbt
populdr. Innan intervjun blir vi bjudna pa
lunch. Vilken gastfrihet. Vi forflyttar oss
sedan ut i tradgarden, trots varmen. Det
blir fina bilder i ljuset Richard och Alexandra
berattar mer an garna

Det kdnns som

om Leiah inte raknas”

Richard och Alexandra dr uppdaterade med
relevant kunskap och medicinsk evidens for
hur ensidig dovhet kommer att begransa
Leiah i skola och arbetsliv. De vet ocksa att
det ar nu det handlar om eftersom vi hor
med hjarnan.

— Vi tappar viktig tid ndr dagarna gar
och inga beslut tas i sjukvarden, sager
Alexandra.

— Det kanns som om Leiah inte raknas.
Horsel pa bada 6ronen tycks inte galla om
man har normal horsel pa ett dra och ingen
pa det andra orat. Leiah blir sarbar. Tank
om horseln borja dala pa hennes hérande
ora nar hon ar i tondren. Da har det sedan
fodseln dova 6rat spelat ut sin roll. | prak-
tiken kan det i framtiden handla om att
hon blir CI-hérande, men endast pa ett dra.

Vi "krisade” vid beskedet

Leiah ar Richards och Alexandras andra
barn. Leon é&r tre och ett halvt dr gam-
mal och Leiah har hunnit bli tio manader.
Alexandra hade en normal graviditet, men
nar Leiah var nyfodd gjordes hérselscreen-
ing fyra ganger pa grund av osakert resul-

tat. De tva forsta gangerna fick Richard =
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=P och Alexandra veta att det inte var nagon

fara, utan vdtska eller fosterfett gjorde att
ingen horsel detekterades pa ena érat. Vid
fiarde horselmatningen fick vi beskedet att
Leiah troligen hade en grav hérselnedsatt-
ning pa ena orat. Trots farhagor blev detta
en stor chock.

— Alexandra hade ju precis fatt barn
och jag blev valdigt chockad over att se
hur detta paverkade Alexandra och mitt i
alltvar ju Leiah bara tva manader gammal,
berattar Richard.

— Nar en faller sd hart sd maste den an-
dra vara stark och sa kande jag verkligen.

Alexandra nickar instammande, men
papekar ocksa att hon aldrig har kant sig
sa stark som nu i beslutet om Cl fér Leiah.
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— Jag kanval kanna igen mig nar folk sager
att mammor ar som lejoninnor i beskyddet
och engagemanget nar det galler sina barn.

Foraldrarna fick veta att det inte fanns
nagra hjalpmedel for Leiah. Genom Internet
kom de i kontakt med Barnplantorna.

— Detkandesbattre narvihade pratat med
Barnplantorna i telefon, sager Alexandra.

— Nilyckades att ge oss mer distans och
berattade om vikten avkommunikation och
sprak och att vi hade ratt fokus pa detta
fran borjan. Det handlar ju trots allt om att
ge Leiah optimala méjligheter att utveckla
sitt sprak. Samtidigt, parallellt, kdmpar vi
for att Leiah ska fa hora pa bada 6ronen
for att 6ka hennes maéjligheter och minska
hennes sarbarhet.

Det kdnns viktigt, tycker de, att samtidigt
understryka att de har fatt gott stod i krisen
fran kurator Ola Magnusson pa hérselvar-
den i Goteborg. De dr ocksa i kontakt med
Cl-teamet vid Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg samt Karolinska Uni-
versitetssjukhuset i Stockholm. Kontakter
har aven tagit med Cl-leverantérer och
sjukhus utanfor Sverige.

Familjen soker kunskap

globalt for att hjalpa Leiah

| egenskap av ordférande i Barnplantorna
kan jag verkligen identifiera mig med
Richards och Alexandras situation.
Situationen 1991 (som forsta foralder till

barn med Cl) var liknande fast da fanns =
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det ringa erfarenhet av Cl globalt pa barn.
Motstandet mot Cl-tekniken var dessutom
stort. Andé hade vi en beredskap att emi-
grera om beslutet i Sverige gallande Cl
skulle bli nej.

Richard och Alexandra pratar méjlighe-
ter och val, vilket aven inkluderar att resa
utomlands och betala for Cl-operation.

—Tank, sdger Alexandra, om det blir
som 1990 att Leiah blir det sista ensidigt
ddva barnet som inte erbjuds Cl och sedan
ar det for sent.

Den situationen kanner jag igen fran
tidigt 1990-tal och den sorg som jag vet
fanns hos foraldrar da och som de bar pa
fortfarande. Jag har mott flera av dessa
foraldrar genom aren.

Mitt i alltsammans finns det stor irrita-
tion dver andra aspekter ocksa.

— Vihade tecknat en fullgod barnforsak-
ring men fick, efter det att Leiahs dévhet
pa ena Orat konstaterades, veta att ingen
barnfdrsakring betalar ut ndgon ersattning
for SSD som klassas som en 25-procentig
funktionsnedsattning, sager Richard.

— Det kandes som ytterligare ett slag
i ansiktet!

Richard och Alexandra sager att lakare de
pratat med anger brist pa resurser som skal
till att Leiah inte kan fa Cl. Det finns andra
grupper som maste prioriteras. Det handlar
till exempel om bilaterala Cl till fler vuxna.

— Vi har full respekt for lakares stall-
ningstagande, konstaterar Alexandra.

— De &r ju ocksé snarjda i vardappa-
raten, men Leiah ar var dotter och vi ar
beredda att aka till ndgot annat land for
Cl-operation och betala kostnaderna for
Cl sjalva.

Vid vart besok tanker Richard och
Alexandra langt fram pa hela Leiahs liv
och hur det ska bli. Leiahs sarbarhet ge-
nom livet som ensidigt dév &r uppenbar for
dem. Med aldern forsamras horseln. Hur
blir Leiahs livskvalitet som gammal med en
dalande horsel pa ena drat och dovhet pa
det andra érat.

Richard poangterar:
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— Vi skulle verkligen vilja fraga ansvariga
vid sjukvarden i Goteborg hur de kan prio-
ritera bort barns horsel!

| ett livsperspektiv dr det en samhélls-
besparing att erbjuda Leiah Cl pa det déva
orat, men det ar tufft att vara banbrytare.
Flexibiliteten i svensk valfard ar inte tillrack-
ligt stor att omfatta dven enskilda férald-
rars ekonomiska tillskott. Detta konstaterar
aven den rad av foraldrar vars barn van-

tar pa uppgradering till ny Cl-processor.
Vélfarden ar ihalig som en schweizerost
men de ideologiska idealen hanger tungt
ver Sverige.

Tack Alexandra och Richard for att ni
sa frikostigt delar med er av tankar och
kanslor. Ni dr en underbar familj!

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Eda Salihov

Skolan mitt i centrum dar du far en lugn och trivsam
studiemiljo i ljudsanerade klassrum med horselteknisk
utrustning, egen dator, specialutbildade larare samt

undervisning i sma grupper.
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