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Sarnplantorna

Riksfarbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat
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Sommaren 1995 bildades Barnplantorna i
Goteborg av fyra familjer, som var bland de
forsta familjerna i Sverige att vélja cochle-
aimplantat (CI) for sina barn. Idag &r infor-
mationen omfattande om CI. Barnplantorna
och engagerade fordldrar har varit en del i en
utveckling att bland annat driva igenom s att
ddva barn har fatt hora pa bada éronen med CI.

Idag &r vi en riksorganisation som bred-
dat v&r organisation att omfatta bdde barn
med CI,barn med horapparat,barn med Baha
(benfoérankrat horselsystem) och barn med
hjdrnstams-implantat.

Brist pé information och kunskap om
Baha i sjukvirden/horselvirden, i férskola
och skola &r stor. Det finns dessutom ett
stort morkertal rorande vilka barn som &r
kandidater for Baha. Fordldrar till barn med
Baha behover mer information for att vara
drivande och delaktiga i sitt barns habiliter-
ing, forskole- och skolval. Fordldrar behdver
information for att fatta kloka beslut!

Barnplantorna &r en stark intresseorgani-
sation som paverkar beslut, sprider informa-
tion samt foljer den tekniska utvecklingen
inom hérselomradet.

Alla barn och ungdomar i behov av Baha
bor f4 denna majlighet att hora. Det vill Barn-
plantorna paverkal

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande

TACKTILL:
Radi Jonsson medicinskt ansvarig i audiologi vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset (SU) som har fak-
tagranskat informationen i denna broschyr.

Tack ocksa till Cochlear Nordic AB for stod till
produktion av broschyren.

“Baha revolutionerar barns

BVart gemensamma samhalle®
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Historik

Benfdrankrade horselsystem (Baha) utvecklades
i Sverige!

Under 1950- och 60-talen upptdckte profes-
sor Branemark att titan accepteras av mannis-
kokroppen och vaxer ihop med omgivande ben
till en héllfast struktur. Han benamnde denna
process osseointegration. Ar 1965 fick den
forsta patienten, en svensk, framgangsrikt ett
titanimplantat for dental restaurering. Det ar
vart att ndmna att samma person 25 ar senare
erhdll ett Baha.

Osseointegrering av titanimplantat och skall-
ben 6ppnade mojligheterna for direkt benledning
fran en ljudgivare mot implantatet till innercrat.
Under 1977 opererades den férsta patienten
i varlden pa SU med ett Baha. Tidigare hade
den typen av benledningsapparater suttit och
tryckt mot huden bakom érat, ljudkvalitén var
tveksam och anvandningen ibland problematisk.
Upptackten av osseointegration borde kunna
forbattra for de personer som hade en konduktiv
hérselnedséttning det vill sdga en horselnedsatt-

ning som berodde pa bristande ljudéverféring
genom mellandrat, till innerdrat.

| ett tvarvetenskapligt projekt utveckla-
des Baha vid Chalmers tekniska hdgskola
(PhD Bo Hakansson) i samarbete med ONH
och horselavdelningarna vid SU. Professor
Branemarks upptackter spelade en central roll,
men det medicinska och kirurgiska utvecklings-
arbetet leddes av professor Anders Tiellstrom i
samarbete med professorerna Olle Hallén och
Gunnar Lidén.

1987 godkandes Baha i Sverige och efter
ytterligare fem ar var Baha en kommersiellt
accepterad produkt som tillverkades av Nobel
Pharma.

1999 bildades foretaget Entific i GGteborg for
att lansera Baha pa den globala marknaden.

2005 koptes Entific av australiensiska
Cochlear, som marknadsfor cochleaimplantat.
Sedan 2009 har dven foretaget Oticon startat
produktion av benforankrade hérselsystem.



Ett Baha bestar av:

1. Ljudprocessor
2. Distans
3. Titanimplantat

Sa har fungerar Baha

Ett benforankrat horselsystem, Baha, anvander
en ljudvég som inte passerar horselgangen och
mellandrat s& som sker vid normalt horande eller
med konventionella hérapparater. Istéllet utnytt-
jas skallbenets formaga att leda ljud. Ben kan i
likhet med luft leda vibrationer, “svanga”.

For ett barn med horselnedsattning ger detta
ytterligare en mojlighet att uppfatta ljud. Ljudet

Delarnas funktion:

* Baha-ljudprocessorn plockar upp ljudvagor
och forstarker signalen.

 En sammanfogande distans mellan proces-
sorn och implantatet konverterar signalen till
mekaniska vibrationer.

e Ett litet titanimplantat opereras in i benet
bakom érat. Implantat och ben vaxer till
slut samman. Detta implantat éverfor
ljudvagorna direkt till koklean
genom resonansen i skallbenet.

Det kirurgiska ingreppet ar litet, och utférs
pa yngre barn i narkos.

tar en omvag kring det skadade omréadet och
stimulerar innerdrat (koklean) genom direkt ben-
ledning. En forutsattning for horsel med Baha
ar da att innerdra, hérselnerv, hérselbanor och
hjarnan fungerar val och kan ta emot och tolka
ljudinformation.

Bebisar kan omgaende fa hora
med Baha utan operation

En operation for att placera titanimplantatet i
skallbenet sker inte forrdn barnet ar cirka tre dr.
Forst maste skallbenet ha erforderlig tjocklek an-
passat for det cirka 3 mm langa implantatet som
placeras ungefér 1,5-2 mm ner i skallbenet.
Om barnet ar kandidat for Baha kan det
emellertid f& hora omgaende redan nar horsel-
nedsattningen ar identifierad, vid nagon dag
till ndgra manaders alder. Baha processorn eller
processorerna kan fastas pa en kopplingsplatta

av plast som sitter pd ett elastiskt band runt
barnets huvud. Barnet bar Baha med softbandet
som ett pannband runt huvudet.

Det innebér att barnet far hora tidigt och inte
forlorar viktig tid i horsel- och talutveckling nar
hjdrnan &r som mest mottaglig och utvecklings-
bar det vill sdga under tva ars alder.

Du kan som féralder fa en kansla av hur hér-
seln ar med ett Baha genom att halla en Baha
ljudprocessor mot ditt eget skallben!

Foto: Karim Hatoum
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For vem kan Baha
vara ett alternativ?

For barn galler samma indikationer som for
vuxna; det vill sdga horselnedsattning av led-
ningshindertyp, kombinerad hdrselnedsattning
eller ensidig dovhet.

Antagligen skulle manga fler barn och ung-
domar hora med Baha om féraldrar fatt infor-
mation om Baha och dess majligheter.

Baha kan vara en mgjlighet for barn med:

e Treacher Collins syndrom

¢ Goldenhaar syndrom

e Downs syndrom

e franvaro av hérselgangar, samt med
mellanéremissbildning

e hdrselnedséttning pa grund av
kronisk mellanéreinflammation

Du och ditt barn behover:

Det finns uppskattningsvis minst 600 barn och
ungdomar upp till 18 & med Baha i Sverige.
(2010)

"Morkertalet Gver hur manga
barn som dar mojliga kandidater
till Baha men inte fatt nddvan-
dig information ar stort”

Om du tror att Baha kan hjdlpa ditt barn, tveka
inte att ta kontakt med en lokal ONH-lakare
(6ron- nasa- hals) for att diskutera Baha som ett
mojligt behandlingsalternativ fér ditt barn. Det
ar viktigt att kanna till tillvdgagangssatt mellan
férsta kontakten med en ONH-lakare till even-
tuell anpassning/operation med Baha.

* Remiss genom din huslakare eller ONH-lakare

® Beddmning av en audionom

e Anpassning/utprovning med eventuellt softband och Baha initialt
e Diskussion och planering med en Baha-kirurg
e Planering av operationsdatum (eller diskussion om nar operation

kan gdras om barnet &r under tre ar)
e Operation

e Anpassning av Baha efter operation. Det sker normalt tre

manader efter operation



Foto: Karim Hatoum

Filippa fick hora med Baha
redan vid tre manaders alder!

Lenas graviditet med Filippa var helt normal utan
indikationer pa att ndgot var fel.

— Forst nar Filippa kom ut sa sag vi inget
markligt, mer &n att hon inte tycktes ha ndgot
hal in frdn de sma dronen hon hade. Vi trodde
forst att det var nagon hinna som skulle for-
svinna av sig sjalv, sager Lena.

Dagen efter forlossningen fick fordldrarna
veta att Filippa var gravt horselskadad och att

Microti/Atresi betyder att Filippa har underut-
vecklade ytteréron och saknar horselgangar.

Det blev naturligtvis en chock for Lena och
Ola.

— Vi grat mest bada tva, men vi fragade na-
turligtvis om det inte bara var att éppna upp
hérselgangarna genom en operation. Vi fick om-
gaende veta att det inte var sa enkelt. Samtidigt
fick vi information om att Baha (benférankrat

horselsystem) skulle kunna vara nagot for Fi-
lippa, sager Ola.

Vid tvd ménaders &lder gjordes horseltest
pa Filippa, som visade pa funktion i innerérat
och att Baha skulle vara majligt for Filippa. Ti-
digt fick de veta att Filippa skulle kunna fa héra
omgaende med en Baha-processor fast i ett sa
kallat softband runt huvudet. Titanskruven, som
opereras in i skallbenet far vanta tills Filippa
blivit nagra ar aldre.

Lena och Ola har fatt testa hur ljudet later
i en Baha-processor genom att halla den mot
sitt eget skallben.

— Det lat lite metalliskt forst, men valdigt
tydligt sager Lena.

Liksom manga andra foraldrar &r Lena och
Ola vetgiriga pa information. Ola beréttar att
han sokte efter information pa Internet valdigt
mycket i borjan.

— Nu har vi landat och férsoker leva i nuet
samtidigt som vi naturligtvis vill att Filippa ska
fa de basta méjligheterna till horsel och sprak-
utveckling.




Tim har ett benforal
horselsystem — Bahd

Nar Tim foddes visade det sig att han var halvsi-
digt forlamad. Dessutom hade han ett allvarligt
hjartfel.

— Vi fick ett bra bemotande pa hjartavdel-
ningen pa Ostra Sjukhuset i Goteborg. Dér fick
vi ocksd méta andra foraldrar till hjartsjuka barn.
Tim gick igenom flera stora hjértoperationer de
forsta manaderna, berdttar mamma Catrina.

NarTims hjarta fungerade som det skulle flyt-
tades fokus till Tims 6ra och horsel. Genetiker
kom fram till att hjdrtfelet och det missbildade
ytterorat troligen berodde pa en mutation i fos-
terstadiet.

Tim dr normalhérande pa ena 6rat men har
idag ett benférankrat horselsystem, Baha, pa
det andra drat. Han gar i skolan nara hemmet.
Hérselpedagogen kommer till skolan varje vecka
och gor avstamningar bade med Tim och Tims
|drare.

Det &r viktigt att Tim har en bra placering i
klassrummet samt att aukustiska anpassningar
har gjorts i klassrummet.

Foto: Jens Enstrom

De anpassningar som har gjorts
| skolan for Tim ar till stor gladje
for andra barn ocksa
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Kurser for familjer och
olika yrkesgrupper

Barnplantorna anordnar regelbundet informa-
tions- och utbildningsdagar for familjer.

Vid regionala kurser far foraldrar tillsammans
med anstdllda inom forskola, skola och habil-
itering méta Cl-tillverkare, tillverkare av andra
horselhjalpmedel och forskare.

Sommartid anordnar Barnplantorna en
veckolang familjekurs for foraldrar i kombina-
tion med lagerverksamhet for barnen pa Sunds-
gardens Folkhdgskola utanfor Helsingborg.

Manga kurser sker i samarbete med The Ear
Foundation i Nottingham/Storbritannien.

Barnplantorna anordnar aven konferenser
ofta i samarbete med tillverkare och Cl-kliniker.

| Sverige utfors Baha-operationer (2010) vid en rad
sjukhus; vid ndgra av dessa ar man ocksa specialiserad
pa operation for barn.

Umed Universitetssjukhus

Akademiska Universitetssjukhuset i Uppsala
Karolinska Sjukhuset, Solna

Karolinska Sjukhuset, Huddinge
Universitetssjukhuset i Linkdping

Lanssjukhuset i Vésteras

Karnsjukhuset, Skovde

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
Lanssjukhuset i Halmstad
Universitetssjukhuset Lund

UMAS, Malmo

NAL — Norra Alvshorgs Lanssjukhus, Trollhttan

Pedagognatverk

Barnplantornas Pedagognatverk for per-
sonal inom forskola, skola och habiliter-
ing har deltagare fran hela Skandinavien.
Nétverket fungerar som en unik kun-
skapsbank och utbyte av erfarenheter.

Deltagande i Pedagognatverket ar kost-
nadsfritt och erbjuder:

e Samverkan mellan personal inom olika
verksamheter

e Samverkan mellan personal, forldrar
och Barnplantorna

e Dialog och utbyte av kunskap och
erfarenheter

" (]
Orebro Universitetssjukhus Trollhttan Skévde Huddinge
[ ] [ ]
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Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat

BARNPLANTORNA
Vaktmansgatan 13A
426 68 Vastra Frolunda
Telefon 031-293472

ordforande@barnplantorna.se

Informationsparm
om horselhabilitering

Foraldrar behdver kunskap om habilitering, forskola och skola
for att fatta kloka beslut. Professionella behéver veta vilken
information foraldrarna far. Kunskap hos foraldrar och profes-
sionella framjar dialog och samarbete fér barnets basta. 40
sidor av hogkvalitativt informationsmaterial till saval foréldrar
som professionella. Mer information och bestallningsblankett
finner du pa www.barnplantorna.se

www.barnplantorna.se

Grafisk produktion: Xtrovert Media, www.xtrovertmedia.se; Omslagsfoto: Karim Hatoum; Géteborg 2010



Sarnplantorna

Riksférbundet fér Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat

Bli medlem!

Familjer till barn med cochleaimplantat eller hérapparat/
Baha betalar en medlemsavgift. Avgiften ar 250 SEK.
Stédmedlemmar betalar antingen 200 eller 50 SEK.

Skicka in svarstalongen, eller betala via plusgiro
89 65 76-6. Tidningen Barnplantabladet ges ut tre
ganger per ar.

Ja, jag vill bli medlem i Barnplantorna
Ja, jag vill bli stodmedlem & 200 SEK
Ja, jag vill bli stodmedlem & 50 SEK

NAMN
ADRESS

POSTNUMMER ORT

TELEFON

E-POST

Valkommen som medlem!
Vi skickar ett inbetalningskort nar vi fatt din anmalan.

SKICKA IN TALONGEN
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Plats for
frimarke

Riksforbundet for Barn med Cochlea-
implantat och Barn med Hérapparat

Vaktmansgatan 13 A
426 68 Vastra Frélunda




