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Forenad genom ljud, sammanlankade av Cochlear.

Varlden runt finns det mer an 450 000 manniskor som hor med ett
implantat fran Cochlear. En del kallar dem anvandare. For oss ar
de Familjen.

Ga med i Cochlear Family och ta del av fordelaktiga erbjudanden inklusive rabatterade priser
pa bland annat tradlosa tillbehor och Aqua-tillbehor. Var bland de forsta att fa Cochlear Family-
nyheter, tips och rad for att fa ut det mesta av din produkt samt fa information om olika event.

Medlemskapet i Cochlear Family ar fritt och 6ppet for alla som har ett implantat fran Cochlear.

Upptack fordelarna med ett medlemskap i Cochlear Family.
Ga med nu: www.cochlear.com/sv/family

F6r mer information, ga in pa
www.cochlear.se fsljossps: E1 ¥ B3

Cochlear, Hear now. And always, and the elliptical logo are either trademarks or registered trademarks of Cochlear Limited.
D838932 1SS2 JUN16 Swedish translation and adaptation
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Medlem i Barnplantorna

legenskap avmedlem, stédmedlem eller prenumerant erhaller du Barnplantabladet
tre ganger om dret. Medlemsavgift for ar 2017 dr 300 kronor (inkluderar hela
familjen). Stddmedlemsavgiften ar 50 kronor. Inbetalning sker till Barnplantornas
bankgiro: 868-4052. Ar du féralder till barn med Cl, hérapparat eller Baha mark
talongen “foralder”. Ar du stédmedlem mérk talongen “stédmedlem”. Glém inte
att i bada fallen uppge bade namn och adress. Du kan &ven registrera dig som
medlem eller stédmedlem via Barnplantornas hemsida www.barnplantorna.se.

Annonspriser, exempel:

T/4-sida i satsytan: .. .....o 5000:—
1/2-sida, utfallande: .. ... . 9000:—
1/M1-sida, utfallande: . .. ... 16000:—
Mittuppslag, utfallande:. . ........ ... 24000:-

Fler annonsstorlekar finns, kontakta Barnplantorna fér mer information eller
hamta foldern med priser och annonsstorlekar pa www.barnplantorna.se.
(Barnplantorna &r inte momspliktiga.)

Utgivningsplan
September 2017, december 2017, april 2018
Manusstopp: 15 augusti 2017, 15 november 2017, 15 mars 2018

Sarnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

AKTUELLT!

Cl-behandling — en

besparing for samhallet

Spend to Save ar ett nytt begrepp i en euro-
peisk kampanj dar Barnplantorna fortsatter
att intensifiera arbetet for att synliggéra att
Cl-behandling ar en besparing for samhallet
och inte en kostnad. Forandrat fokus med
andra ord. Barnplantornas arliga statistik-
redovisning dr en del i detta arbete.

Over 3500 personer (barn och vuxna)
ar anvandare av Cl och beroende av att
sjukvarden fullfljer sitt ansvar for livslang
behandling liksom for andra patientgrupper
t.ex. diabetes.

Informationsfilm fran Barnplantorna
Se var nya kortfilm pa YouTube:
www.youtube.com/user/Barnplantorna
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Styrelse 2016-2017

Ordférande

Ann-Charlotte Gyllenram
telefon: 031-293472
ordforande@barnplantorna.se

Vice ordforande
Simon Oud 031-16 1877
simon.oud@hotmail.com

Vice ordforande
Johanna Stadmark 046-1462 36
johannastadmark@yahoo.se

Sekreterare
Anna Oud 031-16 1877
anna.oud@hotmail.com
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Ran Hareide
hareidan@hotmail.com

Kansliansvarig

Johanna Ivarsson 031-293472
johanna@barnplantorna.se

*Ordférandena i de regionala organisationerna ar ledaméter
i riksorganisationen i egenskap av distriktsrepresentanter.

Regionala organisationer:
Barnplantorna Vast
*Simon Oud 031-16 1877
simon.oud@hotmail.com

Bo Sundestrand 0302-13081
bo.sundestrand@glocalnet.net

Anna Oud 031-16 1877
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Ran Hareide
hareidan@hotmail.com

Karina Falkevall
gtbrg41@hotmail.com

Barnplantorna Ost
*Magnus Lindahl 0706-86 8522
magnus.lindahl@gmail.com

*Gudrun Hellstrom 08-64153 27
gudrunhellstrom@hotmail.com

Ola Rosling
ola.rosling@gmail.com
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helena1234@live.se

Lotta Waller 08-643 97 32
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mikeverene@gmail.com
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sandra.e.vogel@gmail.com
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carola@bwm.se
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sanoj1965@gmail.com

Linda Nilsson
linda.nilsson@personal.tingsryd.se

Magnus Ivarsson
ivarsson-magnus@bredband.net

Barnplantorna Syd
*Johanna Stadmark 046-1462 36
johannastadmark@yahoo.se

Helene Lundahl 042-14 4857
helene.lundahl@hjerta.se

Charlotte Enjin
charlotte@enijin.se

Folj Barnplantorna pa:
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Fia Goth
fiagoth@hotmail.com

Barnplantorna Norr
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Eva Enoksson
eva.enoksson@hotmail.com
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Helena Goude
helena.goude.hg@gmail.com

Emma Westling
emmawestling@gmail.com

Barnplantorna Linkdping
*Jorgen Johansson
jorgen.johansson8@comhem.se
ORDFORANDEN HAR ORDET
Frida Rosén
rutfrida@telia.com

Jens Rosén
014-314160

Rebecka Karlstrom
karlstromrebecka@hotmail.com

Behovsplanering saknas inom Cl-varden

Tunnelseende hos

ansvariga inom sjukvarden

Viarmitt uppe i ett skeende —en utveckling
utan slut. Sent 1980-tal Cl-behandlades
dovblivna vuxna med ett flerkanaligt
cochleaimplantat. Tidigt 1990-tal tog la-
kare i Sverige ett steg vidare och opererade
in Cl pa barn déva efter hjarnhinneinflam-
mation. Nagra ar senare, utifran énskemal
fran foraldrar, opererades dovfodda barn.
| dagslaget Cl-behandlas dova/gravt hor-
selskadade bebisar ner till cirka fem, sex
manaders alder.

Cochleaimplantat staller krav pa

forandrad sjukvard och habilitering
Cochleaimplantat har inneburit en utveck-
ling av diagnostisering (hdrselscreening av
alla nyfédda) och interventionsverksam-
heterna. Mer kunskap om hjarnans ut-
veckling och horsel, sprak och kognition
gar hand i hand med Cl-utvecklingen.
Tvarvetenskapligt arbete och synsatt har
utvecklats. Vi ar mitt uppe i ett skeende
utan slut &ven om utvecklingen FRAMAT

tycks trdg inom familjeinterventions-verk-
samheterna i manga regioner. Manga av
Barnplantornas medlemsforaldrar vittnar
fortfarande om vilket stort lass de far dra
nar okunskapen i verksamheter i regio-
nerna fortfarande ar alltfor stor.

Cochleaimplantat ar
kostnadseffektivt for samhallet
Kunskapen om hérselnedséttning bland

beslutsfattare inom inte bara sjukvarden =
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utan pa alla nivaer i samhallet kan vara
skrammande 13g. Det finns emellertid ett
vaxande medvetande om att kunskapen
om horselnedsattning och dess paverkan
pd ett 8kande antal manniskor maste OKA.
Fragor om hur obehandlad hérselnedsatt-
ning paverkar enskildas liv, men ocksa vilka
effekter ekonomiskt det far for samhallet,
madste komma langre upp pa beslutsfat-
tarnas agenda. Fragan ar hyperaktuell, det
handlar om att samhallet maste spen-
dera pengar for att kunna spara!

"Spend to Save”

En rad rapporter internationellt har lyft

dessafragor. Irapporten “Action for Hearing

Loss — Make a Sound Investment ” poang-

terar WHO (World Health Organization) att

en rad atgarder faktiskt dr ytterst kostnads-
effektiva. Atgérder som:

e prevention — skydd mot hdga ljud, be-
handling av 6roninflammationer;

e tidig identifiering av horselnedsattning
—hérselscreening av nyfédda samt hor-
selscreening hos dldre 6ver 50 ar;

e rehabilitering tillsammans med stod i
heltidsanvandande av hérapparater;

e storre tillgang till cochleaimplantat (Cl).
Storre insikter och fler dtgarder pd en rad

nivaer skulle spara pengar for samhallet. Vi

maste bli fler som paverkar beslutsfattare.

Kunskapen finns!

Vi vet genom en rad europeiska rapporter

att:

51 miljoner vuxna i Europa har en hor-
selnedsattning och antalet okar.

e Personer med horselnedsattning [oper
fem ganger hogre risk att utveckla de-
mens jamfért med normalhérande.

* Aldre personer med hérselnedsattning
|6per 22 ganger hégre risk att utveckla
depression an de utan hérselnedsatt-
ning.

* Horselnedsattning hos aldre ar en stor
riskfaktor for social isolering och dér-
med kognitivt forsamrade funktioner
och demens.

» Behandling med modern hérseltekno-
logi (hérapparater, hérselimplantat/Cl)
ar kostnadseffektivt.

e Anvandning av hérapparater/Cl okar
enskildas mojligheter att arbeta, tjana
pengar och darmed bidra till samhallet.

* Det finns fortfarande en stor variation
i Europa éver antal personer per 1000
invanare som anvander horapparater/Cl.

Cochleaimplantat en
livsldng medicinsk behandling
Sedan decennier har Barnplantorna hév-
dat att behandling med cochleaimplantat
saknar behovsstyrning inom sjukvarden.
Kriterierna for Cl-behandling har andrats
genom dren utifran teknisk utveckling
och nya indikationer fér Cl-behandling
bade hos barn och vuxna. Sjukvarden
tycks inte hdnga med i utvecklingen. De
Cl-behandlande avdelningarna pa uni-
versitetssjukhusen har haft svart att fa
sjukhusledning och landstingsregioner att
prioritera kostnaderna for Cl-behandling.
Vi behdver bli fler som havdar att ge-
nom en Cl-operation (barn/vuxna) har
sjukvdrden ett patientansvar under hela
patientens liv. Det handlar om barn/vuxna
som inom sjukvarden dr patienter under
en livslang behandling. Cl-processorer och
reimplantationer &r delar i en padgdende
livslang behandling. Darmed faller
inte uppgradering av Cl-processorer un-
der sjukvardens sa kallade hjalpmedels-
budget utan bér jamféras med annan
medicinsk behandling. Da framstar en
uppgradering till ny yttre teknik, det vill
saga Cl-processor vart femte ar som en
liten kostnad (1000 kronor per manad,
ora och patient). Det bér jamféras med
medicinska behandlingar for en patient per
ar pa 100000-tals kronor,

Barnplantorna initierade

statistik insamling

Barnplantorna har sedan mer &n femton ar
samlat in statistik fran de Cl-behandlande
sjukhusen (Goteborg, Linképing, Lund,

Stockholm, Uppsala, Umeé och Orebro)
dver hur manga barn och vuxna som er-
hallit cochleaimplantat sedan begynnelsen
sent 1980-tal. Statistiken visar hur manga
barn respektive vuxna som erhallit horsel
pa bada 6ronen eller pd ett 6ra. Statistiken
anger dessutom fordelningen av cochle-
aimplantat bland (fér narvarande) tre olika
leverantdrer (Advanced Bionics, Cochlear,
MED-EL). Statistiken anger intehur manga
patienter som har horselstimulering pa
motsatt éra med konventionella horappa-
rater. Se diagram 1 och 2.

Det finns fortsatt mycket att arbeta med
i Sverige gallande Cl-behandling, och da
sarskilt pa barn dar motstandet mot cochle-
aimplantat fortsatt innebar att Cl-horseln
inte alltid optimeras utifran det enskilda
barnets behov. Detta pa grund av desin-
formation och brister i interventions-verk-
samheterna. Det kan till exempel handla
om deltidsanvandande av Cl-processor
alternativt hérapparater. Ar personal vid
horselvard (intervention) tydliga med kon-
sekvenserna av detta?”

Utifran statistiken konstateras att:

e Fram till den 1 januari 2017 har 1085
individer erhallit Cl som barn, varav 606
hor med dubbla Cl (bilateralt).

* Under 2016 Cl-opererades 82 barn, va-
rav 58 barn fick hora pa bada 6ronen
(bilateralt).

e Fram till den 1 januari 2017 har 2635
vuxna erhdllit Cl, varav 182 hor med
dubbla Cl (bilateralt).

 Under 2016 Cl-opererades 176 vuxna,
varav 19 vuxna fick héra pa bada oro-
nen (bilateralt).

Nationella olikheter

i Cl-varden bestar

Statistiken ger upphov till en rad fragor
om behovsplanering av Cl-behandling
hos barn och vuxna, som Barnplantorna
|ar aterkomma till. En behovsplanering na-
tionellt skulle sdkerligen ocksa aktualisera
den fraga, som Barnplantorna tidigare har
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=P vdckt, ndmligen behovet av nationell upp-
handling av cochleaimplantat.
Socialstyrelsens statistik over Cl-
operationer kompletterar Barnplantornas
statistik och visar pa ett bekymmersamt
lage. Se diagram 3 och 4.

Aldersgrupper

Totalt

85+
80-84
75-79
70-74
65-69
60-64
55-59
50-54
45-49
40-44
35-39
30-34
25-29
20-24

15-19

10-14

5-9

0-4

Vastra Gotalandsregionen och Region
Skane dar tva av Sveriges Cl-behandlande
sjukhus &r beldgna framstdr som “samst i
klassen” bland regionerna.
Barnplantorna fortsatter ofortrutet
att sprida faktabaserad information.

Information om Barnplantornas senaste
statistikredovisning finner du aven pa
www.barnplantorna.se/horselteknik/sta-
tistik. @

Ann-Charlotte Gyllenram

10 12
Antal ingrepp per 100000 invanare

Diagram 3: Operationer i sluten vard. Antal ingrepp/100 000 inv. DFEOO Anbringande av kokleéart implantat.

Alder: 0-85+. B&da kénen, 2015. (Kélla: Socialstyrelsens statistikdatabas 2017-03-23)

Region

Kronobergs lan
Skane lan
Blekinge lan
Varmlands lan
Vastra Gotalands lan
Ostergétlands lan
Jénkopings lan
Vasterbottens lan
Riket

Gotlands lan
Dalarnas lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lan
Stockholms l&n
Kalmar lan
Hallands Ian
Jémtlands Ian
Norrbottens lan
Sédermanlands lan
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan

Orebro lan
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"Det handlar om

att samhallet maste
spendera pengar for
att kunna spara!”

6 7 8
Antal ingrepp per 100000 invanare

Diagram 4: Operationer i sluten vard. Antal ingrepp/100 000 inv. DFEOO Anbringande av kokleért implantat.
Riket. Alder: 0-85+. B&da kénen, 2015. (Kélla: Socialstyrelsens statistikdatabas 2017-03-23)
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Saga 8 ar har allam

| samband med produktionen av Barn-
plantornas informationsfilm besokte film-
team och Barnplantorna en rad barn i olika
miljoer. Det handlade om i hemmiljon, pa fri-
tids- och vid fritidsaktivitet samt i skolmiljon.

8-ariga Saga i Stenungsund var ett av
de barn vi besokte pa fritids efter skolda-
gen. Vi motte henne tillsammans med en
kompis och skulle filma nér de bada flick-
orna satt och samtalade och spelade ett
spel. Efter en liten stund viskade filmaren
till mig: “vem av dem ar det som har CI?".
Gallande dagens bilateralt Cl-behandlade
barn ar fragan relevant. En ékande andel av
dem fungerar mycket bra med sina Cl, dven
om det dr viktigt for larare med flera att
kanna till vad det innebér att héra med Cl
och vilka horselstrategier som underlattar
for Saga i klassrummet men ocksd i sociala
situationer med andra barn.

Nar Saga foddes glomdes
horselscreeningen bort

Ndgon vecka efter filmningen ar vi i
Barnplantorna tillbaka i Stenungsund,
narmare bestamt i ishallen for att se
Saga utdva sin favoritsport konstakning.
Samtidigt sa pratar vi med mamma Jenny
och pappa Per.

Jenny berattar att diagnosen dovhet inte
fastslogs direkt pa BB. Det hander relativt
ofta att foraldrar berattar att horselscreening
inte gav utslag, men att sjukvardspersonal
inte visat ndgon oro utan hanvisat till fos-
tervatten i orat etc. Jenny berdttar att man
glémde gora hérselscreening-testet pa BB.

— Vi reagerade hemma och jag hade
en bestamd kansla av att det var nagot
som inte stamde. Vid kontakt med BVC
(barnavardscentralen) fick vi en remiss for
horselscreening. Precis som vi misstankte
visade testet inget utslag.

En rad tester bl.a. ABR (hjarnstamsau-
diometri) foljde.

10

Sedan foljde krisen

Vipratar lite om hur sjukvardspersonal kan
formedla ett besked till fordldrar om att
barnet dr dovt. Jenny och Per tycker att
de fick ett bra bemétande pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset i samband med
detta. Bade ldkare och kurator narvarade
vid detta tillfalle. Lakaren hade en genom-
gang om hérsel och Grats anatomi, vilket
var bra. Efter det lamnades beskedet om
Sagas dovhet.

— Hade de ldmnat beskedet forst hade
vi naturligtvis inte kunnat ta in den andra
informationen, sdger Jenny.

— Per var valdigt drivande initialt att
soka information pa natet, berattar Jenny.

— Per hade en arbetskamrat som kande
nagon som hade Cl. Pa sd satt borjade vart
sokande efter information, berattar Jenny
vidare.

— Per var valdigt malinriktad i bérjan
medan jag bara var jatteledsen. Vi fick
besked omgaende vid forsta lakarmotet
att Saga var kandidat fér CI och att det
var viktigt med tidig operation.

Det gjordes ocksa en genetisk utredning
som visade att Sagas dovhet berodde pa
Connexin-26.

Fran operation till inkoppling

Jenny och Per fick ocksa veta hur viktigt
det var med kommunikation och horsel-
och talspraksutveckling. Per tyckte att
operationsdagen var tuff men for Jenny
kandes detta okej. Efter fyra veckor skulle
inkoppling ske sa att Saga skulle fa hora for
forsta gangen i sitt liv. Vilka forvantningar
hade de?

Jenny och Per berattar att de hade hort
alltifran att Saga skulle kunna héra jattebra
till att hon endast skulle héra lita grann.
Visst hoppades de att Saga skulle fa en
god hérsel men farhdgorna fanns ocksa
om motsatsen.

0)

ligheter

— Vi hade hela tiden tva spar i vara huvu-
den, inkluderad skolgang eller specialskola,
sager Jenny.

Vid inkopplingen hoppades de att hon
skulle grata for da skulle de fa bekraftat att
hon horde. Vi pratar lite om Barnplantornas
och Sahlgrenska universitetssjukhusets infor-
mationsfilm dar barnet vid inkopplingen grat.

Mer information fick vi pa Teknik-
och Kommunikationsmassan

P4 Teknik- och kommunikationsmassan métte
de Barnplantorna och fick via Ann-Charlotte
Gyllenram information om AVT (Auditory
Verbal Therapy) och att de sakerligen kunde
erbjudas detta via horselhabiliteringen.

— Antligen fick vi nagot konkret att
jobba med, konstaterar Jenny.

I borjan efter inkopplingen var det svart
att fa Saga att bara processorerna, hon
pillade pa dem hela tiden sa de trillade av.
Det gdllde att distrahera henne. Efter ett
tag slutade hon med det och processorerna
fick vara i fred.

— Vi mdrkte ocksa omgdende att hon
horde, sager Jenny, nar vi gémde oss och
ropade pa henne kom hon.

Saga har en normal talutveckling
Liksom manga andra foraldrar konstaterar
Jenny att det gatt dver forvantan ndr hon
sd att saga tittar i backspegeln.

— Tank om man visste att det skulle ga
sa bra, konstaterar Jenny, det hade sparat
manga tarar!

Saga har en normal talutveckling i niva
med vilket annat barn som helst. Bade
Jenny och Per sdger samstammigt att vid
val av skola har det varit viktigt att lyssna
in andra foraldrars erfarenheter.

— Jag ville ha ndgon typ av facit, sdger
Per. Jag ville verkligen prata med en for-
alder som placerat sitt barn inkluderad med
andra barn i en vanlig skola.

De fick kontakt med en familj som var
medlemmar i Barnplantorna, i den familjen
finns det tvad barn med bilaterala Cl som
bada gar inkluderade i skola pa hemorten.
| Stenungsund var de runt pa tre olika skolor
och fastnade for Kopperskolan, som tidi-
gare haft barn med hérselnedsattning som
elever pa skolan. Det har installerats bade
ett klassrumsmikrofonsystem for Sagas
skull samt ett RedCat hogtalarsystem.

— | bérjan tankte jag mycket mer pa att
Saga har Cl, berdttar Jenny vidare, men
det gor jag inte sa ofta langre. Vi trodde
ocksa att det skulle bli problem fér Saga
att uppfatta musik, men hon alskar musik
och melodifestivalen.

Jenny berattar vidare att Saga aven har
kompisar som har Cl. Hon sdger ocksa att
Sagas modersmal ar svenska, men att de
har valt att Iata Saga lasa teckensprak ock-
sa i skolan som ett &mne. En av kompisarna
ar delvis teckenspraksberoende.

Det kanns som Saga bade kan leva bra i
nuet men ocksa se framat ddr hon kan ha
mojligheter utifran intresse och inte utifran
vad som begrénsar henne. Att se henne pa
isen var en upplevelse.

Tack till dig Saga och din familj for en
inblick i din vardag! ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Per Johansson
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Vaccin och screening
av CMV saknas

Visste du att medfodd cytomegalo-
virus-infektion (CMV) troligen ar den
vanligaste medfédda infektionen?
Om du inte visste det ar du inte en-
sam. CMV-infektion ar dessvarre inte
sarskilt valkant vare sig hos allman-
heten eller inom halsovarden. Inom
horselomradet kdanner man kanske
till att medfodd CMV-infektion ar en
vanlig orsak till horselnedsattning,
men troligen &r det fa som forstatt
vidden av de skadeverkningar en
medfodd CMV-infektion kan inne-
bara for de individer som drabbas.

De senaste fyra dren har en grupp horsel-
forskare pa Karolinska Institutet genomfért
tva svenska CMV-studier dar syftet varit att
undersoka vilka andra skador och svarighe-
ter barnen har forutom sin horselnedsatt-
ning 21,

Vad ar CMV?

Omkring 50 procent av alla vuxna svenskar
har nagon gang haft en CMV-infektion,
oftast utan att veta om det, och utan
att ha fatt nagra bestdende skador®!.
Cytomegalovirus ar ett herpesrelaterat vi-
rus som stannar kvar i kroppen resten av
livet. De som pa grund av CMV riskerar att
drabbas av till exempel horselnedsattning
och andra skador, inklusive komorbida till-
stand, ar ofédda barn som smittats ndgon
gang under fosterlivet. Aven missfall och
fosterdéd kan i sallsynta fall bero pa en
CMV-infektion. Storst smittorisk for fostret
ar om den gravida kvinnan varit osmittad
innan graviditeten, men det finns dven
en risk att man smittar sitt barn genom
en reinfektion®!. Av de barn som hittas
med skador orsakade av medfddd CMV-
infektion i Sverige uppskattar man att 50
procent harleder fran primdra infektioner
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hos modern och resterande 50 procent fran
uppblossande infektioner 1,

Horselnedsattning och CMV

En medfédd CMV-infektion kan resultera
i en progressiv horselnedsattning eller
dovhet vid fodseln. Man réknar med att
cirka 0,5 procent av alla nyfédda barn i
Sverige féds med infektionen (cirka 500
per ar)[*l. Omkring 100 av dem drabbas
av olika funktionshinder, som till exem-
pel horselnedsattning/dovhet, synskada,
mental retardation, CP, autism-spektrum-
storning, oralmotoriska svarigheter, multi-
handikapp ®~°1. Man réknar med att cirka
15—20 procent av alla horselnedsattningar
beror pa medfddd CMV-infektion som kan
vara allt ifran kongenital till progressiv mild
till grav horselnedsattning eller till exempel
en ensidig dovhet *. Det luriga med CMV
ar att det bara ar cirka 10 procent av alla
nyfédda barn med CMV som upptdacks vid
fodseln. De upptdcks da pa grund av an-
dra uppenbara symptom som till exempel
mikrocefali, petekier (hudutslag) eller lever-
skada®l. Majoriteten av denna grupp har
en medfddd sensorineural hérselnedsatt-
ning. Ovriga 90 procent av barnen med
medfddd CMV-infektion har inga synliga
symptom vid fodseln och passerar oftast
horselscreeningen utan anmarkning.

Komorbiditet och

medfodd CMV-infektion

Graden av komorbiditet ar hdg, det vill sdga
manga barn som far en horselnedsattning
pa grund av medfédd CMV-infektion har
ocksa minst en eller flera samtidiga till-
ldggssvarigheter. | en prospektiv studie av
svenska barn med medfédd CMV-infektion
som hade cochleaimplantat (Cl) (n=26)
undersoktes typ och grad av skadepano-
rama i jamforelse med en kontrollgrupp

som blivit déva pa grund av genetisk or-
sak (cx26) (n=13). Resultaten visade att
cirka 90 procent av barnen med medfodd
CMV-infektion hade en allvarligt skadad
balansfunktion jamfért med noll procent
i kontrollgruppen ", Fyrtiosex procent av
barnen med CMV hade olika varianter av
atproblematik medan det inte forekom
hos kontrollgruppen. Omkring 20 procent
hade nedsatt synférmaga, 15 procent di-
agnosen autism-spektrum-storning, 20
procent ADHD-diagnos och 20 procent
hade en diagnosticerad sprakstorning,
medan ingen i kontrollgruppen hade na-
gon av dessa diagnoser eller synskada. Ett
barn i kontrollgruppen hade oralmotoriska
svarigheter medan fyra barn med medfodd
CMV-infektion hade haft diagnosticerade
oralmotoriska svarigheter nar de var sma.
Resultaten fran studien av Karltorp et al.
(2014) visade att barnen med horselned-
sattning och medfddd CMV-infektion hade
en hog grad av komorbida tillstand ™. |
princip hade alla barn med CMV och Cl ba-
lanssvarigheter och halften hade dven olika
svarigheter med fodointag. En konklusion
avstudien &r att det finns ett behov av en ti-
dig, generell CMV-screening for att tidigare
upptdcka olika typer av skador och svarig-
heter forutom horselnedsattning. Enintres-
sant klinisk observation i studien var att de
flesta barnen med medfddd CMV-infektion
uppvisade svarigheter med exekutiva funk-
tioner till skillnad fran kontrollgruppen som
inte uppvisade denna typ av svarigheter.
Det finns fa studier som undersokt
exekutiva funktioner hos barn med med-
fodd CMV-infektion. | en ny, efterfdljande
prospektiv och jamférande kohort-studie
(CMV jmf cx26) undersoktes exekutiva
funktioner mer standardiserat och i relation
till talsprak, pragmatik och mental halsa
med hjalp av ett multidisciplinart team

bestdende av en blindad psykolog, logo-
ped, socionom, lakare och audionom 2.
Exekutiva funktioner handlar vergripande
om tre kognitiva formdgor; 1) inhibering
det vill sdga att kunna stoppa ett bete-
ende vid ratt tillfalle inklusive tankar och
handlingar, 2) flexibilitet vilket innebar
att man kan anpassa sig till olika situatio-
ner och till exempel vara flexibel i tanken
for att svara pa ratt satt i olika situatio-
ner och 3) uppdatering det vill saga att
uppdatera inkommande information, vilket
till exempel &r relaterat till arbetsminne ¢!,
Exekutiva funktioner &r kopplade till fronta-
loberna och nedsatta exekutiva funktioner
kan paverka saval inlarning som social in-
teraktion negativt. Mediandldern pa delta-
garnaistudien var 8,9 ar fér barn med CMV
(n=14) och 8,5 ar for barn med genetisk
orsak till sin dovhet (n=8). Inget av barnen
med CMV hade nagon tilldggsdiagnos som
till exempel autism-spektrumstérning eller
sprakstorning. Grupperna var matchade
till dlder och icke-verbal féormdga samt
uppvisade ingen statistiskt signifikant
skillnad vid horseltestning (bade i tystnad
och i brus) eller pa expressivt ordférrads-
test (Boston Naming Test). Det var dock
en storre resultatvariation i gruppen med
CMV gallande ordférradsformaga jamfort
med kontrollgruppen. Eftersom det var sma
grupper anvandes icke-parametriska meto-
der vid statistiska analyser.

Prelimindra resultat tyder pa att bada
grupperna (CMVoch ¢x26) hade samre
resultat jamfort med normdata pa férald-
raformuldret BRIEF, som ar en bedémning
av barnets exekutiva funktioner i varda-
gen. Det fanns dven en tendens till att barn
med medfédd CMV-infektion hade samre
resultat pa BRIEF jamfort med kontrollgrup-
pen, men det var inte statistiskt signifikant.
Barn med CMV uppvisade aven delvis ett

samre resultat pa fordldrabedémning av
pragmatisk férmdga (CCC-2) jamfort med
kontrollgruppen. Prelimindra resultat tyder
pa att barn med medfddd CMV-infektion
trots en god icke-verbal férmaga och ett
relativt adekvat expressivt ordférrad kan
ha mer subtila svarigheter med framforallt
pragmatik och exekutiva funktioner. Det
innebadr i sin tur att en del av dessa barn
kan riskera svarigheter med sociala interak-
tioner och till exempel kunskapsinhdamtning
i skolan. De prelimindra resultaten kan inte
generaliseras och studien behdver féljas
upp med en storre multicenterstudie pa
grund av fa deltagare.

Vaccin och screening av CMV saknas
Det finns idag vare sig CMV-vaccin eller
ett nationellt screeningsystem for CMV.
Det finns heller inga kanda prospektiva,
longitudinella och jédmférande populations-
baserade studier dar man bade undersokt
incidens av medfédd CMV-infektion och
potentiellt skadepanorama, med fokus
pa vilka langtidseffekter en medfodd
CMV-infektion kan ha bade for indi-
vider med och utan symptom vid
fodseln. Det innebdr i sin tur att vi
idag troligen bara har sett “toppen

av isberget” gallande effekter av
medfédd CMV-infektion fér hela
populationen, inklusive de med
normal horsel och asymptoma-

tisk CMV-infektion. Om man
identifierar ett barn tidigt med
symptomatisk CMV kan man

idag behandla med antivi-
rusbehandling, vilket kan
leda till att barnet far en
lindrigare horselnedsatt-

ning och mindre allvar-

liga centrala skador.

Det &r dock fortfarande S

RN
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fa svenska barn som far behandling och
behandlingstiden varierar %!,

For professionella inom hérselomradet
ar det viktigt att kanna till att majorite-
ten av barn medfédd CMV-infektion med
horselnedsattning inte identifieras via ny-
foddhetsscreening (OAE). De fangas istal-
let upp forst efter 1-2 ar eller i varsta fall
annu senare, och da kan det vara svarare
att faststalla orsaken med sakerhet. CMV-
diagnosen bor namligen helst stallas under
de forsta levnadsveckorna och testas via
saliv eller urin. En sen identifikation innebér
att de riskerar att gd miste om majlighet
till tidig horselhabilitering.

| USA har man i ndgra stater borjat CMV-
screena alla nyfddda barn som inte klarar
horselscreeningen. Det har till exempel
resulterat i att man numera i Utah identi-
fierar fler barn med CMV tidigare och man
kan félja syn- och hérselutvecklingen mer
nogrannt och man har stérre mojligheter

att erbjuda habilitering frén tidig alder”!. =
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Bade horsel och syn kan testas tidigt och
upprepat for de barn som man identifierat
vid screening. Trots detta positiva resultat
missar man fortsatt manga av barnen som
far en progressiv hérselnedsattning och
som passerat OAE-screeningen. Endast
genom att screena alla nyfddda barn dven
for CMV-infektion skulle man kunna upp-
tacka denna grupp tidigare och satta in ratt
atgarder fran start. Fran tidigare vet man
att en forsenad diagnos av horselnedsatt-
ning dven kan férsena till exempel diagnos
av autism-spektrum-stérning 1%/,

Cytomegalovirusorsakad horselnedsatt-
ning ar en orsak som kan forebyggas. CMV-
infektionen sprids via kroppsvatskor och
de som utsondrar mest CMV ar barn i for-
skoledlder 13!, Kvinnor smittas ofta av barn
i forskoledldern, till exempel via ett dldre
syskon till det ofodda barnet. Sa lange det
inte finns ndgot vaccin som kan skydda mot
smittan eller ndgon behandling som ar till-
rackligt effektiv, ar det viktigt att informera
om hur man kan undvika att bli smittad om
man ar gravid. Det innebér bade att sprida
forebyggande information till allmanheten
och framférallt till de kvinnor som planerar
att bli gravida, om hur de kan skydda sig
fran att smittas under graviditeten. Viktiga
atgarder att tanka pa ar framférallt god
handhygien och till exempel vid skotsel av
smabarn dr det sarskilt viktigt att tvdtta
handerna efter blojbyte och vid matning
bor man undvika att smaka pa barnets mat
med samma sked och man bér inte pussa
barnet pa munnen !,
Ulrika Lofkvist
Forskningsledare, Forsteamanuens,
Leg. logoped, LSLS cert. AVEd,
Institutet for specialpedagogik,
Universitet i Oslo.
Forskningskoordinator,
STELLA hérselforskningsteam, CLINTEC,
Karolinska Institutet.
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Medfodd CMV leder ofta till komorbida tillstand med bade hérselnedsattning
och andra tillaggsdiagnoser och svarigheter.

En del barn tycks kunna utveckla adekvat talsprak 6ver tid men har fortsatt
svarigheter med till exempel balans, fédointag och exekutiva funktioner.
Det ar viktigt med en tidig, regelbunden och bred uppfdljning for de som
har fatt diagnosen CMV av saval horsel, syn, sprak, motorik och kognition.

ett oklart skadepanorama hos hela gruppen barn som infekterats med CMV
under fostertiden,

en outnyttjad méjlighet till behandling av infekterade barn med sympto-
matiska skador,

begransade kunskaper hos allmanheten och inom halsosystemet om medfédd
CMV-infektion och darmed en outnyttjad majlighet att forhindra infektion
hos de gravida kvinnor som ar osmittade av CMV-virus.
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Lisa sex ar:

"Vill du veta mer

om Cl - googla

Det dr en mycket stor férman att fa moj-
ligheter att intervjua familjer till barn
med horselnedsattning i deras hem och
darmed fa veta hur vardagen ser ut for
dem. Hur fungerar det med modern hor-
teknik, hjalpmedel samt vilket stod far de
fran kommun och landsting (hérselvard).
Gemensamt for manga familjer som jag
intervjuar dr att de har deltagit pa manga
av Barnplantornas kurser och konferenser
(inklusive sommarlagret/-kursen). Med an-
dra ord ar en framgangsfaktor fér barnet
synnerligen aktiva foraldrar som bejakar
teknikens mojligheter for sitt barn. De inser
ocksa kommunikationens betydelse for sitt
barns talspraksutveckling och satter upp
tydliga mal.
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Lisa bor i Valla utanfér Katrineholm
Familjen Lamstedt ar inget undantag i ovan
beskrivning. Hur ser deras “horselresa” ut?

—Jag hade en normal graviditet, berattar
Lisas mamma Asa.

— Lisas horselnedsattning diagnostise-
rades inte vid horselscreeningen. Hon fod-
des med mjuka gomspalten vilket innebar
att gommen var kluven. Det innebar stort
fokus i bérjan pa just detta.

Asa berattar ocksa att horselscreening-
en inte gav ndgot utslag och det antogs att
apparaten inte fungerade.

Vi laste allt om CI
— Nar Lisa var tva veckor gammal 1dg hon
och sov i kéket. Samtidigt bullrade och

n
!

lekte storebror hégljutt i koket. Lisa vak-
nade inte. Dd forstod jag att Lisa inte horde,
konstaterar Asa.

— Hela natten laste jag och Pekka allt
som vi kunde finna pa Internet om Cl och
horsel, berattar Asa vidare.

—VilastedvenenheldelomBarnplantorna
men vagade inte ta kontakt. Vi pratade
med Solveig Stenmark pa Cochlear. Hon
rekommenderade oss att omgdende ta
kontakt med b&de Barnplantorna och ONH
(Oron- N&s- Halsmottagningen). Vi fick bra
stod vid bada kontakterna!

P& ONH-mottagningen agerade de
skyndsamt. Lisa féddes i februari. | borjan
av maj fick de tid for hjarnstamsaudiometri.

— Det l&ter markligt att sdga, sdger Asa,
men vi blev glada den 9 maj nar vi fick
besked attinga utslag fér hérsel noterades.
Det innebar ju att Cl var en méjlighet for
Lisa. Vi kdnde oss val forberedda.

Da krisade vi
Asa berittar att de dven visste att det var
brattom att ge Lisa méjligheter att héra
for att hon inte skulle tappa tid i viktig
sprakutveckling. Hon kande sig val palast
om detta. Asa berattar att hon och Pekka
motte en audionom med en annan agenda.
— Audionomen sa att det inte alls var sa
brattom med Cl-operation. Hon berdttade
ocksa att det fanns en skola, Birgittaskolan
i Orebro med internat dér Lisa kunde bo i
veckorna och komma hem till oss i hel-

gerna.

Den informationen skickade Lisas for-
aldrarinien rejal kris. Det talade emot allt
annat de last pa Internet.

Asa bersmmer lakaren dr Ayari Ugnell i
Katrineholm som samtidigt som gomo-
perationen gjordes (mjuka gommen var
kluven) skickade en remiss till Cl-kliniken
vid Karolinska Universitetssjukhuset/KUS i
Stockholm.

Remissen gjorde

att allt nu gick snabbt

Lisa foddes i februari och trots att diag-
nosen inte konstaterades vid horselscre-
ening opererades Lisa med bilaterala Cl i
december och kopplades in i januari. Asa
och Pekka kanner att de var valdigt n6jda
med detta och att de alltid varit i goda
hénder pa Cl-kliniken. Kirurg var dr Henrik
Smeds.

Inkopplingen gick bra

— Vid inkopplingen hos ingenjor Gunnar
Eskilsson pa KUS/CI-kliniken satt Lisa pa
Gunnars skrivbord, berattar Asa. Hon bor-
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jade att vicka pa fotterna. Vi tolkade det
som att hon hérde.

Doktor Anders Freijd, som familjen se-
dan hade kontakt med, var noga med att
papeka att “valet av Cl har ni nu gjort, sa
heltidsanvandning &r ett maste for Lisas
horsel- och talspraksutveckling.”

Eller som Asa uttrycker det;

— Valet att anvanda Cl eller inte var inte
Lisas utan vart och det jobbade vi utifran
hela tiden och gor fortfarande.

Under fyra intensiva dagar tog Lisa av
sig sina processorer hela tiden, men Asa
och Pekka mdrkte relativt omgdende att
Lisa horde.

Ganska omgaende krop hon upp pa TV:n
och gungade i takt med musiken, berdttar
Pekka. Efter bara en manad bérjade hon
ljuda och storebror, som endast ar ett ar
aldre, var verkligen en draghjalp. Han var
loket i hennes “hérselresa”.
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Nér sd tva ar ldre storebror Anton ocksa
ville ha Cl gjorde Asa Cl-processorer i pa-
pier-maché. Asa ler nar hon beréttar vidare.

— Storebror trodde att alla manniskor
hade magneter under huden sa varfor hade
han inte det!

Om ndgon fragar forklarar Lisa gdrna
hur hennes Cl fungerar, men blir det for
ofta séger hon bara:

— Vill du veta mer om Cl kan du val
googla det!

Fast vi skriver 2017 far foraldrar fortfarande
kampa och erdvra mycket kunskap sjalva.
Det beklagar vi fortsatt i Barnplantorna. En
del "quldkorn” moter emellertid foraldrar
under resans gang, s& dven Asa och Pekka.
Specialpedagog Anna Karin Vrager har va-
rit och ar ett gott stdd. Hon sdg till sa att
Lisa fick resurs pa forskolan 70 procent av
tiden.

Asa berattar att de fick ett bra stod fran
Barnplantorna, som férmedlade att de
borde fa maéjlighet till vagledning i kom-
munikation med Lisa via AVT (Auditory
Verbal Therapy). Cl-kliniken i Stockholm var
mycket tillmétesgaende och vifick stéd on-
line med tips och rad fran logoped Elisabeth
Ostlund p& Cl-kliniken i Stockholm.

—Viharvarit pa nastan alla Barnplantornas
kurser som Nordisk konferens, NCFIE
2014 och 2016 samt flera familjelager i
Barnplantornas regi, understryker Asa.
Vid dessa tillféllen har vi fatt lara oss mas-
sor om hur vi kan jobba sprakstarkande
hemma for att utveckla Lisas sprak.

Asa fortsatter entusiastiskt att beritta
att Barnplantorna har formedlat vikten av
att integrera traning i vardagen. Det inne-
bar att Lisa och storebror Anton inte vet
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att mamma och pappa jobbar sprakstar-
kande med dem. P& senaste familjeldgret
i Barnplantornas regi fick de ocksd mota
leverantorer av Cl och annan hérteknik
som mikrofonsystem. Det betydde ocksa
att de pratade mer med Phonaks repre-
sentanter pa senaste konferensen NCFIE
2016 i Goteborg. Det resulterade i att Lisa
nu ska fa prova Phonaks mikrofonsystem
Roger i klassrummet.

— Det hade sakerligen aldrig skett om vi
inte hade skaffat oss kunskap om klassrums-
mikrofonsystem sjalva vid Barnplantornas
konferenser, undertryker Asa.

Det handlar om det som mdnga foraldrar
erfar—namligen att hela tiden ligga steget
fore.

Klokt konstaterar Asa:

—Viserméjligheter for Lisa. Allt gar men
ibland far man gdra pa olika satt.

Den kloka kommentaren far avsluta en
fantastisk eftermiddag hos Lisa och hennes
familj. Stort TACK for att ni sa generdst
delar med er av tankar som andra foraldrar
och professionella kan ha nytta av!

Text och foto: Ann-Charlotte Gyllenram

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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Jacob Johanen:

Hos personer med horselimplantat eller
hos deras anhériga finns ibland fundering-
ar kring hur resmdjligheterna ser ut fér en
person med hérselimplantat. Jag foddes nor-
malhérande men vid 20 ars alder forlorade
jag all horsel pa vanster éra och nastan all
horsel pa hoger 6ra. Jag hade hérapparat i
atta ars tid men nar resterande horsel gick
ner ytterligare sa fick jag ett Cl pa vanster
Ora. Efter att det hade varit tyst i dtta ar sa
var det markligt att kunna hora igen. Jag har
haft mitt Cli snart fem ar och ar valdigt néjd
med min horsel utifran mina forutsattningar.

| skrivande stund har jag tillsammans
med min livspartner genomfort halva var
ldngresa i Sydostasien, vilket innebar att

det dr tvd manader kvar av resan. Vi har
besokt Bali och Gilidarna i Indonesien,
Palawan i Filippinerna och sitter nu i ett
flygplan ett par tusen meter ovan jord pa
vag mot Hanoi i Vietnam efter att ha varit
i sodra samt centrala delarna i landet. Efter
Vietnam fortsatter vi till Kambodja och slut-
ligen till Thailand dar vi avslutar resan. Vi
kommer att ha haft tva till fyra veckor per
land, vilket innebédr att vi haft mojlighet
att utforska flera destinationer i varje land.

Jag ar 32 ar, har tagit tjanstledighet fran
mitt arbete som socialsekreterare och efter
att ha varit tillsammans i tio dr, forlovade i
2" ar, sa tog vi sparpengarna till bréllopet
och valde istéllet att genomféra var livs
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resa. Det var inget enkelt val eftersom att
vi bada kommer fran familjer med traditio-
nella varderingar. Men nar man i slutandan
jamfor sa handlar det om en dags fest och
firande med nara och kara eller fyra ma-
naders njutelse, avkoppling och berikande
av sinnen.

Vi har hittills besokt historiska land-
marken, sett och levt i ndgra av varldens
vackraste platser, mott upp nara anhdriga
samt traffat nya vanner, akt bat i flera dagar
men ocksa kortare turer mellan dar eller pa
en flod, chartrat batar for att besoka olika
Oar dar vi snorklat med fiskar och korallrev
i alla mojliga farger, utfort yoga pa en liten
magisk 0, tranat eller festat pa takterrasser
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med underbara utsikter, klubbat pa maka-
|6sa stallen ibland till lunchtid dagen efter,
och efter en timmas aterhdmtning fortsatt
klubba pd poolpartyn pa femstjérniga ho-
tell, bott pa ett tjugotal olika boenden som
vi bokat dagen fore eller samma dag, allt
ifrn en enkel hydda pa stranden i en liten
by till fyrstjarniga lyxboenden med hdg-
klassig service, avverkat oandligt manga
mil med flyg, taxi, buss eller pa en scooter.

Har det fungerat utan problem? Absolut
inte. Men problem ar endast situationer med
oférutsedda hinder som ar till for att 19sas.
Finns ingen 16sning s maste man forr eller
senare acceptera det eftersom att det inte
ar ndgon idé att oroa sig éver det. Jag har
under resan drabbats av mellanéreinflam-
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mation vilket innebar att jag behévt klara
mig utan horapparat pa ena 6rat under tva
veckors tid och ddrmed endast haft ett Cl
att héra med. Med endast Cl ar det svarare
att hora och hanga med, men det innebar
bara att jag behdver anstranga mig mer.
Laddaren till mitt hérselimplantat slutade
fungera nar jag var pa en 0 langt fran all-
ting, men tack vare tips fran Ann-Charlotte
Gyllenram sa kunde jag hitta en Cochlear
aterforsaljare i Ho Chi Minh (Saigon). Manga
avorterna vi har besokt har fa personer med
hérselimplantat s det har varit en del ny-
fikna blickar och fragor, men mycket mindre
an vad jag trodde. Ibland har jag haft svart
att hanga med i vissa konversationer och
istallet for att be personerna upprepa sig,
s tittar jag pa min partner som vid det
hér laget ar van, och darmed ger mig en
kort sammanfattning. Detta ar endast av
bekvamlighetsskal och jag har tidigare gjort
flera langresor pa egen hand, sa jag vet att
jag klarar mig pa egen hand. Vi har varit
utan pengar pa en liten ort ute iingenstans.
Jag har ramlat pa cykel och skadat axeln
och vet inte om det nagonsin kommer att
bli bra igen. Vi har drabbats av férseningar
med uppemot en hel dag men anda till slut
kommit fram till var destination.

Vi har under var resa berikat oss med
erfarenheter och minnen som kommer att
finnas med under hela vart liv sa hittills har
resan varit vart varenda krona och minut
som vi investerat. Betyder det att alla med

horselimplantat bor genomféra en sadan
hér resa? Absolut inte. Det beror pa vilka
forutsattningar man har. Det enda ge-
mensamma personer med horselimplantat
har ar just att de har ett horselimplantat.
I slutandan ar det endast en del av individen
vilket innebdr att man har tusentals andra
egenskaper och personlighetsdrag. Vissa ar
forsiktiga eller reserverade medan andra ar
oradda och tar for sig. I slutdndan sa handlar
det om att kunna kommunicera for att ta
sig fram. Aven om jag hér bra och &r oradd
sa ar det manga vi stoter pa som inte talar
samma sprak. Da behdver man improvisera
med kroppssprak, laten eller teckningar.
Oavsett personlighet sd dr det viktigt att
vara ratt rustad for att forbattra omstan-
digheterna for att kunna ta sig fram. Jag
har haft otroligt bra anvéndning av mina
tradlosa tillbehor fran Cochlear. Under yo-
gapass eller vid guidade rundturer har jag
gett talaren minimikrofonen och darmed
hangt med och faktiskt hort battre an flera
andra normalhérande deltagare. Under
korta och langa farder med scooter i nya
miljoer, alltifran sma byar eller i storstads-
djungel, sa har jag haft telefonklippet sa att
jag kunnat kéra scootern eller sitta bakom
samtidigt som jag far instruktioner fran
navigatorn mellan Iatarna som spelas upp
fran mitt musikbibliotek. Telefonklippet
har dven funnits dar nar jag behovt ringa
telefonsamtal/videosamtal eller att jag
pa stranden eller ombord pa ndgon resa

lyssnat pa musik, ljudbok eller en podcast.
Vid snorkelturer eller andra farder i min-
dre batar har jag anvant Aquaskyddet och
dérmed kunnat héra utan att oroa mig for
att skada mitt Cl. Fér dem som inte har
mojlighet att anvanda dessa tillbehor sa
finns andra hjdlpmedel beroende pa vilket
horselimplantat man har, sa det ar viktigt
att vanda sig till sin ansvariga audionom
eller Cl-team som kan hjalpa en vidare.
Jag kommer att féreldsa pa Barn-
plantornas arliga lager som dger rum pa
Sundsgarden i Helsingborg, 12-18 juni,
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ddr jag bland annat lyfter fram hur barn
och framforallt fordldrar kan géra for att
fa forutsattningar till god utveckling. Las
mer pa www.barnplantorna.se/event/
familjelager-pa-sundsgarden/. For att ldsa
mer om mig sa kan du beséka min hem-
sida (www.jacobjohanen.se), félja via blog-
gen (www.blogg.jacobjohanen.se) eller
Facebook (Jacob Johanen) samt Instagram
(JacosteraOnTour). @

Text: Jacob Johanen
Foto: Privata bilder, Jacob Johanen
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Manga barm behover mer an Cl,

vi vet varfor

Stérande bakgrundsljud och ldnga avstand gor det ofta svart for barn med
nedsatt horsel att hora vad ldrare och klasskamrater sdger.

Lat barnen utnyttja sina Cl pd basta satt genom att komplettera dem med
horselprodukter som minskar stérande bakgrundsljud och ldnga avstand.

Alla barn ska ha samma chans i skolan och fa mdjlighet att ta del av
undervisning och gemenskap pa lika villkor.

morethanahearingaid.com | info.halmstad@phonak.com | 035-260 16 00

PHONAK

lifeis on
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Teknik- och kommunikationsmassan i Goteborg

Etablerad motesarena

Sedan over tio ar tillbaka har Teknik- och
kommunikationsmassan i Goteborg lockat
intresserade av alltinom omradet horsel att
bli uppdaterade.

| sedvanlig ordning holls arets Teknik-
och kommunikationsmassa i Folkets Hus
vid Jarntorget i Géteborg. Massan ar re-
sultatet av ett langt samarbete mellan
Barnplantorna, Horsel & dovverksamheten
Habilitering och Halsa, Kannebécksskolan
och Katrinelundsgymnasiet.

Syftet med de dterkommande Teknik-
och Kommunikationsmassorna i Géteborg,
Lund och Stockholm ar att skapa intresse

for horselfragor, akustik, kommunikation
och pedagogik. Det handlar om ett med-
vetande om innebdrden av att ha en hor-
selnedsattning.

Utvecklingen gar snabbt framat inom
digital (tradlos) ljudoverféring, hégtekno-
logiska horhjalpmedel samt stérre medve-
tande hos allt fler om betydelsen av en god
ljudmiljo for alla; inte bara for personer med
horselnedsattning.

Cirka 300 personer i alla aldrar kom for
att bli uppdaterade med vad som finns for
att kunna leva ett aktivt liv dven om man
har en horselnedsattning. Det ligger i tiden

att personer med horselnedsattning och
foraldrar till barn med horselnedséttning
ar mer aktiva vid konsultationer om horap-
parater eller andra horhjalpmedel antingen
det sker via landsinget eller i privat regi.

Manga, bade foraldrar, anvandare och
yrkesverksamma inom omradet horsel, sag
sakert massan som ett utmarkt tillfalle att
natverka.

Nasta mdssa dr i Stockholm den 5 oktober
pa Kulturhuset, Sergels Torg. Val métt! @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Bengt Karlsson
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Cochlear Nordic Symposium 2017

Expanding the
frontiers - creating
a new mindset

Under temat “Expanding the frontiers — cre-
ating a new mindset” bjod Cochlear Nordic
in till symposium under tva dagar i januari i
Stockholm. Cirka 250 deltagare fran Norden
tog del av ett val avvagt framatblickande
program med en titel i tiden om att utmana
och utveckla vara egna tankebanor och be-
jaka utvecklingen.

Konferensen avhandlade inte bara
cochleaimplantat utan alla s3 kallade im-
planterbara lésningar. Det handlade om
forskning, teknik och intervention/(re)ha-
bilitering. | samband med Lotta Vedholms
(VD Cochlear Nordic) introduktion kan jag
bara konstatera att vi behdver bli manga
fler med "a new mindset”. Barnplantorna
ar med pa Kunskapstaget framat! Det ar
som Lotta Vedholm namnde, det vill séga
vi behover alla verkligen jobba for att upp-
muntra barn/vuxna med horselnedsattning
att leva ett aktivt liv i vart gemensamma
samhalle. “"Empowerment” ar ett kraftfullt
uttryck for att beskriva det. Vi behover ut-
veckla och Gverféra tankesatt att battre
forsta och behandla hérselnedsattningar.
Leverantérer behéver dessutom marknads-
fora innovativa implanterbara ldsningar
som fungerar ute i vardagen.

Vad handlar da@ “Expanding the fronti-
ers” om? Lotta Vedholm ger oss lite inblick
i statistiken:

e | Norden finns det 27 miljoner invanare.
e | det svenska horselregistret for vuxna
anges att 0,2 procent hr en hérselned-
sattning pa 70 dB HL pa basta Orat eller
talférstaelse pa mindre dn 30 procent.
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e 20000 personer ar darmed potentiella
kandidater for ndgon typ av implanter-
bar l6sning i Sverige (cirka 54000 per-
soner i Norden).

Samtidigt papekar Lotta Vedholm att en-
dast 1500 o6ron blir implanterade med Cl
eller Baha. Detta ska stallas i relation till
det vi vet att horselnedsattning innebar
som social isolering, minskad livskvalitet
och kognitiva problem.

Det ar nya tider och konferenser inom
omradet hérselnedsattning lyfter idag upp
det som vi alla vet pa agendan, namligen
att behandla horselnedsattning ar en
samhdllsbesparing. “Begreppet “Spend
to Save” anvands internationellt for att
beskriva detta och &r ocksa ett begrepp
som vi i Barnplantorna stravar efter att
implementera i Sverige.

Cl-gruppens heterogenitet
komplext for forskningen

Ona Bo Wie, professor i Norge, beskrev
den stora heterogeniteten hos vuxna och
barn med Cl. Det dr ett stort problem inom
forskningen och Ona stallde sig frdgan hur
vi drar slutsatser i forskningsstudier utifran
namnda divergens och manade kollegor till
forsiktighet. | Barnplantorna manar vi aven
forskare att inte anvanda forskning i in-
tressepolitiska diskussioner, som har ringa
att gora med de enskilda individerna i Cl-
populationen. Forskningsstudier bor sna-
rast stalla sig fragan vilka parametrar som
paverkar forskningsresultat. Ona visade

pa féljande fér barn: medicinska faktorer,
implantat faktorer, unilateral/bilateral an-
vandare, antal aktiva elektroder, typ av Cl
och stimuleringsmetod av elektroderna,
skolplacering, kommunikationssatt, tal-
forstaelse, mammans utbildningsgrad,
alder vid implantation (prelingualt dov,
perilingualt dév, postlingualt dov etc),
etiologi (orsak/kausalitet). Utifran ovan
manar Barnplantorna till fortsatt forsik-
tighet vid tolkning av forskningsstudier i
sociala medier.

Historisk exposé 6ver

horselvarden i de nordiska landerna
Claes Moller, professor i Orebro, talade
under temat “Hearing care in the Nordic
countries 2016". Han tog med oss alla i
en historisk exposé dver horselvard i de
nordiska landerna fran tidigt 1990-tal fram
till 2016. Han konstaterar det som Lotta
Vedholm inledde med, det vill sdga 20000
personer i Sverige hor samre an 70 dBHL i
Sverige. Nagra utmaningar som vi inte har
framfor oss utan som ar realiteter vi lever
under just nu ar:

* Okad livlangd hos befolkningen.

« Okat antal migranter.

* Ny etiologi.

e Trauman och infektioner.

Allt detta paverkar hérselvarden. Claes
Moller konstaterar att hdrselvarden
(landstingen) har organisatoriska problem
i Sverige och staller sig fragan; hur fungerar
horselvarden?

Ly -

VARDAGSTIPS 5
FRAN COCHLEAR!

BAHA® 5 - STROMMAR LJUD
DIREKT TILL DIN IPHONE

Baha 5 ar forsta ljudprocessorn som strommar

ljud direkt fran din iPhone. Du kan till exempel se
ditt favoritprogram pa tv, ta emot FaceTime-samtal,
anvanda appar och lyssna pa musik. Varje ljud, varje at,
varje ord — tydligare och klarare an ndgonsin tidigare.

FORBATTRA HORUPPLEVELSEN DIREKT
FRAN IPHONE MED BAHA SMART APP

Ladda ner nya Baha 5 Smart app gratis fran App .
Store. Med den kan du snabbt och enkelt byta .1 ==
program, starta stromning eller justera volym,
diskant och bas i din ljudprocessor. Koppla
anpassade installningar till dina favoritstallen
med en enkel knapptryckning och fa hjalp att
hitta din ljudprocessor om du glomt var du
lagt den!

Instruktioner om hur du parar Baha 5 med din
iPhone finns pa var hemsida under Support.

VATTENTALIQA‘OC!SSQRI -

Med Nucleus-processorerna behdver du inte vara orohg
for vattenstank eller fukt. De ar vattentdliga och kan
anvandas exempelvis nar du badar. Ar du valdigt aktiv i
badet och gdrna dyker samt har huvudet lika mycket under
som &ver vattenytan rekommenderar vi att du anvander
nagot av vdra Aqua-skydd.

BYT MIKROFONFILTER

P& Nucleus® 5 och Nucleus® 6 ljudprocessorn sitter filter som
skyddar mikrofonerna fran vatten och smuts. Dessa behéver du
byta regelbundet, gérna sa ofta som var tredje manad.

Tillbehor finns att bestalla i var webbshop. Om du inte redan dr me
Cochlear Family rekommenderar vi dig att bli det, da far du dessuta
pa utvalda produkter.

For mer information kontakta oss pa nordic@cochlear.com eller besé
www.cochlear.se Folj oss pa: [ 8

Cochlear, Hear now. And always, and the elliptical logo are either trademarks or registered trademarks of Cochlear Limited.
Baha is a registered trademark of Cochlear Bone Anchored Solutions AB.

Cochleare

Hear now. And. always
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Teknik- & kommunikationsmassan

Massan med det senaste inom horselteknik, pedagogik och anpassade larandemiljoer

Stockholm 2017

Massan med det senaste inom
horselteknik, pedagogik och
anpassade larandemiljoer

Kom och se utstdllningen med det senaste
inom horsel, teknik, ljudmiljo, kommunikation
och pedagogik.

Massan vander sig till alla med nagon typ av
horselnedsattning eller dovhet oavsett dlder.
Massan vander sig ocksa till féraldrar, anhoriga
och Ovriga intresserade.

Massan arrangeras av:

Barnplantorna; DHB Ostra; Horselskadades
distrikt i Stockholms lan; Unga horselskadade
i Stockholm lan (UHiS).

| samarrangemang med:

Alvikskolan; Horselhabiliteringen fér barn och
ungdom, Karolinska; Horselhabiliteringen for
vuxna, Karolinska; SPSM Specialpedagogiskt stod.

Studion, Kulturhuset
Sergels torg, Stockholm

Studion nas direkt fran gatuplanet
framfor rondellen.

Torsdagen den 5 oktober 2017,
klockan 14-19.

Fri entré - vialkomna!

www.barnplantorna.se
www.dhb.se

0@0 Teknik- & kommunikationsmassan
Stockholm 2017

=% — Aven de som jobbar nom hérselvarden

har svart att beskriva en nationell organisa-
tion, sa Claes Moller.

Vii Barnplantorna kan bara konstatera
att vi inte tycks se ndgon nationell organi-
sation avseende hérselvard och vi ifraga-
satter huruvida det finns nagon nationell
samverkan. Befintliga organisationer tycks
ocksa ha en troghet i sina verksamheter av-
seende att anpassa sig till malgruppernas
forandring eller det som detta symposium
bendmner “expanding the frontiers — crea-
ting a new mindset”.

— Sa lange vi inte kan presentera natio-
nell statistik for kostnader inom horselvarden
(hérapparater, cochleaimplantat) kan vi inte
heller presentera “cost benefit” for sjukvards-
politiker, poangterade ocksa Claes Moller.

—Vivetatt horselproblem &rvanligt men
anda tycks kostnaderna for samhdllet vara
laga; varfor?

Introduktionen av Cl-behandling ledde
till att mdlgruppen personer (vuxna och
barn) med horselnedsattning férandrades
och darmed forandrades horselhabilite-

ringens arbete. Barnplantorna har alltid
havdat att vi befinner oss fortsatt mitt i
en forandringsprocess pa grund av den
horseltekniska utvecklingen.

Claes Méller tog upp en annan viktig
aspekt; namligen att det stora antalet mig-
ranter dter ritar om kartan av hur malgrup-
pen personer med horselnedsattning ser
ut och vilka behov de har. Nu kommer det
barn till Sverige som har varit déva i kanske
5-6 ar och som inte har ndgot sprak. Hur
méter vi dem?

Samverkan att

implementera intervention i tiden
Decibel, Barnplantornas systerorganisation
i Danmark, holl ett anférande och visade pa
viktig samverkan mellan féraldraorganisa-
tion och professionella. Decibel konstaterar
atttrots horselscreening av nyfodda forses
barn med horapparater/Cl eller benférank-
rad horapparat alldeles for sent (13—15 ma-
naders alder). Liknande erfarenheter har vi
tidigare haft i Sverige liksom att remiss fér
Cl-behandling av sma barn inkommer pa

tok for sent fran regionerna. Decibel menar
attdet arvasentligt att utrona var i proces-
sen fel sker sa att barn mer skyndsamt kan
erhdlla horselstimulans.

Ord-gor-skillnad-projektet
del i interventionsutvecklingen
Ulrika Lofkvist, valkand logoped och nu-
mera tillférordnad professor i Oslo, ar pa
plats for att berdtta om LENA-metodiken
(se faktaruta om LENA)som en del i “ord-
gor-skillnad”-projektet. Ett projekt som av-
ser attforse interventionsverksamheterna i
Sverige och Norge med fler verktyg i stra-
van att paverka foraldrars kommunikation
med sina barn. Det som bendmns "Parental
sensitivity”, det vill sdga foraldrars formaga
och mojlighet att vara strukturerad sprak-
givare och kommunikator med sitt barn ar
underskattat.

— Alla féraldrar kan bli goda kommuni-
katorer, sa Ulrika Lofkvist.

—LENA-metodiken ar ett viktigt verktyg
att fa foraldrar att forsta hur viktiga och

avgorande de ar for sina barns utveckling. =9

GRATTIS DU HAR BLIVIT FORALDER!

Barn med horselnedsattning — en handbok i modern familjeintervention

Boken ar lamplig som fortbildning for professionerna inom
barnhodrselteam, forskola och skola. For familjer till barn med
horselnedsattning ar boken ett stod under barnets uppvaxt.

INDELAD | FYRA RIKT ILLUSTRERADE BLOCK:

1. Infor diagnos

2. Tidig familjeintervention

3. Forskola
4. Skola

[

Handboken ar ett resultat av annu ett samverkansprojekt mellan Radi
Jonsson och Ann-Charlotte Gyllenram, efter att tidigare ha producerat
informationsfilmer om cochleaimplantat och benforankrad hérapparat.

Las mer och kdp via www.interquest.se

INTERQUEST AB
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Benledningshorsel — 40 ar

sedan tvarvetenskapligt arbete

Bo Hakansson, en av pionjarerna (bredvid
Anders Tjellstrom) bakom utvecklandet
av benférankrade horapparater/benled-
ningshérsel, gav en personlig beskrivning
av denna 40-ariga resa. Ett intressant per-
spektiv som visar hur viktigt tvarvetenskap-
ligt arbete ar; i detta fall mellan Chalmers
och Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Varfor utvecklades detta i Géteborg?
Grunden var att professor Branemark i
Goteborg upptackte att titan accepterades
av manniskokroppen och vaxer ihop med
omgivande ben. Processen bendmns os-
seointegrering och gav redan 1965 patien-
ter mojlighet till titanimplantat for dental
restaurering.

Detta knét Bo Hakansson och Anders
Tjellstrém an till vid utveckling av benled-
ningshorsel hos patienter med bristande ljud-
overféring genom mellandrat till innerérat.

— Det omdjliga kan géras méjligt, sa Bo
Hakansson.

Tydligt att innovatorer besitter egenska-
per som envishet och beslutsamhet.

2016 ar det cirka 200 000 patienter
som hér med benforankrad horapparat.

Tva internationellt verksamma foretag ar
involverade i utvecklingen; Cochlear BAS
och Oticon Medical. Bada féretagen utgar
fran Goteborg. Nasta steg i utvecklingen
ar benledning utan hudgenomtrangning.
Intressant!

Patient-/anvandarperspektivet

En 56-drig man beskrev hur hans horsel
blev sémre och samre tills han var aktuell
for Cl-operation. Numera har han bilaterala
Clochkan fortsatta jobba som konsult och
leva ett aktivt liv. Han uttryckte sin stora
tacksamhet Gver de tekniska framsteg som
gjort detta méjligt. Avslutningsvis riktade
han sig direkt till publiken:

—Ert dagliga arbete gér mycket stor skill-
nad for mig och manga andra sa STORT
TACK!

Annu ett intressant perspektiv presen-
terades av Michal Luntz fran Israel. Hon
har mojligheten att bade beskriva det
medicinska perspektivet som Cl-lakare
med patient- och anvandarperspektivet,
da hon hér med Cl. Hon konstaterade att
horselstimulans ar viktigt och att ha anvant
horapparat fore Cl-operation ger battre for-
utsattningar.

FAKTA:

LENA - Language Environment Analysis

“The first three years of talk shape the rest of a child’s life” anges det sa klokt
pa LENA Foundations webbsida. LENA baseras pa filosofin att alla foraldrar har
mojligheten att utveckla deras barns sociala, emotionella och kognitiva potential.
LENA papekar att okad interaktivt samspel &r en nyckelfaktor i tidig utveckling
av hjarnan. All forskning visar att det &r viktigt att utveckla hjarnan fére tre ars
alder. LENA stodjer foraldrar i att utveckla god spraklig konversation med sitt
barn. Syfte: bli redo for skolan.

Med LENA-matinstrument (som Barnplantorna férsoker fa interventionsverk-
samheterna att anvanda i Sverige) mats exponering for sprak samt barnets egen
anvandning av sprak. Data analyseras fran matinstrumentet och dessa ligger
som grund for ett sprakutvecklande arbetssatt i familjen med barnet eller likaval
i forskolan. ®

Mer information: www.barnplantorna.se/mer-info/bra-lankar-filmer
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Fran balansproblem till
horselscreenings-problematik
Blake Papsin, ansedd kirurg fran Kanada,
inspirerade o0ss alla genom att bendamna
0ss alla for vanner som delar samma pas-
sion att ldra oss sa mycket som mojligt
om hjdrnan for att optimera Cl for den en-
skilda individen. Han konstaterade ocksa
att alla barn som implanteras har problem
med vestibularsystemet men sma barn
kompenserar for det. Sju av tio barn har
balansproblem (prova och se om ditt barn
kan sta pa ett ben). Balansen forbattras
med Cl-horsel, konstaterade Blake Papsin.
Eva Karltorp papekade i sin presentation
"Words make a difference — A potential
milestone in paediatric intervention” att
horselscreening pa nyfodda i Sverige inte
anvands optimalt. Vi Cl-opererar inte s ti-
digt som vi kan. Hon stallde foljande fragor:
e Vilka férvantningar har vi?
* Vilken kvalitet ar det pa interventions-
verksamheterna — ar de up-to-date?
e Vilken kommunikations-input far bar-
nen? (D.v.s. “ord-gor-skillnad”)

P& detta satt knot Eva Karltorp an till
Ulrika Lofkvists presentation om LENA-
metodiken, som Barnplantorna ocksa in-
formerar om pa www.barnplantorna.se.

Horselvard maste fa
kosta sa samhallet kan spara!
Som en rod trad genom konferensen lopte
frustrationen hos sjukvards- och horsel-
vardspersonal dver bristande resurser inom
horselvarden. Vi i Barnplantorna menar
ocksa att sjukvarden och landstingen be-
traktar horselvard pa ett “styvmoderligt”
satt. Det handlar om synsattet att patien-
ter med hérselnedsattning inom sjukvarden
inte har "samma status” som andra pa-
tientgrupper, detvill sdga “hérselproblem”
uppfattas inte som ett problem!
Sjukvarden har ett livslangt ansvar for
denna patientgrupp. Det ar vasentligt att
vi skiftar fokus och faktiskt tydliggor vilken
besparing Cl och horapparater ar for sam-
hallet. | att skifta fokus hér ocksa att vi bor
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skifta fokus till att bendmna personer med
horselnedsattning for patienter inom var-
den och inte brukare eller anvéndare. Vi
bér alla hjdlpas at att strava efter férandrade
fokus for att patienter med horselproblem
ska jamstdllas med andra patientgrupper.
Brian Lamb, professorfran Storbritannien,
visade pa The Ear Foundations mediakam-
panjiEuropa “Spend to Save”, som ocksa
Barnplantorna hanvisat till ett antal ganger.
Det handlar om att tydliggdra for politiker
och ansvariga myndigheter i Europa att
behandla horselnedsattning faktiskt &r en
samhallsbesparing. Han tydliggjorde att:
e Personer med horselnedsattning har av-
sevart hogre risk att utveckla demens
och depressioner.

e Personer med horselnedsattning nyttjar
mer lakemedel och social service jamfort
med Gvrig population.

* 51 miljoner vuxna i Europa har en hor-
selnedsattning och antalet stiger.

Frdgan alla bor stalla sig ar hur mycket
pengar vi kan spara i samhallet pa att be-
handla horselnedséttning.

Pa symposiet diskuterades ocksa svensk
forhaliningssatt gallande uppgraderingar
av Cl-processorer, som i Vastra Gotaland
dar uppgradering lar ta mellan 15-20
ar med nuvarande tilldelning av medel
till  Cl-verksamheten vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset fran landstingsre-
gionen. | alla andra lander i Europa (i vart

BARNPLANTABLADET MAJ 2017

”Spend to Save”
fran The Ear Foundation

fall i Vasteuropa) lar fem ar vara regel for
uppgradering.

En processor kostar i storleksordningen
1000 kr per manad och patient om proces-
sorbyte sker vart femte ar. Vilka politiker
anser att detta ar dyrt? Det finns lakeme-
del som kostar 100 000-tals kronor per
patient och ar. Har borde ansvariga for
sjukvarden gora jamforelser. D& framstar
Cl-verksamheten som otroligt kostnadsef-
fektivt redan innan vi ser pa samhallsnyt-
tan. Cl-processorer bor helt enkelt jdmforas
med lakemedel och inte bara ses som ett
hjélpmedel i sjukvardens hjalpmedelsbud-
get. Utan Cl-processorerna ar behand-
lingen med cochleaimplantat verkningslos
for patienten!

Cochleaimplantat kommer bara att
kunna nyttjas optimalt for individen (barn,
vuxna) om alla olika professioner samverkar
inom sjukvdrd/interventionsverksamheter,
forskola/skola, arbetsliv, myndigheter,
kommuner, landsting och stat.

Cochlear Nordic konstaterade ocksa
detta i inbjudan till konferensen: “Vi be-
hover alla vara delaktiga i fortsatta
innovationer inom nya behandlingar,
indikationer, produkter och rehabili-
tering. Det utmanar oss alla. Vi beh6-
ver utveckla dem tillsammans.”

Detta ar ocksa grundlaggande anled-
ningar till Barnplantornas arbete och varfor
vi deltog pa symposiet. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
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Varfor ar

Hans foraldrar valde SYNCHRONY®—Inte en operation

Tims foraldrar valde SYNCHRONY cochleaimplantat nar han forlorade sin horsel. Sa nar han behovde en
hogupplost 3.0 T MR-undersokning efter en olycka pa lekplatsen, kunde han fa den pa en gang. Han hade
behovt en operation for att forst ta bort implantatmagneten om han hade haft ett annat cochleaimplantat.”

MR-undersokningar ar vanliga, sa om du funderar pa ett cochleaimplantat for ditt barn, valj ett
cochleaimplantat som passar for MR-undersokningar.

* Endast MED-EL SYNCHRONY cochleaimplantat ar CE-markt och
godkant av FDA for 3.0T MR-undersokningar utan att ta bort
magneten forutsatt att man foljer anvandningsinstruktionerna.

+
medel.com ﬂ u

hearLIFE

MED®EL

Tim sa glad?

You
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Cochleaimplantation hos tva speciella
grupper av gravt horselskadade

Horselnedsattning ar ett av de vanligaste
handikappen i varlden och horapparater
fungerar inte for patienter med grav hor-
selnedsattning eller dévhet. Méjligheten
att hos dessa patienter anvanda cochle-
aimplantat (Cl) ar ett stort medicinskt
framsteg som revolutionerat behandlingen
av svara horselhandikapp. Ungefar 4000
vuxna och barn har opererats i Sverige un-
der de senaste decennierna, i varlden har
flera hundra tusen opererats. Tekniken i
cochleaimplantaten utvecklas kontinuerligt
for att ge battre talférstaelse, battre mojlig-
heter att uppskatta musik och vara lattare
att anvanda. Trots att Cl fungerar bra for
flertalet anvandare finns det fortfarande
omraden dar vi behéver lara oss mer. Den
har artikeln handlar om tvd patientgrup-
per med sarskilda problem. Dels de med
“partiell dévhet”, dels de som fods med
inneréremissbildningar.

Partiell dévhet

Bland vuxna som opereras idag finns en
okande grupp med varierande grad av
kvarvarande hérsel i basregistret (“residual
hearing”). Denna horselrest ar som regel
liten och patienten ar diskantdév med en
kraftigt begransad horselfunktion, trots
maximalt stod av horapparater. | samband
med en rutinmassig Cl-operation ar risken
stor att patienten helt eller delvis forlorar
den kvarvarande hérseln. Orsaken till detta
ar oklar. Om man kan bevara patientens
egen, naturliga, bashorsel och kombinera
denna med elektrisk horselstimulering via
Cl i diskanten i samma ora far patienten
sammantaget ett battre horselresultat, och
det blir till exempel lattare att hora i bull-
riga miljder. En mindre traumatisk kirurgisk
teknik har utvecklats (horselbevarande Cl-
kirurgi) och denna kan kombineras med en
kortare och mjukare implantationselektrod.
Trots detta forlorar ungefér 25 procent av

patienterna sin kvarvarande bashdrsel i
samband med kirurgin. | ett avhandlings-
arbete " nyligen redovisas tvé djurexperi-
ment pa marsvin som handlar om att 6ka
forstaelsen av vilka sjukdomsmekanismer
som bidrar till att den kvarvarande horseln
skadas i samband med kirurgi. Dessa vi-
sar att horsel till stor del kan bevaras dven
om man borrar upp ett hal i sndckans ne-
dersta vindling liksom om man fér in en
elektrod en kort stracka in i snackan. Om
man ddremot for in den djupare forloras all
horsel. Férsoksdjuren var normalhérande
och hérseln kunde testas aven pa de hdga
frekvenser som 13g i narheten av implan-
tatelektroden. Mikroskopisk undersokning
av sndckan pa de marsvin som varitimplan-
terade med en kort elektrod visade efter
avslutad uppfdljningstid att snackans inre
strukturer till stor del bevarats, harcellernas
antal var i princip oférandrat och att nerv-
cellernas antal var oférandrat jamfért med
icke-implanterade snackor. Slutsatsen ar
att marsvinets sndcka har hdg motstands-
kraft fér mattligt kirurgiskt trauma och att
cochleostomi eller kort implantation inte
ensamt forklarar horselforlust, i de fall det
intraffar. Vidare underséktes om cochle-
aimplantation ger sa kallad endolymfatisk
hydrops. Det innebdr att man har ett dver-
tryck i den ena av innerérats vatskor, en-
dolymfan. Vid mikroskopisk undersokning
av snackor som varit cochleaimplanterade
har man, hos saval marsvin som manniska,
noterat endolymfatisk hydrops i ungefar 25
procent av fallen. Hydrops, Gvertryck, har
dven kopplas till Menieres sjukdom som
ger fluktuerande yrsel, tinnitus och hor-
selnedsattning. | studien cochleaimplan-
terades marsvin och elektrocochleografi
(méatning av elektriska svar i snackan vid
ljudstimulering) samt mikro-DT (rontgen
med datortomografi) anvandes fér att un-
dersoka forekomsten av hydrops. Studien

visar att det finns tecken till endolymfatisk
hydrops under forsta veckan efter cochle-
aimplantation.

Barn med missbildade inneréron

Ungefdr 20 procent av de barn som opereras
med Clvid Karolinska Universitetssjukhuset
har ett missbildat inneréra. Andelen &r re-
lativt hog da Karolinska har rikssjukvard
pa denna patientkategori. Missbildningar
av snackan klassificeras 6vergripande i
Incomplete Partition (ofullstandig uppdel-
ning av snackans inre strukturer), Hypoplasi
(liten snacka) och Common cavity, dar in-
nerorats horseldel (snackan) och balansdel
ar sammansmalt i en struktur. En under-
grupp till Incomplete partition (IP) ar typ 3
(IP3) som har en snacka med kraftigt for-
andrad inre anatomi, dar de beniga delarna
i snackans centrum och golv saknas vilket
innebdr att mjukdelarna, sjalva horselor-
ganet med harcellerna (Cortiska organet)
och nervstrukturerna (nervcellerna och
horselnerven) saknar sitt naturliga skelett.
Dessutom innebdr detta en stor éppning
mot inre horselgangen, som i sig ar vidare
an vanligt, med en 6ppen kommunikation
till den cerebrospinalvdtska som omger
hjarnan. Denna missbildning ar kopplad till
mutationer i en gen (POU3F4) pa x-kro-
mosomen. Den kallas darfér ofta “x-linked
malformation” (x-bunden missbildning).
Diagnosen satts genom fyndet av en grav
horselnedsattning och den typiska inne-
roremissbildningen, som visualiseras med
hjalp av datortomografi och magnetreso-
nanskamera. Genetisk testning verifierar
diagnosen. X-bunden missbhildning klas-
sificeras idag som en icke-syndromal hor-
selnedsattning, d.v.s. att den inte ger ndgra
andra symtom an horselnedsattning. Under
det senaste dret har tva vetenskapliga ar-
beten " undersokt méjligheterna till, och

effekterna av, cochleaimplantatbehandling =
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pa barn med x-bunden hérselnedsattning
och innerdremisshildning. Den kirurgiska
metoden utvarderades och resultaten visar
att cochleaimplantation kan genomféras
sakert, utan risk for allvarliga komplika-
tioner, men att implantatelektrodens lage
maste verifieras under ingreppet for att
sakerstalla att den inte lagt sig i inre hor-
selgangen. Med Cl utvecklar barnen hérsel,
men pa en niva som ar lagre an genomsnit-
tet for Cl-barn utan innerdremissbildning.
De lar sig talsprak och kan ga i vanlig skola
men behdver ofta extra stod i undervis-
ningen. En klinisk erfarenhet ar att dessa
barn, utdver horselhandikappet, ofta har
uppmarksamhetssvarigheter och hyper-
aktivitet och méjligen ar det sd att muta-
tioner i genen POU3F4 pa x-kromosomen
inte bara ger inneréremissbildning med
hérselnedsattning, sdsom det antas idag,
utan ocksa ett neuropsykiatriskt funktions-
hinder. Barnen med x-linked jamférdes med
en kontrollgrupp barn som har Cl av an-
nan anledning (Connexin26). Resultaten av
genetisk analys, férdjupad sprakutredning,
psykologbeddmning och undersokning av
barnens psykosociala halsa visar att bar-
nen har svarigheter med impuls- och akti-
vitetskontroll, uppmarksamhet och socialt
samspel som inte bara kan férklaras av de
kommunikationssvarigheter som hérsel-
nedsattningen ger. Den samlade bilden
liknar en ADHD-problematik. Sannolikt bér
darfor x-bunden missbildning (POU3F4-
mutation) omklassificeras till en syndromal
horselnedsattning. ®

Text: Henrik Smeds,

Bitr Overlakare,

Oron-, N&s- och Halskliniken,
Karolinska Universitetessjukhuset

Henrik Smeds. Cochlear Implant-
ation: Experimental and Clinical
Studies. Avhandling 2016, Karolinska
Institutet, Stockholm.
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Barnplantorna har producerat
en ny informationsfilm

Barnplantorna har under det senaste aret
Okat sina anstrangningar att exponera 0ss
som organisation och sprida evidensbase-
rad information pa Internet och i sociala
medier. Ettviktigt led i denriktningen érvar
nya webbsida www.barnplantorna.se.
Vi hoppas att du noterat detta och fort-
satter att se Barnplantorna som en viktig
kunskapsbank inom dév/horselomradet.

Nu fortsatter vi framat genom
produktion av en kort informations-
film. Som vid andra filmproduktioner
Barnplantorna genom aren har gjort,
“"Cochleaimplantat — att aterskapa ett
sinne” samt "Benférankrad hérappa-
rat — en vag till hérande” (se sidan 38),
ar produktionsresan ldrorik och lang.

Hur fungerar det att ha en
horselnedsattning i vardagen?

Vid produktion av informationsfilmen
besokte vi i Barnplantorna, tillsammans

med ett filmteam fran Xtrovert Media,
barn med horselnedsattning i skolan, pa
fritids, hemma och vid aereobictraning.
Vibesokte Cl-kliniken vid Oron-, N&s och
Hals-avdelningen pa Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset i Géteborg och fick ta del
av bade ett patientbesok hos lakaren och
ingenjoren for anpassning av Cl.

Filmen speglar Barnplantornas breda
samverkan med inte bara foréldrar samt
barn och ungdomar utan ocksd en rad
verksamheter som ar viktiga for barnen.

Se filmen pa YouTube: www.youtube.
com/user/Barnplantorna @

Text: Ann-Charlotte Gyllenram
Foto: Bengt Karlsson
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som gor er extroverta!

Kontakten med oss racker for de flesta typer av uppdrag inom
reklam, marknadsforing och informationsproduktion.

( ) Xtrovert Media www.xtrovertmedia.se

Vastergatan 29, 41313 Goteborg | 031-825151 | info@xtrovertmedia.se

Folj oss pa Facebook: www.facebook.com/XtrovertMedia | Folj oss pa Twitter: www.twitter.com/XtrovertMedia
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cochleaimplantat och

benforankrade horapparater!
Bestall en informationsfilm fran Barnplantorna

Informationsfilmerna ar resultat av tva samverkansprojekt mellan Barnplantorna och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Antingen du ar foralder, personal inom forskola, skola eller habilitering
eller bara intresserad av cochleaimplantat eller benférankrade hérapparater sa kommer

filmerna att ge dig unik erfarenhet och svar pa dina fragor.
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Unik miljo nar det galler
ljud, ljus och teknik

Vardegrund, utbildning,
och horselmedvetenhet

“Cochleaimplantat — att aterskapa ett sinne”
Filmen &r en unik dokumentation av féraldrar, samt barn och ungdomar med cochlea-
implantat, som berattar och pa olika satt delar med sig av viktiga erfarenheter.

Vem kan opereras, vem kan ha nytta av Cl och hur gar utredning, operation,
inkoppling och habilitering till? Tva mindre barn féljs genom denna process tillsammans
med sina foraldrar. Sjukvardspersonal beskriver processen fran forsta lakarsamtalet till
det spannande dgonblicket nar barnet far héra for forsta gangen. Filmen tar dig med
genom hela denna process.

e Beldgen i Hassleholm

e Regionalt upptagningsomirade
(Skane, Blekinge, Kalmar, Kro berg)

e Vart undervisningssprak ar svensk
Eleverna lar sig teckensprak

— “Benforankrad horapparat — en vag till hérande”
Be“far"’"kr_a; :;ermgranae Filmen kommer att forse dig med unik erfarenhet och svar pa dina fragor 5 www.hassleholm.se/ silvia
: oavsett om du ar féralder/anhérig, personal inom forskola, skola, habilitering:
& "‘-," > { e \em kan dra nytta av benforankrade hérapparater (Baha®)?
Gge o | e Hur fungerar en benforankrad horapparat?
Hur gar utredning och operation till?

Hur ser habiliteringen ut? ® o
Vilka hjdlpmedel &r kompatibla till den specifika hérapparaten? 1 v1 as o a n
Och mycket mer...

en grundskola for elever med horselnedsattning

Bestall filmerna pa www.barnplantorna.se/filmer Vill du veta mer om Silviaskolan eller komma pa ett besok?
Rektor: Christian Orn Samordnare studiebesok
Tel: 0451-2684 33 Tel: 0709-81 84 32
n Barn plantorna V€Y 5 A11GRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET E-post: christian.orn@hessleholm.se E-post: silviaskolan@hessleholm.se
Riksférbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Hérapparat v
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Adressandring: Returnera till:

NG e Barnplantorna

AGKESS, o Lilla Bommen 1, van. 12
POSIAOIESS ..o\ o oo 411 04 Gaéteborg

Telefon:

NU AR DET ATER DAGS!
Barnplantornas sommarlager

Sundsgardens Folkhdogskola utanfor Helsingborg, 11-16 juni 2017

Mer information och anmalan pa www.barnplantorna.se
.

i vert Media, www.trovertmedia.se, Goteborg 2016



