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Ann-Marie Wennberg, Sjukhusdirektér, SU

Hans Lonroth, Omradeschef, omrade 5, SU

Ann Soderstrom, Halso- och sjukvardsdirektor Region Vastra Gotaland

Regionens patientansvar for dova med cochleaimplantat (Cl) brister!

Barnplantorna ar en nationell organisation for foraldrar till barn och unga med cochleaimplantat (Cl).
Ett stort antal unga vuxna i yrkesverksam alder med Cl &r stodmedlemmar i Barnplantornas
organisation.

Anyo informerar Barnplantorna Hilso- och sjukvardsstyrelsen m.fl. om konsekvenserna av finansiella
svarigheter (?) for Sahlgrenska universitetssjukhusets att uppratthalla patient- och vardansvar. | detta
brev belyser vi dven konsekvenserna for en ung person (patient pa SU), Jacob Johanen, som hor med
Cl. Hans verklighet, sarbarhet (horsel eller icke horsel) och ovisshet som préglar hans vardag pa grund
av bristande patientansvar aterfinns i detta brev.

Bristerna i kunskap om hérsel och konsekvenserna av en progredierande horselnedsattning ar
fortsatt omfattande dven inom hélso- och sjukvard! Cochleaimplantat ar en under livstiden pdgdende
behandling. Det handlar om injusteringar av elektroder i koklean, service samt uppgradering av yttre
del av implantatet, som sammantaget optimerar horselfunktion pa artificiell vag. Var finns
budgeteringen for Cl-behandlingen?

| november 2017 skickades per mail ett brev till Vastra Gotalandsregionen angaende regionens
bristande patientansvar for barn och vuxna, som hor med ett dterskapat sinne via en under livstiden
pagaende behandling som initieras av ett kirurgiskt ingrepp. Vi har annu inte erhallit nagot konkret
svar.

Patientgrupper stdlls mot varandra

Hélso- och sjukvardsstyrelsen skulle inte
e Vagra en patient med diabetes en diabetespump med en funktion i tiden 2019
e Vagra en patient en pacemaker med en funktion i tiden 2019

Listan kan sdkerligen goras lang, men hur kommer det sig att avsaknad av horsel eller kraftigt
forsamrad horselfunktion tycks komma sa langt ned pa sjukvardens prioriteringslista trots
sjukvardens patientansvar?

Bristande kunskap om vikten av optimal horsel fran ”vaggan till graven”?

Behandling av dovhet/grav horselnedsattning ar synnerligen viktig utifran ett individperspektiv, men
ocksa utifran ett sjukvards- och samhéllsperspektiv. Brist pd kunskap om konsekvenserna av
dovhet/grav horselnedsattning ar fortsatt omfattande.

| en europeisk rapport, Spend to Save: Investering i horselteknik ger bdéttre livskvalitet och ér en
ekonomisk besparing fér samhdllet (se bilaga) tydliggtrs bade samhéllets och individens perspektiv.
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ﬂ Sarnplantorna

Riksitrbundet fir Barn med Cochleaimplantat och Bam med Hirapparat

Vad hander om sjukvarden inte tar sitt ansvar att fullfolja ansvaret for en patientgrupp (barn, vuxna)
som behandlas med cochleaimplantat — att dterskapa ett sinne pa artificiell vdg? Utan valfungerande
teknik &r individer (barn, vuxna) med Cl i Vastra Gotaland DOVA!

Konsekvenser fér barn (samhialle/individ)

e Om barn inte forses med uppdaterad Cl-teknik (yttre Cl-processorer) forhindrar det barn att
utvecklas optimalt avseende horsel, sprak och kognition.

e Barn kan fa svart att fullfolja inkluderad skolgang. (elevkostnad for kommunen cirka 80 000
kr/elev och lasar).

e Dova barn (utan Cl eller vdlfungerande Cl-teknik) i den statliga specialskolan. Kostnad for
staten cirka 650 000 kr per elev och ldsar! Kommunens kostnad tillkommer: cirka 250 000
kr/elev och ldsar.

e Varje ar borjar ungefar 113 000 barn i skolan i Sverige. Av dessa kommer inte 14 000 barn i
varje arskull att slutfora skolgadngen fram till och med gymnasiet. Det kostar Sverige 213
miljarder per arskull i form av utanférskapets konsekvenser. Dagens déva barn som HOR med
Cl ska inte aterfinnas i statistiken fér utanférskap!

Barn med grav horselnedsattning/dévhet har helt andra mojligheter @n for ndgra decennier sedan till
att fullfolja skolgang, ga pa universitet och ta plats i vart gemensamma samhalle.

Fér barn och ungdomar, patienter inom sjukvarden som HOR med cochleaimplantat, ar kostnaden
for sjukvarden 1 000 kronor per Cl-processor ("Cl-6ra”) och manad om patienten (barn/vuxna)
uppgraderas till ny Cl-teknik medelst yttre Cl-processorer vart femte dr.

Detta dr mdéjligt fér barn och vuxna i bGde Danmark och Norge.

Det torde vara en liten kostnad for sjukvarden jamfort med lakemedelskostnader for ett antal
vardkravande patientgrupper. Cl-processorerna ar en del i en pagaende behandling. Utan
vélfungerande Cl-processorer ar behandlingen inte optimal. Utan Cl-processorer ar patienten (barn,
vuxna) DOVA! Kostnaden for Cl-processorer bor jamféras med ldkemedelskostnader inom
sjukvarden.

Innebérd fér barn med optimalt fungerande Ci-teknik: minskade risker for utanférskap och
arbetsléshet som vuxna.

Konsekvenser for vuxna

Hérselnedsdttning @r ett av Europas mest utmanande hdlso/sjukvérdsproblem med Idngtgdende
sociala konsekvenser. Kommunikation dr grundldggande for var formaga att fungera: att samspela
med familj, vénner och kollegor, ha ett jobb, leva ett rikt liv som framjar hdlsa och vélbefinnande
genom sociala kontakter och nétverk (Spend to Save europeisk rapport).

e Personer med grav horselnedsattning l6per fem (1!) gdnger hogre risk att utveckla
demenssjukdomar dn personer med normal horsel. Optimal behandling under livstiden med
cochleaimplantat dr en besparing i pengar for sjukvard/samhalle och i manskligt individuellt
lidande.
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ﬂ Barnplantorna

det fiie Barn med Cochl I och Barn med Hi

* Personer med grav horselnedsattning |6per storre risk for social isolering och 6kad psykisk
ohadlsa (0kade kostnader for sjukvarden). Optimal behandling med cochleaimplantat minskar
dessa risker.

e Personer med cochleaimplantat i yrkesverksam dlder ar i regel yrkesverksamma pa samma
premisser och med samma intjdaningsférmaga som vuxna. Optimal behandling med
cochleaimplantat ar en besparing for samhillet.

Tekniska framsteg — 6kade majligheter till delaktighet
Stallforetradande verksamhetschef (VO specialiserad kirurgi vid Skanes universitetssjukhus) Katarina
Bexelius angav i ett svar till Barnplantorna 2017-11-24

| takt med att den tekniska utvecklingen gar framat blir Gven Cl-tillbehéren och de s.k. processorerna
(den yttre delen) allt bdttre och modernare. Det gdller funktioner ssom bdttre ljudkvalitet och
mdjligheter till tradl6sa tillbehér, streamingfunktion till smartphone osv.

Katarina Bexelius anger vidare i ndmnda brev

Man bér ha ett helhetsperspektiv pa de samhdllsekonomiska effekterna av att déva personer blir
hérande med Cl. Déva barn kan integreras i hérande skolor och fa helt andra méjligheter till
utbildning och férvérvsarbete. Horande vuxna som blivit gravt hérselskadade i vuxen dlder kan
bibehdlla sin arbetsformdga och minska behovet fér langtidssjukskrivning. En bibehdllen hérsel fér
den dldre populationen minskar risken for framtida demensutveckling.

De flesta patienter med Cl i Vastra Gotaland opererade fore 2013 har Nucleus 5 processorer, som
foretaget Cochlear lanserade 2009 (fér tio ér sedan).

Funktion hos Nucleus 7 processorn (lanserades 2017) jamfért med Nucleus 5.

® Nucleus 7 har en avsevart forbattrad funktion pa grund av streamingmajligheter (fran
smartphone, ldsplattor, laptop, TV etc)

® Nucleus 7 har en unik scanfunktion som automatiskt andrar program och instéllningar
beroende pa typ av ljudmiljo personen ifraga befinner sig i.

e Nucleus 7 ar dessutom den allra forsta processorn som kan anvdandas med tradldsa tillbehdr.
Att kunna prata obehindrat i telefon antingen du ar barn eller vuxen ar otroligt
livskvaliteth6jande och viktigt i ditt yrke om du ar vuxen

e Efter varje uppgradering lamnar leverantGren tre ars garanti vid reparationer

e Pa en processor utan garanti kostar en reparation 2 700 kr (kélla: Cl-verksamheten Skanes
universitetssjukhus). Reparationerna 6kar med stigande alder pa processorerna.

Den 31 december 2023 slutar Cochlear med att tillhandahalla support for Nucleus 5 processorerna!
Beslut och atgéarder nu!
Barnplantorna, familjer till barn med CI och vuxna beroende av vélfungerande Cl-teknik ser med oro

pa Halso- och sjukvardsstyrelsen, sjukvarden samt Region Véstra Gotalands ofdrmaga/ovilja att
kommunicera med oss.
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ﬂ Sarnplaniorna

for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

Vi noterar att Barnplantorna

e redan den 21 maj 2014 tillskrev halso- och sjukvardsdirektor Ann Séderstrom.

* En medicinsk rddgivare, Robert Sinclair tillsattes efter brevet (21 maj 2014). Sinclair
framforde inte ndgra konkreta svar pa var oro for att Cl-verksamheten &dr underfinansierad.

e Barnplantorna Riks tillsammans med Barnplantorna Vast och Horselskadades distrikt i Vastra
Gotaland (HRF) tillskrev Halso- och sjukvardsstyrelsen, SU:s styrelse samt verksamhetschef
ONH/SU den 1 december 2015 i en skrivelse " Vistragétalandsregionen sviker personer med
grav horselnedsdttning”

2016-11-15 Michael Melby (s) motion om Cl-verksamheten i VG.

e 2017-11-30 tillskrev Barnplantorna regionen en skrivelse Till: Berdrda i Vistra Gétalands Léns
landsting - Cochleaimplantat/Cl-behandling Gterskapar ett sinne men patienten (barn/vuxna)
dr pa livstiden beroende av sjukvardens fortsatta ansvar

Ovan ar en spegling av oviljan hos Vdstra Gotalandsregionen, Halso- och sjukvardsstyrelsen, SU:s
styrelse m.fl. att kommunicera med de som foretrader en patientgrupp vars samlade kompetens och
oro borde engagera ansvariga.

Jacob Johanen, Cl-anvandare i yrkesverksam alder, beskriver har sin vardag och oro.

"Vid 20 arsaldern drabbades jag av en autoimmun sjukdom (Cogans syndrom) som bl.a. slog ut
nastan all min horsel (hor inget pa vanster 6ra och extremt lite pa hogerora). Jag klarade mig med
enbart hdrapparat pa hoger ora under atta ars tid men nar horseln gick ner ytterligare stod jag infor
valet att inte hdra alls, eller att hdra med cochleaimplantat. Jag var mitt i universitetsstudierna och
hade min praktik pa en Socialjour i Stockholmsomradet. Min vérld stalldes pa sin spets och jag hade
stora svdrigheter att delta i enkla konversationer i vardagen och kdande darmed stor oro Gver att bli
av med allt jag hade byggt upp - utbildningen, relationen till min partner och de manga vannernaii
mitt liv.

Panyttfodd

Jag fick mitt CI fér sju ar sedan och det var som att bli panyttfédd. Jag fortsatte heltidsstudierna och
borjade dessutom deltidsarbeta parallellt inom socialtjansten. Idag dr 6rat med Cl mitt dominerande
ora och utan det skulle jag ha stora svarigheter i min vardag. Utan att 6verdriva skulle jag hogst
sannolikt levt ett helt isolerat liv. Jag ar helt beroende av mitt CI for att fungera i vardagen samt for
att kunna utfora mitt arbete och umgas med mina néra.

Jag har ett vdlfungerande liv med en framgangsrik fru, manga vanner och ett rikt socialt liv med
mycket aktiviteter dar det ofta dr jag som styr upp och star i centrum.

Hogpresterande arbete - krdver fungerande Cl-teknik

Jag har ett hogpresterande arbete da jag jobbar pa Socialjouren i Géteborg och fattar svara beslut pa
dygnets alla timmar. Vi far in manga samtal och har ofta méten i svara oférutsedda situationer i
oférutsagbara miljoer.

For att detta ska fungera forutsatter det att jag har en modern och fungerande teknik. Jag har en
processor som tillverkades ar 2009 vilket medfor stora svarigheter for mig. Detta har jag konkret
erfarit eftersom att jag sedan en tid tillbaka haft mdjligheten att Iana den senaste modellen och
darfor konkret upplevt vilka skillnader det ar.
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ﬂ Sarnplantorna

et fisr Barn med Cochleaimpl. och Barn med Hirapparat

Jag kan med sdkerhet sdga att jag inte skulle kunna ha det arbete jag har idag utan min Cl-hérsel. Min
sociala tillvaro skulle begransas sa mycket att jag skulle tvingas avsta fran minst halften av de moten
och aktiviteter som jag deltar pa idag.

Ny Cl-teknik innebar ett liv som andra

Till skillnad fran min aldre processor s kan jag idag vistas i alla mojliga miljoer obehindrat, eftersom
Cl-processorn anpassar sig automatiskt till olika miljoer oavsett om jag befinner mig pa nagot av de
manga moten vi har pa arbetet, tar ett telefonsamtal medan kollegorna héller pd med annat i
bakgrunden, befinner mig i en hogljudd restaurang eller bullrig miljé 6verhuvudtaget.

Med min gamla processor undvek jag manga miljoer och situationer, vilket begransade mig mycket.
Vidare har jag idag dven maojligheten att ta telefonsamtal utan krangligheter tack vare den tradlésa
tekniken.

Med min dldre processor ar det kravande att ta ett telefonsamtal da jag behéver @ndra program och
dessutom ar det ofta svart fér mig att uppfatta/uppfattas eftersom att ljudkvaliteten ar simre med
de tillbehor som @r kompatibla.

Eftersom att jag endast fatt Idna den nya processorn under en begransad tidsperiod, har jag stora
farhagor kring hur det kommer bli for mig med mitt arbete och i mitt privatliv. Jag fick Nucleus 5
processor ar 2012, vilket innebér att det ar sju ar sedan.

Regionens utredningen ledde inte till beslut, eller?

Jag tog del av den utredning dar man kom fram till att uppgradering skulle ske oftare. Detta gav mig
stora forhoppningar. Oron infor framtiden ddmpades, anda fram tills nyligen da jag hade kontakt
med sjukvarden gillande uppgradering och fick hora att beslutet inte verkstillts! Jag hanvisades
darfor till, att manga véntat langre och att det darfor inte ar aktuellt med uppgradering fér min del
”annu”.

Cl-patienter prioriteras inte!

Jag forstdr inte hur s3 manga andra patientgrupper prioriteras fore patienter med Cl. | manga fall
handlar det om personer som pga. sin livsstil ar i behov av behandling och vard, bl.a. diabetes samt
hjart- och kérlsjukdomar, och manga ganger handlar det om "harm reduction” snarare an att de blir
friska eller helt fungerande.

Det var inte min livsstil som gav mig min horselnedsattning utan “den kom till mig fran ingenstans”.
Jag har gjort allt i min makt for att fa ett fungerande liv och tillvaro. Jag skoter min kost, tranar
regelbundet, har kimpat sen forsta dagen med att hora, skapa och starka mina relationer, géra bra
ifrdn mig pa varje arbetsplats jag kommer till och har idag en trivsam tillvaro samt en god karridr utan
stod eller bidrag.

Men mitt handlingsutrymme &r begransat nar det kommer till vilken behandling jag ska erhalla fran
sjukvarden. Makten éver mitt liv ligger i era hander. Det skulle genomsnittligen kosta sjukvarden en
marginell summa varje manad, men det skulle medféra en konkret skillnad i min tillvaro. Jag skulle
orkar arbeta mer och darmed bidra tillbaka till samhallet. Jag skulle dven kunna se mig sjéalv som
foralder och vaga bilda familj.
Jag hoppas att jag starkt er forstaelse for oss med cochleaimplantat, och for vilken skillnad ni kan
medfora for mig och andra Cl-anvédndare.”
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Riksfrbundet fér Barn med Cochloaimplantat och Barn med Héeapparat

Barnplantornas motto 2019 &r Cochleaimplantat med passion att HORA och HORA TILL. Det avgors av
sjukvarden huruvida det ska bli en realitet fér barn och vuxna i Region Vastra Gotaland.

Vi som undertecknar detta brev 6nskar ett mote med Hdlso- och sjukvdrdsstyrelsen for konkreta
besked avseende

e naralla som har Nucleus 5 processorer ska bli uppgraderade till Nucleus 7?
e ndr uppgraderingsintervall pa fem ar ska garanteras alla patienter (barn, vuxna)?

Efter r av forsék till dialog med Region Vistra Gotaland, SU:s styrelse m.fl. ir det rimligt att ovan
fragor far ett svar innan den 1 juni 2019.

Vi vet att vara krav inte dr orimliga. Vi har dven ett samlat stod fran de Cl-behandlande sjukhusen i de
krav som framfors.

Med vanlig halsning

Ann-Charlotte Gyllenram
Ordférande BARNPLANTORNA cionom/Cl-hérande
ordforande@barnplantorna.se jacobjohanen@me.com

For kinnedom
Radi Jonsson, overldkare och medicinskt ansvarig audiolog ONH-avdelningen SU
Erik Renvall, verksamhetschef ONH/SU

Bilaga
Spend to Save-rapport: Investering i horselteknik ger battre livskvalitet och dr en ekonomisk
besparing for samhallet
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