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Rapport fran Holland:
Tanya far hora med den senaste

Cl-tekniken -

Nexa-implantatet

‘BF = 3 FE

I Sverige lever nog de flesta med syn-
sattet att vi att vi har varldens basta
sjukvard och att vi har fritt vardval.
Ofta ar det inte forran man sjalv eller
nagon ndra anhodriga behoéver vard,
som man grymt vaknar upp fran denna
villfarelse. Fritt vardval galler inte spe-
cialistvard som t.ex. behandling med
cochleaimplantat, utan du ar hanvisad
till det specialistsjukhus for Cl som din
lakare remitterar dig.

| mdnga lander i Europa erhaller
Cl-anvdandare uppgradering av Cl-
processorerna (de yttre delarna) vart femte
eller sjatte ar. Detta garanterar att du all-
tid har tillgang till den senaste Cl-tekniken
med att hora battre eller ta del av tekniska
finesser for att underlatta din vardag (barn
liksom vuxna). Om det kommer ny Cl-teknik
(processorer) innan detta intervall passerat
har du alltid méjlighet till kép av proces-
sorer. Kanns rimligt.

| Sverige finns inte dessa méjligheter.
Manga regioner (bland annat Region
Vastra Gotaland/Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset) har inte budgeterat fér uppgra-
deringar, varken under 2025 eller 2026!
(Mer om detta kan du lasa pa sidan 7.)

Det betyder att sjukhusledningar/regio-
ner inte tycks prioritera en patientgrupp
med hérselnedsattning/dévhet i sina bud-
getar. Ej heller tycks de inse sjukvardens
ansvar for en patientgrupp som genom
Cl-operation erhdllit ett dterskapat sinne,
som ar en enorm besparing for samhallet. Ej
heller tycks de inse sjukvardens ansvar for
patienter (barn, vuxna) under en pagaende
behandling). Det kénns bade stdtande och
graverande!

Nytt cochleaimplantat

som revolutionerar — inte
tillgangligt i Sverige!

Leverantdrer av cochleaimplantat sporrar
varandra i utvecklingen av nya produkter.
Den yttre processorn kan uppdateras konti-
nuerligt med ny teknik. De inre delarna har
dock (fram tills nu!) haft fasta funktioner
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som inte férandras efter operationen. Vid
Barnplantornas Jubileumskonferens i sep-
tember fick fordldrar veta att Cochlear lan-
serat ett nytt implantat — Nexa. Férdldrar
till nyopererade sma barn uttryckte sin
besvikelse att de inte fatt valmdjligheten
till senaste Cl-tekniken vid barnets Cl-
operation nyligen.

Nexa revolutionerar Cl-varden och un-
derlattar for individen. Det handlar inte
ldngre enbart om mindre processorer, for-
finade kodningsstrategier (battre horsel)
samt Overlag utékad prestanda.

Nexa introducerar bl.a. ett implantat
vars programvara kan uppgraderas
efter Cl-operation. Ditt barn kan dar-
med dra nytta av bade ny teknik via upp-
gradering av Cl-processor, men ocksa via
implantatet!

Ditt barn kanske enbart kommer att gora
en reimplantation under livet. Det ar med

Nexa-implantatet anda maéjligt for ditt barn
under uppvaxten och senare att flja den
tekniska utvecklingen. “It’s all about the
brain” har vi ju pratat om och det betyder
atthjarnan hela tiden smidigt kan anpassa
sig till ny teknik. Det finns idag stor kun-
skap om att denna anpassningsprocedur
kan vara omfattande och kampig efter en
reimplantation kanske efter tjugo ar. Med
Nexa erhdller barnet basta horseluppfatt-
ning hela tiden.

Behdver du byta processor av nagot
skal, racker det att Cl-kliniken (eller leve-
rantéren) skickar en processor utan just
din "Cl-mapp” inlagd av hérselingenjoren
pa Cl-kliniken. Den "tomma"” processorn
far kontakt med implantatet vél pa plats
via spolen. Implantatet dverfér mappen
till processorn — unikt! Antalet besok pa
Cl-kliniken kommer att minimeras over tid.

Detta borde vara en intressant besparings- =
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= faktor for sjukvarden. Det finns mycket mer

att saga och du kan lasa mer om Nexa-
implantatet pa sidan 21.

Jag blev dock nyfiken och tillfrdgade
Cochlear om det inte fanns nagon familj i
annat europeiskt land med rimligt reseav-
stand fran Sverige som jag kunde besoka
for mer information om Nexa-implantatet.

Tanya 1%z dr bor i
Holland med sin familj
Det ska podngteras (anyo) att det inte var
Cochlear Nordic som fragade Barnplantorna
huruvida vi ville skriva om ett barn som
erhallit Nexa. Det var Barnplantorna som
onskade Cochlear Nordics hjalp med att
1a mdjligheter att bescka en familj utanfor
Sverige.

Tanya 18 manader och hennes éaldre
syster Freya bor i Holland med mamma
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Monika och pappa Emilyan. De var entu-
siastiska dver att fa besok fran Sverige och
Barnplantorna. Mamma Monika &r fran
Polen och pappa Emilyan fran Bulgarien.
De har traffats i Holland. Jag slds av den 6d-
mjukhet de kanner dver att Tanya fatt moj-
lighet till bilaterala cochleaimplantat; nagot
som inte ar en sjalvklarhet i t.ex. Bulgarien.
| vart fall inte att fa dubbla implantat.

Monika berattar

—Jag hade en normal graviditet. Ingen skill-
nad pa tidigare graviditet med storasyster
Freya. Men nar horselscreening gjordes
nagon vecka efter forlossningen var den
negativ. De gjorde testet tvd ganger men
bada gangerna visade det “ingen hérsel”.
Vifick veta att det kunde handla om vatska
i mellandrat. Vi fick remiss till horselvard.
En sjukskoterska informerade om hérsel-

nedsattningen. Tanya erh6ll hérapparater,
men de verkade inte fungera och hon ville
inte ha dem pa sig.

Emilyan och Monika berattar vidare att
de under sex manader inte fick ndgon in-
formation alls fran sjukvarden om cochlea-
implantat. De fann via natet information
om cochleaimplantat, nar barn kan Cl-
opereras (vid vilken dlder) och hur manga
kilo barn ska vdga for att narkos ska kunna
utféras. Med andra ord var de valinforme-
rade nér de val kom till Nijmegens Cl-klinik
(i Holland) ndr Tanya var sex manader. Pa
Cl-kliniken fick de adekvat information. Nu
gick allt mycket fort.

Information och operation

Liksom vid Cl-kliniker i Sverige kande de
antligen sig i trygga professionella hander.
De fick veta att Tanya var dov och att Cl-
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behandling kunde goras och borde utféras
omgéende. Antligen fick de information.
Genetiska tester visade att Tanyas dév-
het beror pa Connexin 26 (valkant dven
i Sverige). Bade Monika och Emilyan bar
pa anlagen; fast ingen av dem kanner till
nagon person i familjen eller slakten med
dovhet.

De fick information om Nexa-implantatet
och att det var ett nyttimplantat som lanse-
rats av Cochlear. Det kandes betryggande
och viktigt att Tanya fick den senaste tek-
niken. Vid sju manaders alder opererades
Tanya. Hon reagerade pa ljud redan efter
inkopplingen.

Forskola och sprakval

Monika och Emilyan ar fran olika lander
med olika sprak, polska och bulgariska.
De har fran borjan pratat engelska med
varandra. Det dr ocksa engelska som de har
valt att prata med sina bada barn. Redan
efter ett ar ser de en fantastisk horselut-
veckling. Tanya kommer nér de ropar pa
henne. | likhet med storasyster i den dldern
babblar hon pa for fullt. Hon gar i férskola
for hérande barn.

Slutfragan ar forstas hur de ser pa fram-
tiden for Tanya. De kanns redan som trygga
i sina roller som foraldrar till Tanya saval
som Freya. Deras svar ar samstammigt:

—Viser positivt pa vara barns utveckling
och méjligheter. De kommer att ha samma
mojligheter som andra barn.

Deras lugn imponerar. De bor i ett fram-
mande land, i hus i ett valordnat omrade
med manga barnfamiljer. De har dock inte
det skyddsnat i form av anhoriga som
manga familjer i Sverige har. De har dock
en inre styrka — grit!

De har redan uppnatt s& mycket. All
lycka dnskas pa den fortsatta farden i att
bygga sitt livspussel som familj.

Tack Monika och Emilyan fér att ni ville
dela er historia med Barnplantabladets

|&sare. ®

A Bamnplantornas vagnar,
Ann-Charlotte Gyllenram
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