3

AKADEMISKA
SJUKHUSET

24 ars erfarenhet av

hjarnstamsimplantat i Uppsala

P-O Eriksson, Karin Hallin, Gun-Britt Olsson

REGION UPPSALA




Hjarnstamsimplantat - ABI

©Cochlear (Lane Cove, NSW, Australia)
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ABI

Referenselektrod

Elektrodplatta

Mottagarantenn

10 mm Mottagarprocessor

©Cochlear (Lane Cove, NSW, Australia)
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ABIl i Uppsala

31 ABI sedan 1993 (30 patienter, 1 reoperation)
25 vuxna med NF2 och 5 barn(ej NF2)

27 implantat fran Cochlear (CI8+1M; n=1, ABI22;
n=3, ABI24; n=19, ABI541; n=4)

4 implantat fran MedEl| (Synchrony ABI; n=4)

i

AKADEMISKA
SJUKHUSET




ABI placering — Intraoperativa matningar - eABR

Operating side

Picture from Cochlear (Lane Cove,
NSW, Australia)©.
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Programmera ett ABI
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Vad kan sjukvarden gora?

ONH-sjukdomar
Neurokirurgi

Audiologi

Neurologi

Onkologi

Klinisk genetik

Foniatri

Plastikkirurgi
Rehabiliteringsmedicin

Radiologi
Psykiatri
Ogonsjukdomar
Barnmedicin
Smartbehandling
Palliativ medicin
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Neurofibromatos typ 2 —NF2
Socialstyrelsen — ovanlig diagnos

Tinnitus, horselnedsattning — dévhet, balansproblem

Ogonen — grastarr, dubbelseende, torra dgon
Ansiktstforlamning —svaljning, tal, munproblem

Psykiska problem — kriser, plotslig dovhet, identitetproblematik,
existentiella fragor

Trotthet, minnespaverkan
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Neurofibromatos typ 1 och 2

NF1 1:3000
NF2 1: 20-40 000 i Sv. fods ca 90.000/ar
50% arv fran foralder, 50 % ny mutation
Alder vid debut 10% < 10 &r

ca 18-30 ar vanligast men aven 70+
Tidig upptackt — tidiga kontroller

Genetisk radgivning — fosterdiagnostik
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Utmaningar

Sjukdomen — ovanlig diagnos
Allvarlig sjukdom
Sjukdomen debuterar i olika aldrar

Tonaringar har det sarskilt svart

Manga vardkontakter — men vem har ansvar

Samverkan fungerar inte
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Sjukvard-
Re/habilitering

Brukarorganisationer

Person med
NF2
familj -
narstaende

Kommunala

Arbetslivet :
Insatser

Forsakringskassan e
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Sjukvard

HSL- sarskilt ansvar for barn till foraldrar med en
allvarlig sjukdom

Patientsakerhetslagen - tolkar
WWW.Nnaracancer.se

www.cancerfonden.se
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Horselhab - rehabilitering

Tidig remittering - hela team
Hjalpmedel
Tolkanvandning
Kommunikation — TS, TSS, Taktilt, IT-hjalpmedel
Psykosocialt stdd — familjeperspektiv
Cochleaimplantat — Hjarnstamsimplantat
Uppfoéljningar
=
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Forts Re-habiliteringsinsatser

Fysioterapeut
Arbetsterapeut
Dietist
Logoped
Kurator
Psykolog

Syn hab/rehab

SIP —samordnad individuell plan
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Skola

Horselhabilitering — skola nar?

Insatser i skolan - tidiga?

Val av gymnasieprogram

Stora operationer under gymnasietiden
SPSM- skolorna och konsulentstod
Folkhégskolor —TSS, TS, Taktil

Hogskolor — tolkar, anpassningar
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Arbetslivet

Utbildning infor arbetslivet
Arbetsformedling — Forsakringskassan
Sarskilda insatser att fa och behalla arbete

Horsel/dovhet och andra funktionsnedsattningar
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FArsakringskassan

VAB

Vardbidrag

LSS- kontaktdagar, assistans
Handikappersattning

Sjukskrivning, aktivitetsstod, sjukersattning

Narstaendepenning
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Kommunala insatser

Trygghetslarm
Hemtjanst
Assistans — utbildning, handledning
Fardtjanst
God man
Ledsagare
Boende - anpassningar
=
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Brukarorganisat

loner

HRF — Horselskadades riksforbund

SDR - Sveriges ddvas riksférbund

VIS — Vuxendodva i Sverige

NF-forbundet -

Neurofibromatosforbundet

FSDB — Forbunc

Barnplantorna

et Sveriges dovblinda
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Psykosociala arbetet med ABI patienter

Kris — aterkommande

Livsomstallning process

Familj-narstaende perspektiv

Psykosocialbehandling — sorg over forluster, kommunikation,
kroppsligt, socialt och psykologiskt, existentiellt

Ny identitet — exkludering — inkludering

Var hor man hemma?
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Att hora med hjarnstamsimplant, vad sager vi
till patienten?

Omgivningsljud — trygghet
Stod for lappavlasning

Behov av teckensprak/teckens som stod
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Horselresultat barn — vad kan man forvanta
Sig?

e Battre resultat vid tidig operation

e Battre resultat utan andra funktionshinder an horselnedsattning
e Battre resultat om barnet haft horsel innan ABI

e Det tar minst 3 ar innan barnet nar sitt “topp”-resultat

e NF2-patienter (CAP 2-3), meningit (CAP 6-7), missbildad snacka
(CAP 3-5).

Ref: Colletti L., Shannon R.V., Colletti V. 2014 ‘The Development of Auditory Perception in @

Children after Auditory Brainstem Implantation’, Audiol Neurotol 19:386-394.
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Hérselresultat vuxna — vad spelar roll?

— Varken antalet aktiva kanaler, tumorstorlek eller behandling med
gammakniv preoperativt verkat ha nagon inverkan pa
horselresultatet (CAP-score) eller anvandning.

Men...
— CAP-score ar ett “grovt” matt

— Svart att testa dessa patienter pa ett strukturerat satt (NF2, MR etc.)

— Formodligen har férmagan att uppfatta en
tydlig skillnad i frekvens mellan olika kanaler
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Horselresultat vuxna: 3-siffertest

Fall 1: 16 aktiva kanaler, 13 ar post-aktivering, 70% 3-siffer

Fall 2: 12 aktiva kanaler, 4 ar post-aktivering, 10% 3-siffer (talar norska)

Fall 3: 11 aktiva kanaler, 12 ar post-aktivering, 20% 3-siffer

Fall 4: 17 aktiva kanaler, 13 ar post-aktivering, 90% 3-siffer (och 40% spondéer)

Fall 5: 11 aktiva kanaler, 10 ar post-aktivering, 0% 3-siffer
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Hbrsel, anvandning och nytta
Enkdtundersbkning. 2 barn och 11 vuxna svarade

e 8av 11 vuxnaar heltidsanvandare, (2 av 2 barn)

e 10 av 11 vuxna skulle ta samma beslut igen om de pa nytt stalldes infor

valet att fa ett ABI (2 av 2 barn)

e 10 av 11 vuxna skulle rekommendera ABI till nagon annan i samma situation

(2 av 2 barn)
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Vuxna
n=8

Hbrsel, anvandning och nytta
Enkétundersékning. 2 barn och 11 vuxna svarade

Lattare att kontrollera den egna rosten (n=7)

Lattare att forsta tal (n=8)

Kan hora vissa ord (n=5)

Kanna igen roster (n=4)

Lyssnar pa musik (n=3)
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Horsel, anvandning och nytta
Enkétundersokning. 2 barn och 11 vuxna svarade

Lattare att kontrollera den egna rosten (n=2)

Barn
n=2

Lattare att forsta tal (n=1)

e Kan hora visa ord (n=2)

e Kdnna igen roster (n=1)
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Hbrsel, anvandning och nytta
Enkétundersokning. 2 barn och 11 vuxna svarade

Omgivningen kanns mer levande nar jag har mitt ABI pa.

Mitt ABI gor att jag kanner mig trygg, jag har kontroll pa vad som hander
runt omkring mig.

Ar beroende av mitt ABI.

Jag har horsel pa det andra orat sa jag anvander inte ABI just nu. Det kanns
dock bra att veta att jag har det nar jag blir helt dov.

Jag kanner mig som i en bubbla utan mitt ABI. Det var tréttsamt med
operationen och inkopplingen men jag angrar det inte for en sekund

eftersom ABI:t gor att jag kanner mig trygg och ger mig sjalvfortroende! @
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Tack for att ni har lyssnat!
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