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Nar sereening giver mistanke om hg-
renedsietielse laver man en srundiger,
andersogelse pa en specialafdeling,
Man miler trykketi barnets melje,.
are og laver en hjernestamme audje.
metri, Ved hjelp af elektroder placeret
4 barnets pande og foran aret, komb;.
neret med lydgivende arepropper, te.-
sles de forskellige led i hareprocessen,

Det var et chok, at
Mai havde horetab

Flvert dr far 250 danske
spadborn konstateret et
betydende horetab. Her
forteeller Britta Tastensen
og Henrik Trang, hvordan
det var for dem, at deres
datter havde brug for

horeapparater.

Som hun sidder dér pd sin mors arm
— uden horeapparater og frisk fra for-
middagssovnen - er der ingen tvivl
om, at Mai Xui Trang bdde kan hore
og kommunikere. @jnene striler, og
den 6 mdneder gamle pige lytter op-
meerksomt, smiler og pludrer ivrigt,
da jeg pracsenterer mig og forteeller,
atjeg skal tale med hendes mor og
far om, at hun har sveert ved at hore.

Men Mai er ét af de 250 danske
born, der hvert ar far konstateret en
medfodt horenedsattelse kort efter
fodslen.

Hendes mor Britta Tastensen havde
det godt i graviditeten, bortset fra et
par dage med influenza, men fodslen
pa Aabenraa sygehus trak ud, og det
viste sig, at Mai var “stjernekigger’.
Da fodselslaegen havde vendt hende,
sd hun 1d med baghovedet forst, kom
hun hurtigt til verden i fin form.

Alle danske nyfodte har siden 2005
faet tilbudt horescreening med en sd-
kaldt OAE-test (OtoAkustisk Emissi-
onstest). Det foregdr med et lille hind-
holdt apparat med ledninger til to
orepropper, der placeres i barnets orer
og udsender lyd mod trommehinden.
Hvis horelsen er normal, giver lyden
et svagt ekko, der kan madles.
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To dage efter fodslen blev Mai screenet
forste pang, men lesten ‘gik ikke igen-
nom’. Det kunne skyldes fosterfedti
oregangen, eller tekniske problemer
forklarede personalel beroligende, Da
det samme genlog sig Lo dage senere,
blev Mai henvist il undersogelse pd
Horeklinikken i Sonderborg,

Her var der godt nok en leege, som
naevnle at Mai skulle viderehenvi-
ses, fordi hun ikke kunne hore. Men
foraeldrenes indtryk var alligevel, at
der ikke var grund til bekymring. For
Mai havde udviklet sig fint. Hun var
en livlig og kvik pige, der gav god
ojenkontakt, reagerede pd klap og lyd
og for det meste var tilfreds.

DIAGNOSEN VAR EN BOMBE
Derfor var Britta Tastensen og Hen-
rik Trang rolige og ubekymrede, den
dag de korte med deres 2 mdr. gamle
datter i autostolen til Horeklinikken
i Odense. Her undersegte man Mais
horelse i tre timer, mens hun sov.

- Dér var ikke sd meget snak,
husker Britta Tastensen. De gik bare
i gang. Hun og Henrik var
taknemmelige for, at
personalet var grun-
dige og tog det si
seriost.

Hov, hvad sker der...?’
Knap 3 mdr. gammel fir
Mai for forste gang sine hore-
apparater pd derlijemme

(rommehinden, knogleledning i me)-
lemaret, sneglens oversaettelse af lyd
fra mekanisk til elektrisk impuls, hgre.
nervens overledning
til hjernen.

Yes!
jeg kan hare noget,
jeg ikke har hort for

Da undersogelsen var feerdig, kom
de ind til leegen, som sagde, at Mai
havde et horetab, og at hun skulle
have hereapparater.

Britta Tastensen graed,
da hun fik den besked,

mens Henrik Trangs

ferste tanke var: ‘Kan

jeg ikke bare skrue
tiden tilbage?’. Det var

som en drem. Han teenkte

praktisk, og havde brug for at forsta
hvordan man var niet frem til den
konklusion. Dernaest taenkte han
fremadrettet: Hvordan vil Mai’s liv
se ud? Hvad skal der sa ske?

—Jeg har talt med flere medre,
der har haft samme oplevelse, siger
Britta Tédstensen:

- Kvinder reagerer folelsesmaes-
sigt pa, at der er noget galt med
deres barn, mens mand tenker



fremadrettet og i problemlosning,
Inden familien forlod Horeklinikken
efter en lang dag, havde Mai {et
taget aftryk til orepropper, og parret
havde valgt farven pa hendes hore-
apparater.

Sort, som Mais hir.

- Det var virkelig en bombe, siger
Henrik Trang.

— Lige da vi fik beskeden, syntes
jeg, at jeg skulle veere der for Britta.
Men da vi korte hjem, var det mig,
der graed.’

— Maske var vi naive, at vi ikke
havde fattet, at der var noget galt,
siger Britta Tastensen.

— Alle sagde, at vi ikke skulle veere
bekymrede, for det kunne skyldes
fosterfedt eller tekniske problemer.
Men de sagde ikke, at det kunne
vaere, at Mai havde et heretab, sa
derfor skulle hun undersoges af spe-
cialister i Odense.

REAKTIONER

I tiden efter svingede de begge hu-
mermaessigt og havde sveert ved at
se, hvordan det skulle ga.

Britta Tastensen grublede over, om
det var hendes skyld. Havde hun gjort
noget forkert under graviditeten? Iseer
bebrejdede hun sig selv, at hun havde
spist skimmelost og forst sent blev
Klar over, at Sundhedsstyrelsen frara-
dede gravide at spise ost af ramaelk.

En dag medte hun tilfeldigt en
mor, hvis lille datter havde féet Coch-
lear Implant pé grund af svert he-
retab.

— Det gav mig et andet perspektiv
p& Mai’s problem. Og det var godt at
finde ud af, at vi ikke var de eneste,
forteeller hun.

Mai har et lettere horetab i mel-
lemtoneomradet, mens hun horer
heje og dybe toner normalt. Familien
syntes, at det var synd. Nogle lagde
vaegt p4, at det kunne have veret
veerre — det var svert for Mai’s mor
at hore pa. Andre mente, at Mai
maske voksede fra det. Men forel-
drene vidste, at det ikke ville blive
tilfeldet. Det bedste var, hvis folk
bare lyttede og viste forstaelse for, at
foreldrene havde det sveert.

FRA FORN/EGTELSE
TIL ABENHED

Familien har nu kontakt til en here-
paedagog (audiologopaed), som indtil
Mai bliver 3 ir stotter foreeldrene i,
hvordan de stimulerer hendes udvik-
ling. Det har veeret til stor hjelp.

Henrik Trang havde svert ved at
forteelle om sin datters horehandicap
pa arbejdet. Men da han forst havde
fortalt det til én kollega, blev det
nemmere for hver gang.

— Vi skulle jo ferst forsta det selv,
for vi kunne tale med andre om det,
siger han

Han leeste pa et tidspunkt en for-
aldrepjece om de forskellige faser i
reaktionen p4, at éns barn har et han-
dicap. Den forste var ‘benaegtelse’, si-
den fik man tendens til at isolere sig,
og s& begyndte man at tale om det.

— Det var en gjenabner for mig. 5&
taenkte jeg: nu ma vi hellere komme
videre, forteeller Mai's far.

Forzaldrene er ikke i tvivl om, at
det gjorde en forskel, da Mai knap 3
maneder gammel for forste gang fik
hereapparaterne pa derhjemme.

—Hun blev forst helt stille og op-
meerksom. Senere blev hun glad og var
mere aktiv, husker Britta Tastensen.

- Qg sa blev hun meget treet. Der
var sd mange nye lyde, som hun ikke
var vant til at hore.

Nu har Mai hereapparaterne pa i
de fleste vagne timer — dog ikke, nar
hun ammes - og hun protesterer kun
lidt, ndr de saettes pa.

HVORFOR?

Medfedt horetab skyldes i halvdelen
af tilfeldene genetiske forhold (arve-
ligt heretab eller nyopstdede muta-
tioner). I en del tilfaelde er heretabet
led i et syndrom. Den anden halvdel
skyldes andre érsager, f.eks. infek-

Mai bor med sin soster og
Joraeldrene Britta Tistensen,

der arbejder med baredygtig
Sodevareproduktion og Henrik
Trang, der er kemiker i en medi-
cinalvirksomhed

tion i graviditeten eller misdannelser
i oret. Man finder ikke altid drsagen.
Mai har som led i udredningen
faet taget blodprever, veret til
MR-scanning, jenundersagelse og
ultralyd af nyrerne. Foraldrene har
endnu ikke faet resultatet af under-
sogelserne. Der er mange forskellige
instanser involveret, og det er svaert
som foreeldre at forstd, hvem der gar
hvad, hvem der samler trddene og
om tingene forleber som de skal.
Man er i en sarbar situation, nar der
er noget galt med éns barn. Fra starten
har Britta Tistesen og Henrik Trang
savnet en kontaktperson, i forhold til
at finde rundt i systemerne og hvad
der er naeste skridt. Deres audiologo-
paed er blevet deres faste holdepunkt,
mens leegerne — som typisk er dem,
der giver besked om undersogelsesre-
sultaterne — har veeret skiftende.

EN NORMAL SPROGUDVIKLING
Mai’s foreeldre har haft gavn af en
Facebookgruppe for foreeldre til
bern med heretab, hvor man kan fa
gode svar pa sine spergsmal. Indi-
mellem teenker de pa, om Mai vil
veere flov over sine horeapparater,
nar hun bliver aldre. Og vil hun bli-
ve drillet? Men de har ikke leengere
de triste folelser og den bekymring,
som fyldte dem i starten.

— Nu tenker jeg bare: Det er ikke
noget problem. Det er horeapparater
og kontroller i Odense en gang imel-
lem, men sa er det heller ikke veerre,
siger Britta Tdstensen.

Hereapparaterne og foraeldrenes
stotte og stimulation ger, at Mai Xui
Trang vil fa en normal sprogudvik-
ling pa trods af sit herehandicap.
Forskningen viser, at sidan gér det
ikke uden behandling.
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