BARNPLANTABLADET SEPTEMBER 2017

Barnplantornas lager
har fylit oss med
kunskap

Under Barnplantornas sommarldger pa
Sundsgdrdens folkhdgskola brukar nagra
familjer stalla upp pa intervju infér reporta-
ge till Barnplantabladet. Viktor var pa lagret
tillsammans med sin mamma och mormor.
Familjen har varit pa lagret flera ganger for-
ut, men den har gangen fick storasyster och
pappa stanna hemma. Istallet var mormor
med pad lagret. Hon var i gott sallskap med
tvad andra mormédrar pa lagret.

— Viktor ar adopterad och fodd i Kina,
han kom till Sverige da han var 1 dr och 5
manader gammal, berdttar Viktors mamma
Marianne.

[ Kina gav han ljud ifran sig, men det var
valdigt hoga ljud. Det tolkades som sig-
naler pa missnoje eller hunger. Marianne
och hennes man reflekterade inte alls pa
detta eller huruvida det kunde tyda pa en
horselnedsattning.

— Jag kollade reflexer och motorik, fort-
satter Marianne. Eftersom jag ar sjukgymnast
har jag kompetens om detta i min profession.

Forsta dagen hemma i Sverige
—Narvival var hemma i Sverige krop Viktor
glatt omkring pa golvet. Amanda, Viktors
storasyster lekte pa sitt rum och hade en
massa leksaker utspridda pa golvet runt
hornet fran dar jag och Viktor befann oss.
Pl6tsligt hors ett hogt ljud fran andra rum-
met. Marianne berattar att hon hoppade
till men att Viktor inte reagerade utan bara
krop vidare.
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— Det har maste vi kolla upp. Vad konstigt
att han inte reagerade. Dagen efter “tes-
tade” vigenom att panga med grytlock och
ibland vande han sig om men ibland tycktes
haninte reagera alls. Det kandes som detta
borde undersékas narmre av en lakare.

Vid adoption har man en lakartid inom
en vecka och Marianne och hennes man
tog upp sina farhagor vid detta méte.
Barnldkaren remitterade omgaende till
ONH-kliniken (8ron/nas/hals). PA ONH tog
de bort en massa vax i 6ronen, men det
paverkade inte horseln. Vid lekaudiometri
tycktes Viktor inte uppfatta ndgot alls och
nar han tyckte att det var trakigt sa dkte
alla leksakerna i golvet.

Viktor hor inte

Audionomen konstaterade till Marianne
och hennes man att Viktor kanske be-
hovde cochleaimplantat. Marianne visste
redan lite om Cl eftersom en kollegas man
har Cl. Innan behandling med ClI provades
horapparater ut.

— Vikdmpade pa ett tag med hdrappa-
raterna, men Viktor verkade inte hora med
dem och han visade ocksa tydligt att han
inte ville ha dem pa sig, sager Marianne.

Mitti sommaren utférdes hjdrnstamsau-
diometri under narkos pa Viktor. Marianne
och hennes man hade hunnit ldsa pa mer
om horsel och visste darmed varfor hjarn-
stamsaudiometri gjordes. Testet visade att
Viktor var dov.

— Jag forstod rent intellektuellt att Viktor
inte horde men visst hade vi levt pa hoppet.
Beskedet gjorde emellertid att det gallde
att samla sina tankar och ta tag i detta, se
framat och hitta mojligheter.

Vi hade bestamt oss for Cl
Redan tidigt i processen hade vi bestamt
oss for Cl. | augusti fick vi remiss for Cl-
utredning pa Karolinska universitetssjuk-
huset i Huddinge/Stockholm. Familjen kon-
taktade tidigt ocksa Barnplantorna.

— Viktor saknar ett sinne och darfor vill
vi dterskapa det ndr nu méjligheten finns.
Det handlar om Viktor och hans framtid.

Marianne berattar att hon redan vid sin
forsta sokning pa Internet fann information
om Barnplantorna. Tyvarr fann hon dven
sajter som beskrev ett otroligt motstand
mot Cl och blev valdigt forvanad over det-
ta. Detta innebar att hon slutade anvanda
enbart cochleaimplantat som sékord utan
aste bara medicinsk information om Cl och
Barnplantornas hemsida. Marianne var, i
egenskap av sjukgymnast, val inforstadd
i innebdrden av hjarnans plasticitet och
varfor det inte ar aktuellt att vanta med
Cl-behandling.

Fran operation till inkoppling

Operationen gick bra och Marianne kande
sig inte orolig infor operation utan var mer
orolig Gver att de inte skulle kunna ope-
rera in implantat pa bada dronen vid en
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och samma operation. Eva Karltorp ope-  Redan vid aktiveringen hos Gunnar  — Viktor blev glatt férvanad dver det han
rerade och allt gick bra med b&da éronen.  Eskilsson, hérselingenjér pé kliniken for  horde, beréttar Marianne. Aven hos logo-
Forvantningar var att Viktor skulle kunna  cochleaimplantat i Stockholm, reagerade  peden Anna Lundblad pa Huddinge bérjade
utveckla horsel och tal. Viktor pa ljud. han ljuda. Hans forsta “aaaa” lockades =9~
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fram av en dinosaurieunge som klacktes
ur ett agg.

Det har inte krdvts nagot storre kdmpan-
de att & Viktor att bara sina processorer
all vaken tid. Marianne och hennes man
visste att Viktors horsel- och talutveckling
ar avhangigt av att vara heltidsanvandare
av sina Cl-apparater samt hur viktigt det ar
att Marianne och hennes man pratar och
forklarar mycket.

— Vi fick en god start i hur viktigt det
ar att vi som foraldrar ar sprakgivare och
kommunikatérer, for att stodja Viktor med
hjalp av AVT. Har har specialpedagogen i
Falun, Sandra Nilsson varit ett stort stdd.
Tank att ha en AVT-terapeut i Falun! AVT
ar helt avgdrande!

Barnplantornas lager

har betytt mycket for oss

Marianne uttrycker en otrolig gladje over
att de omgaende efter det att Viktor
hade fatt Cl bestamde sig for att delta i
Barnplantornas sommarlager.

— Vivar nya och kande ingen pa lagret,
men alla kom fram under ldgerveckan och
hélsade ss valkomna. Det var en underbar
stamning och det ingav hopp i oss att se
100 barn springa runt, leka, busa och prata
med varandra sa som barn gor.

Marianne utbrister med ett leende under
vart samtal:

—Tank att barnen pratar skanska, stock-
holmska och en rad andra dialekter!

‘ Bellman & Symfon®

For Marianne och hennes man var det viktigt
att prata med foraldrar som 1ag flera steg fore
i kunskap och att félja sitt barns utveckling
med ett aterskapat sinne. Alla fantastiska
foreldsare pa Barnplantornas sommarlager
har betytt otroligt mycket genom aren.

Fran forskola till skola

Initialt gick Viktor pa en férskola for barn
med en hdrselnedsattning tre dagar i
veckan. De andra tva dagarna gick han pa
en forskola i omrddet dar familjen bor, fér
att fa kompisar bland grannbarnen. Efter
nagot ar lades horsel-férskolan ned och
Viktor fortsatte pa forskolan hemmavid,
men nu pa heltid.

— Det kandes ratt eftersom Viktor pa
nagot satt var fardig med horselférskolan,
konstaterar Marianne.

Marianne berdttar vidare att Viktor hela
tiden legat bra till avseende horforstaelse
men att uttalet varit svarare. Bra tal fick han
forst i skolan nar han ldrde sig att ldsa och
kunde koppla skrift och talsprak.

Viktor ska nu borja i arskurs tre till
hosten och i klassen har man Comfort
Audios Digisystem. Han dr social och gillar
innebandy och fotboll. Marianne berattar
at Viktor alltid har varit en som ar med i
gruppen och har aldrig statt vid sidan av.

—Vihar "pushat” p&" medvetet, sa som
man gor med alla barn och sd som vi har
gjort med storasyster. Det handlar om att
“pusha” dem ut fran boxen och deras be-
kvamlighetszon.
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Vibio

bellman.com/vibio

Sov pa saken.

Vibio &r en tradlos sangvibrator som du styr med mobilen. Badda ner
Vibio under kudden eller madrassen och stéll alarmet direkt i appen som
finns for bade iOS och Android. Nar det &r dags att stiga upp, vacker Vibio
dig med tysta och kraftfulla vibrationer.

traditionell vackarklocka.

| borjan tog Marianne av Viktors Cl il
natten, men en kvall var Viktor jattearg och
visade tydligt att han ville ha Cl pa sig nar
han somnar. Efter det tog Marianne eller
hennes man inte av Cl:na. Nu sover han
med Cl och Marianne konstaterade:

— Vad bra! Nufarhan annu mer horseltid.

Viktors "horselresa” in i vuxenlivet
Hur har Viktors initiala utveckling med Cl
varit?

— Forst var det forskola och det var ett
stort steg att ta nar Viktor skulle bérja sko-
lan. Det &r viktigt att det finns bra horsel-
teknik i skolan med elevmikrofonsystem.
Frambyskolan har varit mycket positiva och
tillmétesgdende. Ljudabsorbenter sattesin i
taken. Vi har en god dialog med skolan och
mitt i allt kanns det som tur att rektor har
varit specialpedagog och har traffat barn
med cochleaimplantat forut.

Nasta steg ar, enligt Marianne, att mobi-
lisera kraft for att Viktor ska kunna borja pa
hogstadiet (@rskurs 7). Foraldrarna ser ljust
pa Viktors framtid och hans méjligheter att
ingd i vart gemensamma samhalle.

— Vi vill att Viktor ska kunna studera
och arbeta med det han ar intresserad av
och att han ska kunna resa vart han vill,
konstaterar Marianne klokt. Det ska vi som
foraldrar verka for.

Tack Marianne for en fantastisk prat-
stund. Tack Viktor. ®

Text: Ann-Charlotte Gyllenram

~ Vibio &r ett perfekt val fér dig som &r svarvéckt, har €3 Bluetooth
en partner som sover ldtt, eller har svart att hora en P
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