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Cochlear Implantation - CI

Det mener vi i Danske Dgves Landsforbund

DDL er en interesseorganisation, der arbejder for, at deve i alle aldre far de
bedste muligheder for personlig udvikling, kommunikation og integration i
det hgrende samfund. Vi bygger vores arbejde og vores holdninger pa de
erfaringer, som vi gennem varetagelsen af vores medlemmaers interesser, har
opbygget gennem mange ar.

Siden 1993 har man herhjemme haft muligheden for at operere dgve bgrn
med cochlear implant (CI), og pd landsplan er omkring 400 bgrn allerede
blevet implanteret. For DDL er det ikke lzngere et spgrgsmal om for eller
imod CI. CI er kommet for at blive, og vi ser CI som en del af den
teknologiske udvikling, som giver dgve en reskke fordele, som ikke har vaeret
mulige fgrhen. CI-udviklingen gar steerkt, og den virkelighed vi forholder os
til i dag, er ikke ngdvendigvis den samme om et 3r i takt med, at der
konstant kommer nye forskningsresultater pd omradet. Vi hos DDL forpligter
os til at falge med i udviklingen, sdledes at vi Isbende kan justere og tilpasse
vores udmeldinger i takt med forskningsresultaterne og erfaringerne fra
praksis.

CI - Fakta

Fakta om CI

Ca. 95 % af alle dgvfaedte bgrn i Danmark far tilbud om CI. Alle nyere
undersggelser peger pa, at de barn, der opereres tidligt, har bedre udbytte af
deres CI i forhoeld til de bgrn, der opereres senere, hvor man pa nuveerende
tidspunkt karakteriserer bgrn over to 8r som sent opererede. Bgrn opereres
med CI fra de er 11 m3neder gamle, og de tilbydes nu som standard
Bilateral CI (CI p3 begge grer), safremt det kan lade sig ggre. Tilmed har
man nu mulighed for at give bgrnene et hjernestamme implantat, hvis ikke

" det kan lade sig ggre i gret. Siden september 2006 er det blevet besluttet, at
forasldre ikke selv skal betale for CI nummer to.

Fakta om sprogstimulering

I forhold til sprogstimulering af CI-bgrnene er der generelt ikke enighed om,
hvordan bgrnene bedst stimuleres. Nogle undersggelser og erfaringer viser,




at de bgrn, som inden operationen er stimuleret med tegnsprog eller
tegnstgttet kommunikation hurtigere tilegner sig et talesprog efter
operationen og tilmed oplever en kommunikativ sikkerhed ved brug af tegn i
perioden efter operationen. Andre undersggelser understreger vigtigheden af
udelukkende at stimulere Ci-barnet oralt — den anvendte metode herhjemme
til dette formal er blandt andet AVT (Auditiv Verbal Therapy) metoden.

Fakta om forskole, skole og fritidstilbud til CI-bgrn

Nogle af CI-bgrnene far tilstraekkeligt udbytte af deres CI til at kunne
integreres i hgrende ferskoletilbud samt i hgrende folkeskoler. En del g8r
fortsat i specialskoletilbud med andre CI og dgve bgrn. Man mener, at ca. 30
% eller maske endda flere af CI bgrnene har yderligere
funktionsnedseettelser herunder alt fra kognitive og psykosociale problemer
til diagnoser som eksempelvis Usher-syndrom.

CI' - Det mener vi

DDL forventer grundig og alsidig information til foraldrene.

Vi mener, at foraeldrene bgr sikres en grundig orientering om de muligheder
og konsekvenser, som et valg eller et fravalg af CI giver. Foraeldrene skal
ogsa sikres en grundig information og viden om den tale-/hgretreening, der
folger efter operationen. Det er vigtigt, at der gives sa bred og nuanceret
information som muligt. Her mener vi, at viden om dgvhed, tegnsprog og
tegnstgttet kommunikation bgr vaere en naturlig del af informationen.

Tegnsprog er ikke skadeligt

DDL vil gerne aflive myten om, at tegnsprog og/eller tegn er skadeligt for Ci-
bgrnenes talesproglige udvikling. Der findes ganske enkelt ikke noget
videnskabeligt bevis for myten om, at tegnsprog overtager de lingvistiske
strukturer og dermed forhindrer en talesproglig udvikling.

Tveertimod.

DDL henviser til bdde dansk og udenlandsk forskning og erfaring, som viser,
at CI-bgrnene profiterer af fra fgdslen at blive preesenteret for tegn, da
tegnene bade har betydning for deres tilegnelse af grammatik samt hjalper
til at give dem en bedre begrebsforstielse. Ydermere viser
forskningsresultater, at de bgrn, som fgr Cl-operationen er stimuleret med
tegn, hurtigere tilegner sig et talesprog.




Udvid sprog- og kommunikationsbegrebet.

Et barns sproglige udvikling er en meget kompleks stgrrelse. Mange faktorer
spiller ind p& barns sproglige og kognitive udvikling, som igen spiller ind pa
barnets sociale udvikling: Billeder, musik, sang, fiilm, symboler, ting, tait
sprog, talt fremmedsprog, peaning, tegn og tegnsprog er blot nogle af de
faktorer, som vi bruger til at kommunikere med verden omkring os.. DDL
mener, at saerligt bgrn med hgrenedsaettelser skal stimuleres i alle sprogets
facetter.

Nogle bgrn vil profitere fint af AVT metoden, og andre bgrn vil have gavn af

~ en kombination af tegnstgttet kommunikation og tale. Vi stgtter

anbefalingerne om, at bgrnene skal stimuleres auditivt for at leere at bruge
deres hgrelse, men vi mener ogsa, at der bgr fokuseres pd andre vigtige
aspekter ved barnenes udvikling, f.eks. bgrnenes kognitive og sociale
udvikling. Enhver udvikling er individuel, og derfor bgr tilbuddet til hvert barn
stykkes ngje sammen, séledes at hele barnet udvikler sig alderssvarende -
og ikke kun barnets evne til at hgre og tale alderssvarende.

DDL fokuserer pa familiens ressourcer.

Foraeldrene spiller en meget vigtig rolle i forbindelse med CI-bgrnenes

talesproglige udvikling. Blandt andet AVT metoden lzegger op til, at
foraeldrene aktivt tager del i bgrnenes talesproglige udvikling. DDL stgtter, at
foreeldrene fungerer som rollemodeller for deres bgrn, men vi mener ogsa,
det er vigtigt, at relationen mellem barn og foraeldre varetages og ikke i for
hgj grad praeges af en treenings- eller lzererolle. Det er ikke alle familier, der
har sammme engagement, ressourcer, tid, mulighed m.m. for at kunne leve op
tit de forventninger og krav, der fglger med anvendelsen af blandt andet AVT
metoden. Det er vigtigt, at r@dgivningen i hgj grad tilpasses hver enkelt
families tid, ressourcer, behov, forventninger m.m., sa familierne ikke faler
sig som ene-ansvarlige for deres bgrns sproglige udvikling.

Hav hgje og realistiske forventninger til CI-bgrnene.

DDL mener, det er vigtigt at have hgje, men ogsa realistiske forventninger til
Cl-bgrnenes udbytte af deres implantat. Erfaringer og forskning viser, at en
stor del af CI-bgrnene klarer sig godt, men CI-forskningen viser ogsa,
bgrnene har et forskelligt udbytte af deres implantat. DDL vil gerne sikre, at
den r@dgivning, der gives til familierne, ogsa nuanceret forklarer, at det er
vigtigt at vaere optimistisk og have hgje forventninger pa barnets vegne,
men at udbyitet af et CI vil vaere forskelligt fra barn til bamn.




DDL mener, at CI-bgrn skal have mulighed for samvar med
ligesindede.

Barn er forskellige. Ogsa dgve bgrmn og Cl-bgrn. Nogie CI-bgrn vil kunne klare
sig fint | hgrende tilbud. Andre vil have det bedst i specialinstitutioner. Nogle
vil kunne klare sig fint med tale og hgrelse. Andre vil have det bedst med
tegnsprog og/eller tegnstgttet kommunikation. Grundlaeggende er vi dog helt
overbevist om, at CI-bgrn har gavn af at mgde andre med Cl. Det er rart at
blive bekraeftet i, at man ikke er den eneste med samme problemer,
forhindringer, succeser og Cl-apparat. DDL vil gerne stgtte op om initiativer
som eksempelvis sommerlejre, hvor Cl-bgrnene har mulighed for at mgdes,
og vi arbejder taet sammen med Danske Dgves Ungdomsforbund, DDU og
Dgves hgjskole og kursuscenter, Castberggard om at kunne tilbyde
hejskoleophold og forskellige aktiviteter for familier med CI-bgrn.

Dove foraldre skal bruge tegnsprog til deres CI~-bgrn

I forhold til dgve foreeldre til CI bgrn anbefaler DDL, at dgve foraeldre
anvender tegnsprog til deres CI-b@rn. DDL vil gerne bakke dgve foraeldre op
i, at de er gode nok som de er. Dgve foreeldre skal ikke sendre sprogkode i
deres eget hjem og familieliv, fordi deres bgrn har faet CI, men vi mener, at
dgve foreeldre bgr veere bevidste om, at deres CI bgrn skal have
lydoplevelser. Det samme geelder for dgve foreeldre med deres hgrende bgrn.
DDL mener ikke, at det er dgve forzeldres opgave at leere deres Cl-bgrn at
tale og hagre. Derfor mener DDL heller ikke, at AVT metoden er den bedst
egnede metode til dove familier.

CI-born med funktionsnedsaettelser bgr undersgges naarmere

Ca. 30 % eller maske endda flere af CI-bgrmene har yderligere
funktionsnedsaettelser. Der er meget sparsom viden om denne gruppe i de
eksisterende undersggelser. DDL. antager, at bgrnenes funktionsnedsaettelser
vil pavirke udbyttet af deres CI, og vi mener derfor, at der
forskningsmasssigt bgr satses malrettet pa at undersgge, hvordan man finder
frem til disse bgrn i tide samt undersgge, hvordan man sikrer disse bgrn og
deres familier de bedst mulige vilkar.

DDL. forventer nuanceret forskning af CI-bgrnenes udvikling

Selvom CI-bgrnene klarer sig godt, s3 vil mange af dem opleve at std med
samme udfordringer og vanskeligheder, som hgrehaemmede har gjort og
stadig g@r. Eksempelvis er det at kunne tale og hgre ikke det samme som at
fungere godt socialt med hgrende klassekammerater og at kunne bega sig i
alle og ofte stgjende sociale sammenhange. I forhold til CI mener DDL, at




det er vigtigt at tydeliggere, at ingen kender til [angtidseffekterne af
implantatet. Derfor mener vi, at der lgbende skal sikres undersggelser af CI-
bgrnenes udvikling. Der findes pa nuveerende tidspunkt overvejende
forskningsrapporter, som fokuserer pd bgrnenes auditive udvikling, hvor vi
mener, at opmaerksomheden ogsa bgr skeerpes pa de seerlige behov, som
Cl-bgrnene har, i takt med at de i hgj grad enkeltintegreres i harende
folkeskoler. Her st@r bgrn med CI overfor en raekke udfordringer i kraft af, at
deres hgrelse og sprogtilegnelse ikke er som deres hgrende
klassekammeraters.

I Danmark vil en voksende gruppe bgrn med CI snart n& pubertetsalderen,
og til puberteten knytter der sig ofte mange tanker om identitet og
personlighed. DDL gnsker at stgtte denne gruppe med de identitetsmaessige
spgrgsmal, der ma melde sig i forhold til, hvorvidt de oplever sig selv som
dgve eller hgrende, og vi gnsker at stgtte dem i de vanskeligheder, der kan
veere ved at skulle leve op til en generel forventning om, at de er hgrende.

Der skal veere et ordentligt tilbud i Danmark til alle dgve bgrn uden
CI

Ca. 5 % davfagdte bgrn | Danmark far ikke CI. Enten fordi de ikke kan
indstilles til operation af en eller anden arsag, eller fordi forzeldrene ikke
gnsker, at deres barn skal have Ci. DDL kaamper for at sikre denne gruppe
et ordentligt tilbud pa fgrskole og skoleniveau, hvor de har mulighed for at
modtage undervisning pa tegnsprog. DDL vil ikke stiltiende acceptere, at
familier faler sig ngdsaget til at flytte uden for landets graenser, fordi der ikke
er et reelt tilbud om pasning og undervisning til deres dgve bgrn. Antallet af
ddgve bgrn, der bruger tegnsprog i Danmark er svundet ind og vil fortsat
svinde ind. Men uagtet antallet af barn, er det DDL magtpaliggende at sikre
et tilbud til dem, der matte veere.

DDL vil gerne samarbejde

DDL vil meget gerne samarbejde om den radgivning, der gives til familier
med CI-bgrn. DDL vil gerne mgdes med alle interessenter pd Cl-omradet og
vaere i dialog med alle om, hvordan den nye teknologi bedst kan udnyttes af
deve i alle aldre. Vi mener, at vi har masser af viden og erfaring, som vi kan
byde ind med i behandlingen af bade dgvfadte bgrn og voksne dgve. Vi vil
sikre os, at ingen familier til bgrn med og uden CI bliver tabere i systemet,
og vi vil ogsa sikre os, at voksne dgve med CI far den vejledning, de har
krav pa. Vi vil endnu en gang understrege, at udviklingen gar steerkt, og at
den virkelighed, vi kender i dag, ikke holder om et ar.

P& DDL har vi en akademisk medarbejder, som hjzelper os med at lzese og
beskrive de forskellige forskningsrapporter, der konstant strgmmer ind. Det




giver os mulighed for at fglge udviklingen med kritiske gjne, sa vi labende
kan vurdere og justere vores udmeldinger om DDL’s holdninger i takt med
udviklingen.

Vores dgre stdr 8bne for dialog. Vi reekker handen frem og haber at nogle
ghsker at tage imod.
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