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FORORD

Denne rapport er baseret pa en undersogelse af levevilkir og trivsel
blandt deve og sterkt horehemmede. Formilet med projektet er at give
et bredt billede af levevilkir og samfundsdeltagelse for personer uden
eller nzesten uden horelse. Undersogelsens resultater er prasenteret i to
rapporter, henholdsvis en rapport der omfatter resultaterne for gruppen
af born (0-15 dr) og én, der omfatter resultaterne for gruppen af voksne
(16-64 ar).

Denne rapport omhandler gruppen af born. Malgruppen er born,
som er fodt dove eller steerk horehemmede, eller som tidligt har mistet
horelsen helt eller delvist. Rapporten belyser muligheder og udfordringer,
som dove og sterkt horehemmede born oplever i relation til trivsel og
samfundsdeltagelse, herunder bornenes oplevelser i forhold til skoleliv,
familieliv, sociale relationer osv.

Undersogelsen af dove og sterkt horchemmedes levevilkar er
gennemfort af SFI — Det National Forskningscenter for Velferd, afde-
lingen for socialpolitik og velferdsydelser. Den har veaeret ledet af senior-
forsker Steen Bengtsson, som har analyseret og skrevet de kvantitative
dele af rapporten. De kvantitative undersogelser er gennemfort af viden-
skabelig assistent Lena Bech Larsen, og videnskabelig assistent Mette
Sommer Lindsay har medvirket i projektets kvalitative del.



Stud.soc. Line Sissel Jensen, stud.scient.psyk. Emil Zertlang Ja-
cobsen og stud.soc. Anemone Kierkgaard har hjulpet med at indsamle
og bearbejde de kvalitative data. Anemone Kierkgaard har desuden bi-
draget til rapporten. Stud.scient.soc. Jesmin Agalya Parameswaran og
stud.scient.soc. Gunnva Krett Aargaré har bidraget med bearbejdning af
sporgeskemadata, mens stud.soc. Katrine Schjedt Vammen har indsam-
let og refereret litteraturen.

Der har varet nedsat en folgegruppe til projektet med en bred
reprasentation af interessenter. Rapporten har varet lest og kommente-
ret af professor Berth Danermark, Orebro. Vi takker ham og folgegrup-
pen for vardifulde kommentarer.

Undersogelse er bestilt af Socialministeriet og finansieret af sats-
puljemidler. SFI har det fulde ansvar for databehandlingen og analyserne,
som denne rapport er baseret pa.

Kebenhavn, maj 2014
AGI CSONKA



RESUME

Formalet med denne undersogelse er at give et bredt billede af levevilkar
og samfundsdeltagelse for born, som er fodt dove eller med svart ho-
retabl, og som er vokset op siden behandling med Cochlear Implant (CI)
er blevet almindeligt. Denne behandling giver bornene en mulighed for
at lere at lytte og tale, som de ikke havde for. Undersogelsen handler
ikke om behandlingsresultater, men derimod om den tilvarelse, som
born med omfattende horetab og deres familier har i dag.

Undersogelsen er baseret pid en sammenkobling af sporgeske-
madata til foreldre og sterre born og registerudtrak samt kvalitative in-
terview. Den kobler ovennavnte data sammen med data fra SFI’s born-
eforlobsundersogelse for at sammenligne med born generelt. Derudover
anvendes SFI’s undersogelse af born med funktionsnedsattelser og deres
forxldre samt SFI’s undersogelse af blinde borns levevilkar, ogsd med
det formdl at sammenligne forholdene.

Undersogelsen handler om born med omfattende horetab, men
uden andre mere indgribende handicap. En tredjedel af bernene har dog
tillegshandicap? Vi sammenligner bornene med heretab med alle bern
samt med de omkring 2 pct. af danske bern, som er ramt af funktions-
nedsettelse i en sidan grad, at de modtager merudgiftsydelse.

1. Vivil i rapporten betegne gruppen: “Born med horetab” eller "Dovfodte born”.
2. Det vil sige en anden form for handicap ved siden af horetabet.



RESULTATER

CI har betydet et stort fremskridt for mennesker, der bliver fodt dove,
men dette betyder langtfra, at alle problemer for denne gruppe er lost.
En stor del af personerne i gruppen har stadig et handicap.

Udenlandske undersogelser har vist, at born med omfattende
horetab, som bliver behandlet med CI, bliver i stand til at lese langt bed-
re, end dovfedte born gjorde tidligere, at de opnar meget bedre resultater
i skolen, og at de ogsa opnir en bedre emotionel udvikling, som ligeledes
er knyttet til sproget.

Denne undersogelse viser i trdd hermed, at det store flertal af
dovfodte born far lert at lytte og tale, og at de ogsa kommer til primert
at benytte det at lytte og tale som deres kommunikationsform. En min-
dre del af bornene er dog ikke blevet tilbudt CI-behandling, oftest fordi
de har kunnet behandles med hereapparat, mens det kun i ganske fa til-
feelde — under 3 pct. — er sket, at forzldre, hvis born er blevet tilbudt CI-
behandling, har fravalgt denne.

Selvom de fleste af bornene siledes far lert at lytte og tale, viser
undersogelsen ogsa, at de ikke er blevet fri for handicap. Sammenligning
viser, at born med horetab adskiller sig markant fra born i det hele taget,
og det tilsvarende galder deres familier. Den del af bernene, som har
rent horetab? og ikke tillegshandicap, minder meget om born med funk-
tionsnedszattelse og tilsvarende for familierne. Den del af bernene, der
har tillegshandicap, er derimod karakteriseret ved storre grad af handicap
og belastning pa familien. Vi har saledes stadig at gore med en gruppe
born og familier, som er praget af en form for handicap.

PERSPEKTIVER

Baggrunden for at undersoge levevilkirene for grupper af mennesker
med handicap er den mélsztning for dansk handicappolitik, der gar pd at
skabe lige vilkér for alle, uanset eventuelle funktionsnedsattelser.

Derfor er det vigtigt at finde ud af, hvor der er behov for en ser-
lig indsats for at opna den onskede ligebehandling. Med indforelsen af
Cl-behandling af born med omfattende horetab har mange fiet den op-
fattelse, at horehandicap er fortid. Denne undersogelse viser, at dette
langtfra er tilfzldet. Selvom CI har givet bornene en mulighed for at

3. Udtrykket “rent horetab” benytter vi i rapporten om dovfedte born uden tillegshandicap. En del
dovfedte born hat kognitive eller mobilitets funktionsnedszttelser ved siden af horetabet.
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kommunikere ved at lytte og tale, har den ikke i sig selv varet nok til at
skabe ligestilling for gruppen.

Born med CI har stadig et kommunikationshandicap, som godt
nok ikke hemmer dem i at lere dansk og laese, men som gor det mere
anstrengende for dem at lytte, og som gor, at de ikke kan vere helt med 1
de mest intensive kommunikationer, som fx i bernegruppen, pi lige fod
med deres kammerater. De bliver lidt isolerede i forhold til deres kam-
merater, og de har ikke krefter til sa meget ud over skolen.

Vi ser ogsa, at familierne og bernene prages af deres sarlige si-
tuation. Det er en udbredt opfattelse, at forzldre med handicappede
bern ofte bliver skilt. Det glder bestemt ikke for denne gruppe, tvarti-
mod. Foraldrene er i flere tilfxlde gift, bliver oftere sammen og far flere
born end andre familier, og bernene fir et lidt anderledes livsmonster
end andre danske born, nir de kommer i teenagealderen. Vi ser, at de
begynder senere at ryge og drikke, hvis de i det hele taget begynder pa
dette. Dette kan pa den ene side vare tegn pé, at bernene i gruppen tager
deres liv mere alvorligt end andre, men det kan ogsd vare tegn pa en vis
grad af isolation i forhold til resten af samfundet.

Det er naturligt at inddrage de nzvnte resultater om dovfedte
borns levevilkar i diskussionen af, hvilken politik vi skal fore over for
gruppen. Pi dette punkt har Danmark truffet et andet valg end nabolan-
de som fx Norge og Sverige. Her i landet har forzldrene fiet det rdd, at
de kun skal kommunikere med bornene ved at lytte og tale, og at de skal
holde sig tilbage med at stimulere deres visuelle udvikling gennem benyt-
telse af tegn, og det bliver slet ikke anbefalet at leere bernene tegnsprog.
Norge og Sverige har valgt en anden vej. Her lerer bornene stadig tegn-
sprog, sa de ogsa har denne mulighed for at kommunikere.

De skandinaviske landes meget forskellige politik i forhold til
dovfedte born legger op til en sammenlignende undersogelse. Det vil
vaere netliggende at se landenes politikker som et naturligt eksperiment
og benytte lejligheden til at se, hvilken forskel de forskellige retningslinjer
har gjort for bornene, ikke blot hvad angir bornenes evner til at lese og
skrive og bernenes emotionelle udvikling, men forst og fremmest, hvad
angdr deres trivsel, sociale og familiemassige relationer og deltagelse pa

samfundsniveau.

4. Sundhedsstyrelsens "Kliniske retningslinjer for padiatrisk cochlear implantation i Danmark —
udredning, operation, efterbehandling og monitorering” anbefaler at ”Radgive og vejlede forazl-
dre til at hjzelpe deres barn til at bruge horelse som den primare sansemodalitet i udviklingen af
talesprog uden brug af tegnsprog eller mundaflasning” (s. 19).
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Cl-behandling er af indlysende grunde blevet set som en trussel
af grupper som dovetolke, dovelzrere, og deveforeninger. Det er maske
baggrunden for, at linjerne mellem CI og tegnsprog undertiden har varet
trukket hardt op. Undersogelsen viser imidlertid, at danske foraldre i
almindelighed ikke oplever tegnsprog og CI som en modsztning. Det
gxlder ogsa forzldre, der valger at give tegnsprog en plads. De fleste af
de forzldre, der oftest kommunikerer med deres born pa tegnsprog, har
valgt en Cl-behandling til dem, og kun ét af de born, der ikke er valgt CI
til, benytter primaert tegnsprog som sin kommunikation.

GRUNDLAG
Undersogelsen bygger pa svarene fra et sporgeskema, der er givet til for-
aldre til born under 16 4r med sterkt horetab, som er fundet gennem en
raekke kanaler — primart Landspatientregistret — og 1 de tilfalde, hvor
bornene er over 10 ir, ogsa svarene fra et sporgeskema, der er givet til
bornene selv. Vi har desuden indhentet en raekke oplysninger fra registre
i Danmarks Statistik og hos Sundhedsstyrelsen.

Disse sporgeskemadata er suppleret med interview med 20 born
med omfattende horetab og deres forzldre samt med 10 personer fra
grupper af professionelle, som har med bornene at gore.
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KAPITEL 1

HOVEDRESULTATER

Indsatsen over for born med omfattende horetab har @ndret karakter.
For 20-30 4r siden mitte bornene lere tegnsprog for at fa et sprog og
kunne kommunikere med andre mennesker. Hvis forzldrene selv var
dove, kunne de lere bornene tegnsprog, ligesom andre forzldre lerer
deres born at tale. Hvis dette ikke var tilfeldet, matte forzldrene ogsi
selv til at lere tegnsprog, hvis de ville kunne kommunikere med deres
born.

FORSTE GENERATION MED COCHLEAR IMPLANT

Alt det har ®ndret sig med en ny behandling. Et Cochlear Implant (CI)
er et apparat, der registrerer lyd, sender denne til en del, som er opereret
ind i personens oresnegl, hvorfra lyden omseattes til impulser i horener-
ven. Hvis behandlingen foretages for, personen er 5 ar, gor den udvikling
af sprogforstielse og tale mulig for de fleste. Den dove bliver sdledes i
stand til at hore og tale og dermed lere dansk og andre talesprog. CI gi-
ver dog ikke samme lydkvalitet som naturlig horelse, slet ikke samme
skelneevne og evne til at hore, nar der er andre lyde, og det at lytte med
CI koster personen flere kraefter, end naturlig lytning gor.
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Hvad betyder det for familien, der fir et barn med omfattende
horetab, og hvad betyder det for barnet, der vokser op med at lere at
forstd og kunne tale dansk og dermed at kunne komme i kontakt med
mange flere mennesker, end det ellers ville have kunnet? Det har vi for
forste gang undersogt her 1 landet. Undersogelsen vedrorer de born med
sterkt horetab, som ikke har andre mere betydningsfulde handicap. En
tredjedel af de undersogte born har dog tillegshandicap, som vi dog ikke
belyser nermere i undersogelsen.

Denne undersogelse er en undersogelse af familiens og barnets
levevilkdr — ikke en undersogelse af, hvilke resultater de nye behandlinger
giver. Der har varet tidligere undersogelser, som har interesseret sig for,
hvor hurtigt bernene kom til at tale, hvor meget de forstir og lignende.
Disse ting er naturligvis vigtige at fa at vide for at kunne bedemme selve
behandlingen. I denne undersogelse er interessen imidlertid en helt an-
den: Vi har segt at fi at vide, hvordan familien og barnet fungerer, set i
forhold til, hvordan andre familier og bern fungerer her i landet.

En Cl-behandling af omfattende heretab hos born er ikke altid
mulig, og selvom den er det, vil den ikke altid give et godt resultat. Vi har
derfor gjort en del ud af at kortlegge, hvordan bernene er blevet be-
handlet, og hvordan de kommunikerer. Vi kan se pa resultaterne i kapitel
3, at bern op til 7 4r (dvs. bern fedt siden 2005) har fiet den nyeste be-
handling, som ofte indledes med hereapparatbehandling pa begge orer,
og hvor CI bliver sat op i et af barnets forste leveir. Bornene fodt tidli-
gere har ikke sd tit haft horeapparat, og de fleste af dem har fet deres CI
sat op, da de var 2-4 r gamle.

Nesten fire femtedele af bornene har faet tilbudt Cl-operation,
og kun ganske f4 af deres forazldre (1,7 pct.) har ikke taget imod tilbuddet.
I de fleste tilfeelde har operationen fort til, at barnet kommunikerer ved
at lytte og tale, i nogle tilfzelde dog suppleret med mundaflasning. Barnet
er dermed blevet 1 stand til at kommunikere med sin familie, ogsd nir
dennes medlemmer ikke selv er dove, og med de fleste andre mennesker,
og 1 mange tilfalde ogsa til at ga 1 en almindelig skoleklasse.

Det forholder sig ikke sidan, at foraxldre, der anvender tegn-
sprog, alle fravaelger CI — tvaertimod vealger de fleste af dem CI, ogsa nir
vi medregner 10 born, hvis familier, efter hvad vi har fiet oplyst, er flyt-
tet til Malme for at fa tegnsprogsundervisning, og som ikke er med i un-
dersogelsen. Det forholder sig heller ikke sadan, at de, der fravalger CI,
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bruger tegnsprog. Stort set ingen af forzldrene til de bern, hvor CI er
fravalgt, bruger tegnsprog over for barnet.

STADIG HANDICAP

Hvordan har bornene det sa? Det fysiske helbred er lige sd godt for bot-
nene i denne undersogelse som for bern 1 almindelighed, viser kapitel 4.
Forzldrene vurderer det som en anelse bedre — bornene er ikke overvag-
tige, og de fejler ikke noget sarligt. Derimod er deres psykiske helbred
ikke helt sa godt. Det hanger maske sammen med, at de ofte skal bruge
stor energi og koncentration pd at lytte. De bliver mere tratte end andre
born, og lettere overbelastet. Nar vi mdler deres psykiske tilstand med
det meget anvendte Srengths and Difficulties Questionnaire (SDQ), fin-
der vi store afvigelser fra andre born.

Hvad betyder sterkt horetab hos barnet sa for familien? Det be-
tyder naturligvis, at barnet, mens det er helt lille, skal folge en behandling
i sundhedssystemet. Den periode i familiens liv, hvor de fleste foraldre
er hjemme med storre eller mindre omfang af foraldreorlov, og barnet
ikke er begyndt 1 institution, er mindre fredet for denne type familie. Ef-
ter operationen er der ogsa en rolle for familien, som gerne skal deltage i
den opfoelgende behandling, for at den kan give et godt resultat. Der er
flere belastninger pa familien, end der er pa familier i ovrigt, og det kan
vi tydeligt se af undersogelsens resultater.

Familien bliver i det hele taget praget af, at barnet har et horetab.
Kapitel 5 viser, hvordan det pavirker forzldrenes aktiviteter med deres
born, og hvad de taler med deres born om, og hvordan det medferer, at
forxldrene er bekymrede for deres born. Forxldrene mener, det er ned-
vendigt at tage hensyn til bornene, iszr i skolen, og de er optagede af, om
der sd ogsa bliver taget disse hensyn. Mange forzldre danner netvark
med andre foraldre med bern med heretab. Som allerede nevnt har vi
indtryk af, at familierne med devfedte born har mere stabile forhold end
gennemsnittet.

De fleste af forxldrene mener, at deres born — til trods for, at de
fleste af disse har fiet CI-behandling — har et handicap. En stor gruppe
mener endog, at de har et stort handicap. Det har betydning for resulta-
terne i skolen, som vi ser nermere pa i kapitel 6. Forxldrene mener, at
deres born klarer sig middelgodt i skolen — nogen under og nogen over
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middel. Men hvis vi sammenligner med forzldre til andre born, hvor det
store flertal mener, at deres born klarer sig over middel, springer forskel-
len i ojnene. Et skon pa baggrund af de nevnte fordelinger siger, at 30-
40 pct. af Cl-bornene klarer sig som andre born, mens flertallet af dem
ligger klart lavere.

Kapitel 7 viser, at dovfodte born ikke i samme omfang som an-
dre born er med i samvaret med kammerater. De kommer mindre hos
kammerater end andre born, og de har sjeldnere besog af kammerater.
Selvom de fleste af dem har en god ven, er det alligevel markant ferre
end blandt andre born. Det kan der vare flere grunde til. De bliver mé-
ske sa trette af at folge med 1 skolen, at der kun er overskud til lektierne
og ikke til samvear efter skoletid, og de har maske sa svart ved at folge
med i kammeraters talestrom, som jo er en del hurtigere end laerernes, at
de bliver haegtet af.

KONSEKVENSER FOR BORNENE

Born med horetab har meget mere end andre born veret genstand for
behandlingsaktiviteter, og forzldrene har bekymret sig mere for dem.
Kan man derfor sige, de har fiet behandlingsskader? Der er en vis mu-
lighed for, at den megen behandling har gjort noget mere ved dem end
blot at lere dem at lytte og tale. Undersogelsen viser tegn pd, at der er
tale om mere “velopdragne” born, end vi normalt finder her i landet.
Alderen for forste gangs beruselse er markant hojere for born med hore-
tab, og bornene mellem 11 og 16 ir ryger kun i samme omfang som an-
dre bern pa 11. Det stir i kontrast til, at dove bern tidligere har haft ord
for at vaere lidt mere uvorne end de fleste.

SFI’s undersogelse af blinde born (Bengtsson m.fl., 2010) fandt
ganske tilsvarende, at de adskilte sig fra de fleste javnaldrende bern ved
at vaere mere velopdragne. Forzldrene kunne fx séledes roligt lade de
blinde born selv bestemme deres sengetider uden at risikere, at de fik
sovet alt for lidt, og bernene virkede meget mere hoflige og “pane” pa
vores interviewere end andre bern pd samme alder.

Det mest overraskende resultat er maske, at mange af bornene,
nér foraldrene skal vurdere det, stadig har en handicapidentitet. Identitet
er det punkt, hvor devegruppen traditionelt har skilt sig ud fra andre
grupper af mennesker med handicap. Selvom blinde og mennesker med
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mobilitetshandicap ogsd har udgjort grupper praeget af sammenhold og
gennemslagskraft i handicappolitik, har deve pa en anden made dannet
et "samfund”, fordi de s let kan kommunikerer med hinanden.

Indtil vi sd resultaterne af denne undersogelse, var vores for-
ventning, at den nye generation af born med omfattende horetab, som
voksede op med talesprog i stedet for tegnsprog, ville opfatte sig selv
som en del af det almindelige samfund og ikke lade horetabet vare en
vaesentlig del af deres identitet. Forxldrenes vurdering er imidlertid, at
horetabet, trods bernenes talesprog, stadig er et sd stort handicap for
deres born, at det afgorende praeger den opfattelse, de har af sig selv.

Hvilke forhold er mest afgorende for, hvordan bornene har det?
Det bliver der ikke produceret si meget viden om. De fleste undersogel-
ser bliver foretaget for at finde resultater af behandlingen, som underso-
gelserne belyser ved at foretage milinger af prestationer eller pd psyko-
metriske skalaer. Vi har i denne undersogelse foretaget en rakke regres-
sionsanalyser for at vurdere, hvor meget de forskellige grundleggende
omstaendigheder betyder set 1 forhold til hinanden. Vi finder bade deter-
minanter, der har med behandlingen at gore, determinanter, der har med
barnet at gore, og determinanter, der har med familien at gore.

Hvad angir behandlingen, finder vi med regressionsanalyser i
kapitel 6, 7 og 8, at det forhold, der oftest viser sig at have stor betydning
for et vellykket resultat, er, at familien har fiet en god stotte til optraening
i forbindelse med CI-behandlingen. Dernzst ser vi i nogle analyser, at
tidspunktet for Cl-behandlingen har en betydning, siledes at en tidlig
behandling giver bedre betingelser end en senere. Endelig finder vi, at et
tegnsprogligt miljo har den betydning, at barnet virker mindre handicap-
pet, samtidig med at det fir mere deveidentitet. Skont dette kun galder
fa af bernene, er virkningen stor nok til at blive signifikant. I denne for-
bindelse vil vi understrege, at stotten til optrening klart fremtreeder som
det vigtigste punkt, som det er muligt at sxtte ind over for.

Hvad angar barnet, viser regressionsanalyserne for det forste, at
tillegshandicap klart er det forhold, der giver de storste udfordringer.
For denne gruppe tillegshandicap ofte vare af kognitiv karakter. Det
understreger, at karakteren af barnets funktionstab har afgerende betyd-
ning. Horetab kan have forskellig baggrund, som ofte indebarer funkti-
onstab ogsd pa andre omrdder end herelsen, men det er ikke sikkert, at
det forhold er si dbenlyst, at det bliver bemarket. For det andet betyder
barnets alder noget. Det hanger formentlig sammen med, at kravene til
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et barn, bade fra voksne og fra andre born, stiger med alderen. Endelig
er det bemzrkelsesvardigt, at barnets kon ikke spiller nogen rolle for
nogen af de forhold, vi har set pa.

Endelig har familien en betydning for, hvordan hele situationen
bliver for barnet. Det er ikke overraskende, at rapportens analyser viser,
at det pd mange mider er en fordel for barnet, hvis forzldrenes okono-
miske situation er god, og hvis forzldrene er gift med hinanden.

HVORDAN DET OPLEVES

En ting er sporgeskemaer, som born med horetab og deres forzldre sva-
rer pa. Fn ting er beregninger af gennemsnit og sammenligning med
gennemsnit for en storre gruppe born i almindelighed. Vi kan se p4 figu-
rer og tabeller, at born med og uden horetab adskiller sig klart fra hinan-
den, og vi kan teste statistisk, at der er tale om en forskel, der ikke beror
pé tilfeeldigheder ved selve undersogelsen.

Men hvor vigtig er den forskel? Hvor meget betyder det for en
familie 1 dag, hvis den fir et dovfodt barn? Mange mennesker har den
opfattelse, at nu, hvor det kan lade sig gore at give bernene CI, sa de fir
en vis horelse, leerer dansk, og lerer at skrive meget bedre, end devfedte
born havde en chance for at gore tidligere, sd er alle problemer lost. Vo-
res interview med forzldre til dovfedte born viser imidlertid, at det langt-
fra er tilfeldet. Til trods for det store fremskridt, som CI-behandlingen
betyder, fylder barnets handicap stadig rigtig meget for familien.

Det gor det for det forste, fordi familien bliver inddraget i den
behandling, der skal ske med barnet i forbindelse med Cl-operationen.
CI er nemlig langt fra en operation, som loser alle problemer. Der er en
behandling med hereapparat inden operationen, og der er en leringspro-
ces efter selve operationen, hvor patienten skal lere at omsaette de signa-
ler, apparatet giver, til en form for lyd. I disse processer har forzldrene
en rolle. Undersogelsen viser, at den efterfolgende optrening er afgoren-
de for, om Cl-behandlingen far et godt resultat.

Nogle born kan ikke behandles med CI, og for de familier er si-
tuationen, som hvis CI ikke fandtes. Men selv de born, der bliver be-
handlet med et godt resultat, kommer ikke til at hore pa helt samme ma-
de som andre bern. At lytte er en kompliceret proces, hvor der sker en
forarbejdning af indtryk til mening. Det kraever i alle tilfzlde energi, men
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nér der er flere signaler pa en gang, nir de er mindre klare, nir meningen
er vanskelig at forstd, kreever det ekstra energl. Det krever ogsa ekstra
energi at lytte, nir det sker gennem en CI. Det betyder, at Cl-bornene
bruger megen energi pa deres skolegang og ofte ikke har s mange kraef-
ter til overs til andre ting.

Det er ogsa klart fra vores samtaler med bornene, at mange af
dem har svert ved at komme lige sa langt med skolearbejdet, som born
med almindelig horelse kan. Det galder ikke mindst for den store gruppe
af bernene, som har tillegshandicap ved siden af heretabet som fx kog-
nitive funktionsnedszttelser. Det fremgér klart af vores samtaler med
bernene 1 kapitel 6, at mange af dem oplever skolen som vanskelig. Der
er maske fag, de ikke folger sd godt med i.

Bornene giver udtryk for, at horetabet betyder meget for deres
identitet. Mange af dem har brug for at vare sammen med andre born
med horetab, som forstir og accepterer, hvordan de fungerer, og hvor-
dan de har det. Sammen med andre bern, der ligner dem selv, kan de
bedre slappe af. Det er ogsd foreldrenes vurdering, at horetabet har stor
betydning for deres borns identitet, som vi ser i kapitel 8.
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KAPITEL 2

METODE OG DATA

I dette kapitel vil vi redegore for undersogelsens konkrete metoder, her-
under afgraensning og operationalisering af malgruppen samt den prakti-
ske dataindsamling.

Det har varet en udfordring for undersogelsen, at der ikke fin-
des nogen generel registrering af mennesker med heretab i Danmark,
heller ikke nér det gaelder born. Det gor det vanskeligt at beskrive situati-
onen for mennesker med horetab her 1 landet. Det bliver bade svart at
vurdere, om botrn, som er fodt dove eller med omfattende horetab, fir
den rigtige behandling og opfelgning, og det gor det vanskeligt at gore
op, hvor stort udbyttet af moderne behandling egentlig er, og hvor til-
straekkelig opfelgningen i forhold til denne er.

UNDERS@GELSENS HANDICAPBEGREB

Undersogelsen tager udgangspunkt i den relationelle handicapforstdelse
og International Classification of Function, Disability and Health (ICF).>
Undersogelsen bygger pa en grundleggende forstielse af, at et handicap
afspejler samspillet mellem et individ med en funktionsnedsattelse og

5. Se evt. http://www.who.int/classifications/icf/en.
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omgivelserne. Begrebet ”funktionsnedsezttelse” er her forstdet som en
tysiologisk eller psykologisk nedsattelse af specifikke funktioner, fx ned-
sat horelse. Handicap og funktionsevne vil derfor referere til de konse-
kvenser, en given funktionsnedsazttelse kan medfere (WHO, 2001), fx
kommunikationsbarrierer. ICF er naxrmere forklaret i Damgaard m.fl.
(2013).

I forbindelse med malgruppen for denne undersogelse er vi
imidlertid opmarksomme pd, at mange af de personer, der indgdr i mal-
gruppen, ikke er vant til at anvende ord som “handicap” eller ”funkti-
onsnedsaxttelse” 1 forbindelse med deres dovhed eller horetab. Elever fra
en deveskole, vi har interviewet, fortller siledes, at de ikke opfatter de-
veskolen som en “handicapskole”, men at skolen har nogle elever med
handicap (dermed tenker de pd tillegshandicap).

UNDERS@GELSENS MALGRUPPE

Milgruppen for denne undersoagelse er born, som er fodt dove eller med
et svaert horetab, og som ikke har andre vasentlige funktionsnedszttelser.
De resultater, der bliver presenteret 1 rapporten, omhandler som nzvnt
bornene (0-15 ér) i denne malgruppe.® Vi har stillet en rekke sporgsmal
til bornenes forzldre, men anvender dem primart med den hensigt at
tinde resultater, der belyser situationen for bornene. Til de store born pa
11-15 ar har vi desuden anvendt et sporgeskema, som bornene selv har
besvaret.

Det har fra starten vaeret en del af undersogelsen at afgrense den
del af gruppen med dovhed eller et svart horetab, som ikke har andre
vaesentlige funktionsnedsattelser. Grunden til dette er, at det giver mu-
lighed for at undersoge, hvad heretab i sig selv betyder. Nér det drejer
sig om bern, som er deve eller har et sveert horetab, er de fra generatio-
ner, hvor der har varet tilbud om Cochlear Implant (CI).” Det er dog
ikke 1 alle tilfzlde, at behandling med CI er mulig, og det er heller ikke
altid, den fungerer. Horeteknik og Cl-teknologi er yderst kompliceret, og
vi kommer ikke i denne rapport nermere ind pa disse emner.

6. Resultaterne for gruppen af voksne (16-64 ér) er prasenteret i Bech Larsen m.fl. (2014).
7. CI har vaeret et aktuelt behandlingstilbud siden 1993, og siden 2006 har personer, der har behov
for det, haft mulighed for at fa indopereret bilateral CI — altsd CI pa begge orer.
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AFGRASNING AF MALGRUPPEN

I de indledende faser, hvor vi skulle afgrense malgruppen, var opgaven
for det forste finde frem til born, som er dove eller har et svart horetab.
For det andet skulle vi frasortere de born, som ved siden af heretabet har
andre vasentlige funktionsnedsattelser, fx af sansemassig, motorisk eller
kognitiv art. Det har vist sig ganske kompliceret at gore i praksis, serligt
pa baggrund af, at der i Danmark ikke findes nogen central registrering
pa horeomradet, hvilket har kraevet et storre indsamlingsarbejde 1 starten
af projektperioden.

Vi har som udgangspunkt defineret respondentgruppen som
dovfedte bern uden vasentlige tillegshandicap. Der er dog en gruppe
born med andre funktionsnedszttelser med i undersogelsen, omkring en
tredjedel. Resultaterne tyder dog ikke pd, at ret mange af bernene har
vesentlige handicap ud over horetabet. Hvor resultaterne for gruppen af
born med rent heretab og uden tillegshandicap adskiller sig fra resulta-
terne for hele gruppen med mere end et par procentpoint, vil vi i det fol-

gende bringe tallene.

TABEL 2.1

Den geengse danske klassificering af haretab.

Hgretab Gennemsnitlig horeteerskel pa det bedste gre
Intet Under 15 dB
Meget let 15-24 dB
Let 25-39 dB
Moderat 40-54 dB
Middelsveert 55-69 dB
Sveer 70-90 dB
Dov Over 90 dB

Anm.: Tabellen viser den geengse danske klassificering af harenedseettelse, hvor greensen er et heretab pa 15 dB eller
derover, og graensen for et hgrehandicap er 40 dB eller derover. Personer med et let, meget let eller intet heretab
indgar ikke i vores undersggelse.

Kilde: Regeskov & Bengtsson, 2010.

For at afgrense malgruppen i forhold til graden af heretab har vi som
udgangspunkt anvendt den gaengse danske klassificering af horetab, som
fremgar af tabel 2.1. Den angiver den lydstyrke i decibel (dB), personen
skal kunne here for at rubriceres i en gruppe. Det testes med toner pi
500, 1000, 2000 og 4000 Hertz® (Hz). Den er mere dakkende i forhold

8. Hettz betyder pr sekund, i denne forbindelse lydbelger eller svingninger pr sekund.
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til horebehandling i en dansk kontekst end WHO?s klassificering af hore-
tab,’ som primart er beregnet til brug 1 ulande.

For ovenstiende klassificering er graensen for en horenedsattelse
15 dB eller derover, mens 40 dB er greensen for et horehandicap. Vi er
som nzvnt interesserede i at finde frem til born, som er dove eller har et
svart horetab, hvilket vil sige et horetab pa 70 dB eller derover.

En sidste afgreensning, vi har foretaget, er af born med kun ensi-
digt heretab. Grunden hertil er, at vi kun fik fa born med ensidigt hore-
tab med i respondentgruppen (8 pct.), hvorfor vi ikke mente, det var mu-
ligt at sige noget vaesentligt om ensidigt heretab. Gruppen af bern med
ensidigt horetab er en meget overset gruppe i Danmark, som vi ikke var
opmarksomme pd, for vi gik i gang. Der er imidlertid kommet fokus pa
gruppen i internationale undersogelser, som viser, at born med ensidigt
horetab har store sociale og indleringsmassige problemer (Kral m.fl,

2013).

AFGRANSNING AF MALGRUPPEN I PRAKSIS
CI har varet et aktuelt tilbud siden 1993, og som vi var inde pa tidligere,
fir stort set alle dove og svart horehemmede born i dag CI. De fleste
born opereres i dag, inden de er fyldt 3 4r.1% Siden 2006 har bilateralt CI
— altsd CI pa begge orer frem for kun pa det ene ore — varet et fast tilbud
til alle born med behov for det (Percy-Smith m.fl., 2006). For at finde
frem til born med CI har vi som udgangspunkt kontaktet Cl-centrene!?,
som varetager operationer og tilpasning af CI, og foraldreforeningen
Decibel. For at finde frem til bern uden CI har vi kontaktet deveskoler-
ne og centerskoler. Yderligere har vi kontaktet Horeforeningen, som har
en stor medlemsgruppe af familier med horehemmede born, heraf en del
born med et svart horetab, og born med og uden CI. Om end det kun
har veret begrenset, har vi faet et vist udbytte af ovennaxvnte bestrebel-
sef.

Vi har derudover anvendt Landspatientregistreret for at finde
frem til bornene, men dette var ikke helt enkelt. Det var ikke muligt at

9. http:/ /www.who.int/pbd/deafness/heating_impairment_grades/en.

10. Det siges blandt professionelle, at man fraridder CI til born over seks ar, som hat veret dove hele
eller det meste af livet, og som ikke har fiet stimuleret horenerven i lobet af de seks levear. I til-
felde som disse vil udbyttet af CI ofte vaere lille, men enkelte har lert at forsta talesprog og tale.

11. I Danmark foretages operationer og tilpasning af CI tre steder i landet; Gentofte Hospital og
Aarhus Universitetshospital, hvor man bade implanterer og tilpasser for born og voksne samt
Odense Universitetshospital, hvor man kun implanterer og tilpasser for voksne. Se nzermere op-
lysninger pa http://www.danaflex.com/9_contact/CI_centre.htm.
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definere gruppen pa baggrund af graden af horetab, da registersystemet
er lagt an pd arsager til horetab snarere end graden af horetabet. Samtidig
var det vanskeligt at frasortere born med andre vasentlige funktionsned-
sattelser, da dette blandt andet ville krave en manuel sortering, hvor
specifikke diagnosekoder frasorteres. Udtrekket blev derpa begranset til
personer, der enten er registreret med medfedt devhed, anbringelse af
CI, udredning til CI samt indstilling og justering af CI.12 I forhold til fra-
sorteringen af bern med andre vasentlige funktionsnedsattelser har vi
medtaget sporgsmal vedrorende dette i sporgeskemaerne, hvilket vi ud-
dyber senere i dette kapitel.

Endvidere har vi benyttet os af devepressen for at fa en opfor-
dring ud til medlemmer, lesere og seere, som er dove eller svart hore-
hemmede, om selv at henvende sig til os med det formal at komme med
1 undersogelsen. Dertil har vi benyttet os af de sociale medier. For ek-
sempel har vi oprettet en projektside pa Facebook, hvor “felgere” af si-
den kan folge med i projektet og fx selv henvende sig, hvis de ikke har
modtaget et sporgeskema, og selv mener, de er en del af malgruppen.
Det er vores oplevelse, at der er kommet en del ud af disse henvendelser.
Selvom denne metode giver en selvselektion til gruppen af respondenter,
og vi ellers foretreekker at bygge en undersogelse pa en given population,
har vi benyttet denne metode for at nd frem til flest muligt fra malgrup-
pen.

Samlet set fandt vi frem til 269 deve bern og bern med heretab,
hvor forzldrene besvarede et sporgeskema. Det er omkring halvdelen af
det antal born, vi anslar, at der er. Vi fik desuden svar fra 77 af de 98 af
deres born, som var mindst 11 ar. For de 11-15-drige kan vi detfor sup-
plere foraldrenes svar med bornenes egne udsagn.

METODE FOR DATAINDSAMLING

Kortlegningen, analysen og rapporten involverer bade kvantitative og
kvalitative metoder. I undersogelsen kobler vi sporgeskemadata med re-
gisterdata og sammenholder dem endvidere med indhentede oplysninger
fra uddybende interview med 20 forxldre, 20 born og 10 professionelle.
Forud for ovenstidende er der foretaget en litteratursogning, som kort-

12. Alle koder var inklusive eventuelle underkoder, og desuden skulle populationen vaere under 65 ér,
ilive og bosat i en dansk kommune.
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legger den eksisterende viden pd omridet. Vi har anvendt litteraturover-
sigten som baggrundsviden til undersogelsen.

WEBBASERET SPORGESKEMA

Sporgeskemaundersogelsen blev gennemfort 1 perioden august—oktober
2013. Til denne del af undersogelsen udformede vi to spergeskemaer,
henholdsvis et sporgeskema til forzldre til dove born/born med svare
horetab (0-15 ér) og et sporgeskema til de born, der var mindst 11 ar.

Sporgeskemaerne (og analyserne) bygger videre pa erfaringer fra
en raekke tidligere undersogelser, iser SFI’s borneforlobsundersogelser af
argang 1995 (BFU), som vi beskriver nermere sidst i dette kapitel. De
procedurer, vi har beskrevet i afsnittet om udvalget, gav os som nzvnt et
udvalg pé i alt 269 forxldre/varger til dove born eller born med svart
horetab samt fra 77 born pa mindst 11-15 4r.

Respondenterne fik tilsendt et introduktionsbrev til sporgeske-
maet inklusive et link og en adgangskode til det webbaserede sporgeske-
ma samt en vejledning. Respondenterne modtog primzrt disse oplysnin-
ger med posten, dog var der enkelte respondenter, som selv henvendte
sig (fx via de sociale medier), som fik oplysningerne tilsendt via e-mail.
For de yngste born (under 11 4r) har vi kun sendt brev til forzldrene.
For de born, der var mindst 11 4r, har vi sendt ud til bdde forzldre og
born, som har modtaget hver sit brev med hver sin kode. For at sikre
flest mulige besvarelser og imedegi eventuelle udfordringer med at ud-
fylde skemaet pa internettet, var det ogsd en mulighed at blive inter-
viewet over telefonen for de personer, der var i stand til dette, og selv
onskede det.

Vi opniede pa denne made 307 besvarelser fra forxldre. Imidler-
tid viste det sig, at de 1 19 tilfzelde havde angivet, at der var tale om hore-
tab pa det ene ore. For nasten alle disse 19 kunne vi se pd besvarelsen af
de ovrige sporgsmail, at besvarelserne adskilte sig fra det generelle billede
for de ovrige born i undersogelsen. 2 af de 19 var blevet tilbudt CI-
operation, og en har fiet den foretaget pa det ene ore. For at vare kon-
sekvente har vi alligevel udelukket alle 19.

Ligeledes viste det sig i 20 tilfaelde, at forzldrene angav horetabet
som moderat, det vil sige 40-54 dB (jf. tabel 2.1), hvorved de falder uden
for malgruppen for denne undersogelse. I de tilfelde si vi ogsa pa, hvor-
dan forxldrene havde besvaret andre sporgsmal i skemaet. Det viste sig
ogsi her, at horetabet ikke gav anledning til de samme problemer, som
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det var tilfxldet generelt for bornene i undersogelsen. Det viste sig end-
videre, at ingen af de 20 forzldre var tilbudt Cl-behandling. Ogséd disse
forzldre og deres born har vi udelukket fra respondentgruppen.

Pa baggrund af ovenstiende har vi siledes udelukket de to grup-
per pa henholdsvis 19 og 20 personer. Idet der er et overlap mellem dem
pa 6 personer, og 5 personer kun har udfyldt fi af de forste sporgsmal,
betyder det, at vi har en gruppe pd 269 forxldre tilbage i respondent-
gruppen. Nir deres born bliver udelukket fra gruppen af bern, bliver der
77 born pa 11-15 ar tilbage.

KVALITATIVE INTERVIEW

Samlet set bestir den kvalitative del af denne del af undersogelsen af in-
terview med 50 informanter.!> Hensigten med de kvalitative interview er
at opnd et mere detaljeret og nuanceret billede af individernes oplevelser
af muligheder og udfordringer i dagligdagen samt individuelle refleksio-
ner omkring dove og svert horehemmedes vilkdr generelt. P4 den made
kan interviewene give konkrete billeder pa det, som tabeller og figurer
viser om grupperne.

Interviewene er gennemfort med udgangspunkt i to interview-
guider — en til born og en til forxldre, der blev brugt som en fleksibel
sporgevejledning. Begge interviewguider var opbygget, sd de let kunne
tilpasses forskellige situationer og forleb, fx CI, specialskole, deveskole
mv. Ligeledes gav den fleksible interviewguide mulighed for at stille ud-
dybende og uforberedte sporgsmil. Samtidig tillader metoden en vis
fleksibilitet, der gor det muligt at tilpasse interviewet i forhold til respon-
denternes svar og dynamik. Vi lagde i den forbindelse vaegt pd, at det var
interviewpersonerne, der formede interviewet og si vidt muligt selv
fremhavede de muligheder og udfordringer, de meder i deres hverdag.

Desuden tager interviewene udgangspunkt i de samme temaer
som sporgeskemaet: baggrund, kommunikation, sociale relatio-
ner/familieliv, fritid, skole og fremtidsperspektiver. De formulerede
sporgsmal er sdledes tematisk praget og er lobende blevet justeret ved
behov. Vi har pd den mide haft mulighed for at give interviewpersoner-
ne mulighed for selv at forme og prage interviewet og samtidig varet i

13. For hele undersogelsen, inklusive gruppen af voksne, har vi udfert kvalitative interview med
omkring 90 personer. I denne rapport indgir data fra interview med gruppen af born og forxldre
samt professionelle, hvor sidstnzevnte overlapper til rapporten om gruppen af voksne.
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stand til at styre interviewet via temaerne, sd vi fik belyst de emner, som
vi gerne ville vide noget om.

Som nzvnt tidligere anvender vi i rapporten betegnelsen infor-
manter som samlebetegnelse for de personer, vi har interviewet, og beteg-
nelsen respondenter om gruppen af personer, der har besvaret sporgeske-

maet.

INFORMANTERNE

Vi har interviewet 20 foraldre og 20 bern samt 10 personer, der gir un-
der kategorien professionelle (padagoger, larere, skoleledere, PPR-
medarbejdere, audiologer mv.). For sidstnzvnte kategori er der overlap
til den anden del af denne undersogelse, der vedrorer gruppen af voksne
(16-64 ar). Resultaterne for den del af undersogelsen, der vedrorer voks-
ne, er praesenteret i Larsen m.fl. (2014).

Kriterierne for at deltage i undersogelsen er centreret omkring
afgreensningen af malgruppen, som vi har gennemgiet i et af de forudga-
ende afsnit. P4 samme made, som for respondenterne af sporgeskemaet,
har vi interviewet forzldre, der hat born i alderen 0-15 4r, som er dove
born eller har et svaert horetab. For bornene galder det ligeledes for den
kvalitative del, at vi har interviewet born, der var mellem 11 og 15 ar.

TABEL 2.2
Informantgrupper i den kvalitative undersggelse.

Born 20 bgrn i alderen 11-15 ar
Foreeldre 20 forzeldre med 0-15 arige bgrn med heretab

Tre audiologopaeder, en skoleleder, tre leerere, en paedagog og to PPR-
Professionelle  konsulenter.

Det har varet en kompliceret proces at finde frem til disse forazldre og
born. Som vi var inde pa i afsnittet om respondentgruppen, har vi haft
kontakt til flere foreninger, organisationer, skoler mv., som har vzret
behjalpelige med at videreformidle kontakten. Som vi ogsa har varet ind
pa tidligere, har vi gjort brug de sociale medier, szrligt vores Facebook-
side “Levevilkir for mennesker uden eller naesten uden horelse”, hvorfra
vi fik en del henvendelser fra forzldre og fra enkelte unge, som var inte-
resserede 1 at blive interviewet til undersogelsen. Pa vores Facebookside
har vi, foruden at informere om projektet og projektets udvikling, opfor-
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dret personer inden for mélgruppen til at kontakte os, hvis de var inte-
resserede 1 at blive interviewet.!4

Ved sorteringen af mulige interviewpersoner har vi, ud over at
disse skulle leve op til malgruppekravene, strabt efter at f4 en spredning
pa andre vigtige egenskaber. For eksempel har vi reprasenteret born af
begge kon og forskellige aldre samt forskellig skolebaggrund (sdsom al-
mindelig folkeskole, special- eller centerskole), dertil er foraldre med for-
skellige baggrunde (sisom uddannelse, beskxftigelser mv.) reprasenteret
og 1 det hele taget born og forzldre med bopzl forskellige steder i landet.

UDF@RELSE AF INTERVIEW

Det var en prioritet, at interviewene blev afviklet i et for informanterne
behageligt og trygt miljo, hvilket blev valgt i samarbejde med informan-
terne eller den person, der formidlede kontakten til informanterne (fx
foraldre, skole, organisation/forening).

Interviewene blev primert udfert ved personligt fremmede, og
informanterne er primert interviewet individuelt. Fire forzldre er inter-
viewet i en gruppe — sa vidt muligt matchet efter bornenes alder og situa-
tion. Tre foraldrepar (seks forzldre) er blevet interviewet som par. Seks
forxldre er blevet interviewet over telefonen, og én forxlder er inter-
viewet over Skype. De interview, der blev udfert ved personlig fremme-
de, foregik enten i hjemmet, pa forzldrenes arbejdsplads eller pd SFI,
efter informantens valg. Interview med forzldrene havde en varighed af
45-60 minutter.

For bernene galder, at de alle er interviewet ved personligt
fremmede, hvilket foregik enten i barnets hjem eller i barnets skole, efter
barnets valg. 13 born er interviewet i sma grupper af 2-3 born si vidt
muligt matchet for alder og sproglige forudsaxtninger. Endvidere er syv
born interviewet individuelt. Interview med bernene varede ca. 30-40
minutter.

For gruppen af professionelle galder, at fire personer er inter-
viewet i to grupper, sa vidt muligt matchet efter deres faglige omrade. En
professionel er blevet interviewet pa telefon, og én er interviewet via chat.
De interview, der blev udfort ved personlig fremmeode, foregik pa infor-
mantens arbejdsplads.

14. Det har ogsd vaeret muligt at ni ud til flere respondenter til sporgeskemaet via Facebook, idet
flere af medlemmerne, der ikke havde modtaget sporgeskemaet, ogsa selv efterlyste det i dette
forum.
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I forbindelse med de interview, der er foregiet pé tegnsprog, har
vi haft et medlem i projektgruppen, som har dansk tegnsprog som mo-
dersmadl’s, og som primert har staet for disse interview. Dertil har vi haft
en til to tegnsprogstolke med til hver af de gruppeinterview, der er fore-
gidet pa tegnsprog. Alle interview er optaget og dokumenteret pa enten
diktafon, video eller — nar det drejer sig om chat-interview — skriftligt.
Alle interview er reprasenteret med citater i denne rapport.

REGISTERDATA

Vi har endvidere indhentet registerdata fra registre hos Danmarks Stati-
stiks og Sundhedsstyrelsens registre. Registerdata er forst og fremmest
indhentet for at gore data egnede til videre analyse, mens det er begran-
set, hvor meget vi anvender registerdata i denne rapport af deve og ho-
rehemmede borns levevilkar. Registerdata giver fx mulighed for at folge
gruppen over en lengere drrekke med hensyn til forhold for biade born
og forzldre samt eventuelle soskende, herunder uddannelse, offentlige
ydelser, brug af sundhedsydelser, beskaxftigelse, indkomst og mange an-
dre relevante aspekter.

POPULATIONENS STORRELSE

Som det fremgar af de tidligere afsnit, har det varet en udfordrende pro-
ces at finde frem til et konkret udvalg af born og forzldre, som vi kunne
inkludere i undersogelsen. Det har ligeledes varet vanskeligt at finde ud
af, hvor stor en population, det egentlig drejer sig om. Selv i fagkredse er
der meget forskellige opfattelser af, hvor mange dovfedte born der er i
hver argang. Vi har hort tal pd 100 og 60, men det eneste tal, vi har kun-
net finde en kilde p4, er 40.1 Som det fremgar af figur 2.1, er det lykke-
des os at finde frem til ca. 20 born i hver alder, dog noget ferre i de yng-
re aldersgrupper, hvor behandling af barnet maske endnu ikke er regi-
streret.

15. Vi anvender ordet ”modersmal” i betydningen det forste sprog, som en person lerer i sit liv.

16. Borne- og undervisningsministeriets kortlaegning af de lands- og landsdelsdakkende specialun-
dervisningstilbud 2007-2012 anslar, at der er ca. 40 dovfedte born om éret (s. 8): Der fodes arligt
omkring 0,05 pct. helt dove born og cirka lige sa mange med dobbeltsidig sterkt nedsat horelse,
siledes at der er knap 0,1 pct. born i alt med si store horeproblemer, at de fungerer som deove

(ca. 40 arligt).
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FIGUR 2.1
Barnene i undersggelsen fordelt efter alder. Antal.
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Anm.: N=273.
Kilde: Heretab, 2013.

SAMMENLIGNING MED ANDRE GRUPPER

Gruppen af born med horetab og deres forzldre bliver rapporten igen-
nem sammenlignet med tal fra SFI’s berneforlobsundersogelser (BFU),
herunder undersogelser af alle born og born med funktionsnedszttelse,
som vi har naevnt tidligere 1 dette kapitel.

I BFU indgir 6.000 born fodt i 1995 og deres foraxldre. Hvert
fjerde ér har forxldrene udfyldt et sporgeskema om bernenes liv og ud-
vikling. Efter at bornene er fyldt 11 ar, har de ogsé selv udfyldt et spor-
geskema om deres liv og udvikling. Forzldrene i BEFU’en har sédledes ud-
tyldt et sporgeskema, da bernene var V2 ar, 3 dr, 7 ar, 11 dr og 15 4r. Den
naste runde foregir i 2014, hvor bernene er 18 ar.

Bornene har selv udfyldt et skema, da de var 11 og 15 ér og fir,
som foraldrene, muligheden igen ved naste runde 1 2014, hvor de er 18-
ar. Deltagerne 1 BFU kommer fra hele landet og fra alle sociale lag, og
tilsammen giver data fra undersogelsen et billede af, hvordan forhold i
opvaxksten pavirker deltagerne som born, unge og voksne.
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Vi gor ligeledes brug af erfaringerne fra SFI’s kortlegning af
born med en funktionsnedsezttelse og deres familier (Bengtsson m.fl.,
2011), hvor en del data fra BFU ligeledes er anvendt. Her sammenlignes
familier, som har et barn med en funktionsnedsattelse, med familier i
almindelighed. Alle bornene er 11 ar pi interviewtidspunktet. Bade bor-
nene og deres forxldre er blevet interviewet til undersogelsen. De 777
besvarelser i denne undersogelse stammer fra et materiale pa 1.107 born
fodt 1 1998, som modtog merudgiftsydelse efter Servicelovens § 41 i
2007. De 1.107 born udger 1,6 pct. af fodselsargangen, og denne under-
sogelse kan derfor ses som et billede af situationen for de 1-2 pct. af
bornene med storst handicap.

Fra disse undersogelser af bern i almindelighed og born med
funktionsnedsattelse har vi anvendt interview med medre!” og bern, da
bornene var 11 ar. Vi har kontrolleret relevansen af sammenligningen
ved at tjekke, om forholdet zndrer sig med batrnets alder for gruppen af
dovfodte born. Nir det har varet tilfaeldet, har vi ikke gennemfort sam-
menligninger.

KVANTITATIVE ANALYSER

Data fra sporgeskemaundersogelserne er analyseret pd den made, at vi
har set pa svarene péd det enkelte sporgsmil, som sa vidt muligt er sam-
menlignet med tilsvarende resultater for born i almindelighed. Dernast
har vi, hvor vi har varet interesseret i det, set pa svarene to og to og fun-
det bivariate sammenhzange, som er illustreret ved tabeller eller 1 de fleste
tilfelde figurer. I nogle tilfxlde er sammenhangene trivariate, idet vi fx
deler bornene op 1 smi (0-7 4r) og store (8-15 ir) born.

Hovedvagten ligger siledes pa en rent deskriptiv analyse. De
kvantitative data, som vi har, som bestir i besvarelser af sporgeskema pa
et givet tidspunkt, leegger ogsi forst og fremmest op til en rent deskriptiv
analyse. Nar de forskellige forhold ikke er belyst pa flere tidspunkter, er
det i reglen vanskeligt at sige noget om processer. Undersogelsens pro-
blemstilling har da ogsa varet at give et billede af dovfedte born og deres
situation 1 dagens samfund.

Nogle af de forhold, vi har belyst, kan imidlertid betragtes som
baggrundsfaktorer. Ved baggrundsfaktorer forstar vi forhold, som er

17. 1 BFU er det modrene, der reprasenterer forzldrene.
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givne og ikke star til at @ndre. Det giver mening at betragte andre for-
hold som afhzngige af baggrundsfaktorerne. Selvom vore oplysninger
ikke egner sig til at sige noget om arsagsforhold, kan de godt give et fin-
gerpeg, nir man analyserer, hvordan de forskellige forhold athenger af
alle baggrundsfaktorer pa en gang.

Vi har derfor ogsd gennemfort en rakke regressionsanalyser af
nogle forhold, som vi var interesserede i at belyse nermere. I de tilfxlde
har vi set pd, hvordan det enkelte forhold athaenger af ni baggrundsfak-
torer, som opregnes herunder. I parentes er anfort, i hvor mange af de
syv analyser, vi har gennemfort, hvor faktoren viser sig signifikant:

Faktorer ved behandlingen:

o Om der er givet stotte til optraning (6)
«  Barnets alder ved Cl-operation (3)
«  Om familien bruger tegnsprog over for barnet (2)

Faktorer ved barnet:

«  Om barnet har tillegshandicap (6)
o Barnets alder (4)
. Barnets kon (0)

Faktorer ved familien:

o  Familiens skonomiske situation (4)
o Om forzldrene er gift (2)
«  Om barnet har soskende (0)

Analysen er gennemfort som en trinvis modelsogning, siledes at vi har
ladet den faktor, der betod mindst for den athengige variabel, udga, ind-
til vi kun havde faktorer tilbage, som havde en signifikant betydning for
det forhold, vi aktuelt ville belyse.

Da de fleste af de forhold, vi ville belyse baggrunden for, er malt
pa skalaer med flere vaerdier, har vi for at fa mest mulig information ud
af data benyttet linewr regression. Vi gor derved den antagelse, at skalaen,
vi méler pd, er linezr, mens vi i virkelicheden kun ved, at den er ordinal.
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Vi regner imidlertid med, at den fejl, vi dermed gor, et beskeden, idet de
fleste opfatter en rekke svarmuligheder som en tilnarmet linezr skala.

I regressionsanalyserne betyder b den virkning, som en enheds
tilvaekst har pa den athangige variabel, mens beta er et standardiseret mal
for, hvor meget faktoren betyder. De forskellige betaer kan sammenlig-
nes for at finde, hvor meget baggrundsforholdene betyder i forhold til
hinanden, mens p er sandsynlicheden for, at vi kunne finde en sammen-
hzng, hvis den 1 virkeligheden ikke er til stede. Et lille p er udtryk for, at
den fundne sammenhzang formentlig ikke skyldes tilfxldigheder.
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KAPITEL 3

HORELSEN

I dette kapitel ser vi lidt nermere pd emnet horelse. Da horelse er en
kompliceret ting, som har sa meget med menneskers kommunikation og
gruppedannelse at gore, omfatter denne undersogelse af deve og svart
horehemmede born en lang razkke sporgsmil om deres horelse og
kommunikation. Det er i den forbindelse deres funktionelle herelse, vi
interesserer os for — vi har ikke forsegt at foretage kliniske malinger. Nar
vi refererer til kliniske mal, er der tale om forzldrenes selvvurderede mal
pa bornenes vegne, hvilket vi ikke har mulighed for at efterprove.

Dette kapitel beskriver selve horetabet, siledes som forzldre og
born tegner det i undersogelsen. Som baggrund vil vi kort beskrive for-
skellen pa funktionel og klinisk herelse og dertil give en ganske kort be-
skrivelse af, hvad Cochlear Implant (CI) er, og hvilken betydning CI har
for malgruppen af dove born og born med svare horetab.

FUNKTIONELT OG KLINISK MAL FOR HORETAB
Skont de fleste sikkert vil mene, at de hurtigt kan finde ud af, om en per-
son er dov eller horer meget darligt, er det langtfra nogen enkel sag at

definere dovhed eller steerkt horetab (jf. kapitel 2). Der er forskellige ma-
der at mdle et horetab pa. Af samme drsag kan der fra undersogelse til
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undersogelse vare store variationer i opgorelsen af antallet af horehaem-
mede 1 Danmark.!8 Den litteratur, vi har beskaftiget os med i denne rap-
port, samt vores datakilder i evrigt, anvender et funktionelt eller klinisk
mdl for horetab. Der skelnes sdledes mellem funktionel og klinisk horelse.

Funktionel horelse dakker populart sagt over, om man kan for-
std, hvad folk siger. Den enkeltes oplevelse af, hvordan herelsen fungerer
i hverdagen er central for det funktionelle méal. Ved at stille en rakke
sporgsmal om, hvordan en person oplever sin horelse 1 dagligdagen, kan
en funktionel horelse kortlegges. P4 den made er det muligt at belyse,
hvordan en person fungerer med sin herelse i et socialt perspektiv og
samtidig belyse, hvor athaengig personen er af horelsen. Et eksempel pa
et aspekt, der kan pavirke en persons herelse, er baggrundsstej, hvilket
kan have indvirkning pd personens deltagelse i sociale sammenhange.
Hvor godt herelsen fungerer, vil derfor ikke kun vaere athengigt af en
subjektiv vurdering af horegenskaber, men vil ogsa vare athengig af si-
tuationen og omgivelserne (Christensen, 2000).

Klinisk herelse tager udgangspunkt i en audiologisk test af ho-
relsen, som bliver malt pd henholdsvis hejre og venstre ore ved forskelli-
ge frekvenser malt i hertz (Hz) og forskellige lydstyrker maélt i decibel
(dB). Horelsen miles ved at vurdere, hvor sterk en lyd — malt i decibel
(dB) — der skal til, for at man lige pracis kan hore den. Jo flere dB, der
skal til, eller jo staerkere lyden skal vare, forend lyden kan heres ved en
bestemt frekvens, des datligere er horelse (Christensen, 2000).

For at afgrense mélgruppen i de indledende faser af undersogel-
sen har vi afgraenset til personer med et horetab over 70 dB. Dette mél er
imidlertid selvrapporteret, da vi ikke selv har varet ude og lave malinger,
men i stedet har spurgt respondenterne om deres horetab i dB.

I denne rapport har vi i ovrigt lagt vaegt pa den funktionelle ho-
relse. Malet med undersogelsen har nemlig varet at kortlegge, hvordan
den enkelte oplever konsekvenserne af devhed eller et svart horetab i
hverdagen, hvilket vil vaere forskelligt fra person til person. To personer
med det samme kliniske horetab kan have meget forskellige oplevelser af
horetabet og dermed deres muligheder og batrierer i hverdagslivet.

18. Et estimat af antallet af horechemmede vil desuden variere, atheengigt af hvilken grense man
seetter for, hvornir man er horehemmet (jf. klassifikationen i tabel 2.1).
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BEHANDLING MED COCHLEAR IMPLANT (CI)

Som vi var inde pa i kapitel 2, fir de fleste dove bern og bern med svare
horetab i1 dag et Cochlear Implant (CI), hvilket giver disse born adgang til
at hore lyde og udvikle et talesprog.

CI bidrager med elektrisk stimulation og sender omgivelsernes
lyde direkte til horenerven i form af elektriske signaler.!® CI bestér af ba-
de indvendige og udvendige dele, henholdsvis en elektrode med modta-
ger og en processor. En elektrode opereres ind i det indre ore, hvormed
horenerven kan stimuleres direkte. Dertil bliver en modtager med com-
puterchip opereret ind under huden (figur 3.1).

FIGUR 3.1
Princip for Cochlear Implantation (CI).
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Anm.: Ved hjeelp af CI opfanges lydene i omgivelserne, hvorefter de bliver omkodet til elektriske impulser og sendt til
herenervens trade.

Kilde: Billedet er hentet fra Cochlear Implant foreningens hjemmeside:
http://www.cochlearimplant.dk/Hvad?%20er%20CI/index.htm.

Elektrode og modtager udger tilsammen den indre del. Lyde modtages
som elektriske signaler fra den udvendige del af apparatet (processoren),
som oftest er placeret bag oret ved hjalp af en indopereret magnet. De
elektriske signaler sendes direkte til horenerven, som sender besked vide-
re til horecentret i hjernen

Hvis horenerven har forbindelse til hjernen, kan denne operati-
on give barnet impulser, der minder meget om dem, som en fungerende
horelse ville give og altsd kompensere for heretabet. Dog kraver et godt

19. Til forskel fra et horeapparat, som bidrager med akustisk stimulation og forsterker lydene.
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udbytte, ud over operationen, ogsi en intensiv tale- og horetrening.
Selvom Cl-signalet ikke er sd detaljeret og pracist som det fulde lydsignal,
giver det i de fleste tilfzlde barnet en mulighed for at lere at tale og for-
std, hvad andre mennesker siger.

CI er imidlertid ikke helt det samme som en horelse, der har
fungeret fra starten. Det haenger sammen med, at udviklingen af horelse
er koblet til hjernens udvikling pa en helt anden made end fx udvikling af
syn. Mens en person, der er fodt med grd ster og har varet blind hele sit
liv, efter en operation kan komme til at se og bruge sit syn pd nogle dage,
vil en person, der er fodt dov og far CI som voksen, ikke altid komme til
at forsta tale eller selv laere at tale. Det er i den forbindelse afgorende, at
Cl-operationen sker tilstrakkeligt tidligt. Behandlingen er for de mindre
born startet med horeapparat for at stimulere den udvikling i hjernen,
som oplevelsen af lyd sxtter i gang.

Indtil midt i 00’erne blev de fleste born, som var fedt deve, CI-
opereret inden de var fyldt tre ar. Senere er bornene blevet opereret no-
get tidligere og ofte for et-drs-alderen. Mens de fleste Cl-operationer tid-
ligere var pa ét ore, har der siden 2006 varet et tilbud — for dem, der har
behov for det — at fa CI pa begge orer. Endelig skal vi fremheave, at CI-
teknologien gennem arene er blevet bedre. Disse tekniske forhold ger, at
Cl-behandlingen er et bedre tilbud i dag, end det har vearet tidligere.
Samlet set mé vi derfor regne med, at de xldre bern med CI i dag har
tiet mindre gavn af CI, end de yngre born der er Cl-behandlet vil fd —
saerligt dem, der er behandlet efter 2006.

Mindst lige sa afgorende som teknologien er det forhold, at CI
selv 1 1-drs-alderen betyder, at heresignalerne begynder at komme til
barnet pa et betydelig senere tidspunkt, end tilfeldet er for bern, som er
fodt herende, som vil have modtaget lydindtryk allerede inden, de blev
fodt. Cl-operation krever derfor ogsi en sxrlig padagogisk indsats for
barnet, for at det skal kunne udvikle en kommunikation og forstdelse pa
samme made som jevnaldrende born.

Nir det drejer sig om padagogikken over for born med CI, har
det veret diskuteret, om de skulle lere dansk tegnsprog ved siden af
dansk tale. Fortalerne for, at bern med CI stadig skulle leere tegnsprog,
har anfert, at bornene ikke far en lige si let kommunikation med tale
som andre og derfor vil have gavn af at have tegnsprog, sa de kan bruge
de to sprog alt efter kommunikationssituationen. Modstanderne har pa
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den anden side ment, at tilegnelse af tegnsprog vil sinke eller hindre bot-
nenes taleudvikling.

I Danmark har den almindelige opfattelse varet, at born med CI
ikke skulle lzere tegnsprog, mens den herskende opfattelse i Sverige og
Norge har varet, at de skulle lere tegnsprog ved siden af det talte sprog.
Denne forskel mellem behandlingerne i de skandinaviske lande giver en
mulighed for pd et senere tidspunkt at undersege, hvad de forskellige
tilgange betyder for bernenes udbytte af CI og for deres kommunikative
udvikling. De skandinaviske landes forskellige politik pd omréidet har her
produceret et naturligt eksperiment, vi kan udnytte til at finde frem til
den behandling, der alt i alt gavner bornene bedst.

BORNENE I UNDERS@GELSEN

Til denne undersogelse har vi som nxvnt sogt at finde frem til alle, der
som udgangspunkt er dove eller sterkt horehemmede. Som kontrol pa,
hvor godt dette er lykkedes, har vi spurgt forzldrene om, hvor stort bar-
nets horetab er, og om det er ensidigt eller tosidigt. Rapporten handler
kun om det store flertal af bornene (92 pct.), hvor forzldrene melder om
tosidigt horetab. 59 pct. af foraldrene angiver, at deres born er helt dove,
31 pct. angiver, at bornene har et svart horetab (mindst 70 dB) og 10
pct., at de har et horetab pd mindre end 70 dB (jfr. tabel 2.1).

Svart horetab eller dovhed vil ofte vaere medfedt eller vise sig 1
lobet af barnets forste levedr, hvilket ogsa har varet tilfeldet for 65 pct.
af forxldrene i denne undersogelse. I nogle af familierne er der dog giet
nogle fi dr, for horetabet har vist sig, eller forxldrene har erkendt det.
For den yngre gruppe af bornene har foraeldrene erkendt horetabet bety-
delig tidligere, end det er tilfaeldet for den «ldre gruppe af bornene. Figur
3.2 viser for store og sma bern, hvornir heretabet blev opdaget. Selvom
det ikke er sé tydeligt pd figuren, var tre af bernene henholdsvis 6, 7 og 8
ar gamle, for deres horetab blev opdaget.
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FIGUR 3.2
Born med hagretab fordelt efter alder, da heretabet blev opdaget, seerskilt for bar-
nets alder pa undersggelsestidspunktet. Procent.
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Anm.: N =274
Kilde: Heretab, 2013.

Et svart horetab kan kategoriseres som et stort handicap. Muligheden
for Cl-behandling har imidlertid gjort, at bernene i denne gruppe fir
storre mulighed for kommunikation og derfor ikke nodvendigvis har et
stort handicap. Vi har bedt foraldrene vurdere, hvor stort et handicap
deres barn har. De fordeler sig i tre nogenlunde lige store grupper: en
gruppe som vurderer, at deres barns handicap er stort eller meget stort,
en gruppe som vurderer, at det er et mellemstort, og en gruppe som vut-
derer, at det er ubetydeligt eller slet ikke er noget handicap.

Der er en lille forskel pa vurderingen blandt forzldre til den zl-
dre (8-15 ar) og den yngre gruppe born (0-7 4r). Foraldrene til den wldre
gruppe vurderer deres borns handicap som en smule storre end forzl-
drene til den yngre gruppe, men forskellen er dog ikke signifikant. Grun-
den til denne forskel kan vare, at de mindste barn med CI er behandlet i
en tidligere alder end de storste born. Derudover kan forskellene om-
handle udviklingen af Cl-behandlingen, herunder béide rent teknologisk
og ogsi i forhold til barnets mulighed for at fa CI pa begge orer.
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FIGUR 3.3
Foreeldre til bgrn med heretab, fordelt efter egen vurdering af omfanget af bar-
nets handicap saerskilt for barnets alder pa undersggelsestidspunktet. Procent.

100
90 I I
80
70
60
c
1) 50
o
e 40
30
20
10
0
0-7ar 8-16 ar
mMeget stort handicap = Stort handicap = Mellemstort handicap
Lille handicap = Ubetydeligt handicap Ikke et handicap
Anm.: N = 266.

Kilde: Horetab 2013.

Det er velkendt, at dovhed og svart horetab er arveligt. Parving & Ste-
phens (1997) finder sdledes for Danmark og Wales, at sveart horetab hos
born i op mod halvdelen af tilfeeldene (47-50 pct.) er arveligt betinget. I
denne undersogelse er det dog kun en tredjedel af foraldrene, der mener,
at bornenes forzxldre, soskende eller andre i familien ogsd er dove eller
har et steerkt horetab.

HORETEKNIK BLANDT BORNENE I UNDERSOGELSEN

Som vi senere kommer nermere ind pa, bruger langt de fleste af bornene
i denne undersogelse Cl, og langt de fleste har pi et eller andet tidspunkt
anvendt hereapparat, hvoraf enkelte fortsat bruger deres horeapparat.
Dette afsnit vil omhandle bernenes brug af ClI og hereapparat. Andre
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former for teknologi, som bornene benytter, er FM-anlaeg? (48 pct.),
teleslynge?! (17 pct., visuelle, vibrerende eller lydtilpassede alarmsyste-
mer?2 (10 pct.) samt forsterkertelefon? (4 pct.). En stor gruppe pa 42
pct. af bornene har ingen sarlige hjelpemidler.

BRUG AF HOREAPPARAT BLANDT BORNENE

CI har ikke helt erstattet de mere traditionelle behandlinger af horetab.
Nasten halvdelen (47 pct.) af bornene har faet udleveret horeapparater,
og en tredjedel af alle bornene bruger dem hele dagen. Monsteret for
anvendelsen af horeapparat er formentlig praeget af, at horestimulering
med horeapparat indgar i Cl-behandlingen inden selve operationen, og
ofte senere supplerer denne. Brug af horeapparater er mindre udbredt
blandt de storre born end blandt de mindre, men de storre born bruger i
storre omfang deres horeapparater.

En femtedel af de born, der har fiet horeapparat, burde efter
forxldrenes mening bruge dette noget mere, hvilket iser gelder foral-
drene til de xldre born. Tre fjerdedele af bornene, der bruger hereappa-
rat, forseger aldrig at skjule dette forhold, men en del af de store born
med hereapparat svarer, at de prover at skjule, at de benytter det. Langt
de fleste forzldre i denne gruppe mener, at de har faet tilstreekkelig in-
formation vedrerende handtering af hereapparatet.

Som det fremgir af figur 3.4. har to tredjedele af dem, der har
tiet udleveret horeapparat, faet det til begge orer. Mange af de mindre
born op til 7 dr har fiet horeapparat, ligesom mange af bornene pa 13-15
ar, mens meget fi i gruppen pé 8-12 ér har fiet horeapparat. Blandt bor-
nene pd 2-3 dr har nesten alle fiet horeapparat.

20. Et FM-anleg bestir af en sender og en modtager. Udstyret bruges ofte i undervisningssituatio-
nen, hvor lereren barer en sender med indbygget mikrofon - og eleven barer en modtager, som
opfanger signalet fra lererens sender og overforer det til horeapparatet (horeforeningen.dk).

21. En teleslynge bestér af en (eller flere) mikrofonet, der opfanger lydsignalerne. Signalerne forsteer-
kes og sendes ud gennem en sdkaldt teleslynge - dvs. en ledning, der ligger rundt i lokalet, hvor
man onsker at lytte med via horeapparatets telespole (horeforeningen.dk).

22. 1 nogle tilfelde vil et pulserende lyssignal eller et vekkeur med vibrator og eventuelt blinklampe
vare en god hjzlp (horeforeningen.dk).

23. En telefon med ekstra kraftig forsterker. Telefonen kan have indbygget teleslynge, si man kan
Iytte til telefonsamtalen, nar horeapparatet sxttes pa teleslyngeprogram.
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FIGUR 3.4

Barn med hegretab fordelt efter, om de har faet udleveret hareapparat til ét are, til
begge arer eller slet ikke har faet udleveret hereapparat, seerskilt for alder pa
undersggelsestidspunktet. Procent.
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Kilde: Heretab, 2013

BRUG AF COCHLEAR IMPLANT (CI) BLANDT BORNENE

Nesten fire femtedele af bornene har faet tilbudt Cl-behandling, og i
nasten alle tilfeelde har forxldrene accepteret dette tilbud. Kun 2 pct. af
de foraldre, der har fdet dette tilbud, har afslaet. 63 pct. af de foraldre,
der har valgt CI, har i hej grad fdet en tilfredsstillende stotte og radgiv-
ning i forbindelse med at traeffe valget om CI. 30 pct. af de forxldre, der
har valgt CI, har faet det i nogen grad, mens 7 pct. af de foraldre, der har
valgt CI, mener, at de ikke har fdet tilfredsstillende stotte og radgivning
til at treffe valget.

Et stort flertal af bornene (86 pct.) i denne undersogelse er sale-
des Cl-opereret. For halvdelen af disse born gzlder, at de er blevet ope-
reret i lobet af de forste tre leveir. Den meget tidlige CI-behandling er
noget relativt nyt, og det forekommer derfor stort set ikke blandt de «ld-
ste born. Udviklingen i Cl-teknologien og -praksis afspejler sig blandt
andet i, at tidspunktet for operation ligger flere ar tidligere for den yngre
gruppe af bornene, end det er tilfeldet for den wldre gruppe. Mens gen-
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nemsnitsalderen for operation for den xldre del af bornene er 4,6 ir, er
den gennemsnitlige operationsalder for de yngre born nede pa 1,8 ir.
Gennemsnittet for den ldre del bliver dog trukket kraftigt op af en
gruppe, der er opereret i alderen 8-13 ir. De typiske operationsaldre er
for den aldre gruppe 2-4 ar, og for den yngre gruppe 0-2 ar (figur 3.5).

FIGUR 3.5
Born med haretab fordelt efter alder ved CI-operation, saerskilt for alder pa un-
derspgelsestidspunktet. Procent.
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Kilde: Heretab, 2013

Af figur 3.6 fremgdr det, at tre fjerdedele af bornene er opereret pa begge
orer. Neasten alle de 2- og 3-arige og langt de fleste 4-drige er opereret pa
begge orer, men ellers fordeler bornene med en og to operationer sig
relativt jevnt over aldersgrupperne. Som vi har varet inde pa tidligere,
afspejler dette formentlig, at det siden 2006 har varet et tilbud for dem
med behov for det at fi CI pd begge orer.
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FIGUR 3.6
Barn med hegretab fordelt efter, om de har CI péa ét are, pa begge arer eller slet
ikke har CI. Procent.
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Kilde: Heretab, 2013.

Langt den storste del af bernene bruger deres CI hele dagen, men en
tiendedel burde efter foreldrenes mening bruge den mere, end de gor.
Det gzlder oftere for den aldre del af bornene. For en lidt mindre grup-
pe af de store born galder, at de forseger at skjule, at de har CIL. 5 pct. af
bornene med CI forseger ofte at skjule, at de har det, mens 7 pct. af og
til forseger at skjule det. Langt de fleste af de bern, der bruger CI, gor
dog intet for at skjule dette.

Cl-operationen er ikke en fuldendt losning pa alle udfordringer,
som dove og svart horehemmede born kan mede, for den kan ikke sta
alene. Et godt udbytte af CI kraever en indsats bade over for barnet og af
barnet selv. Det er en ganske omfattende indsats, der er brug for, og det
er vigtigt, at forxldrene er engagerede samt aktivt involverede i denne
indsats, samt at de forstar, hvad den handler om.

De forzldre, vi har talt med, oplever, at CI-behandlingen kraver
et stort engagement fra forzldrene: Det har vearet et held, at min kone
har giet hjemme, for ellers havde vi ikke mulighed for at ove alt det, vi
skulle med ham. S gkonomisk har det varet hirdt, men det er et valg, vi
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mitte tage 1 forbindelse med vores sons fremtid” (far til 3-drig dreng
med CI).

De fleste (55 pct.) af de forxldre, der har valgt CI til deres born,
mener i hoj grad, at de har féet tilstrekkelig stotte og radgivning fra pro-
fessionelle til den efterfolgende optrening. Foraldrene til de yngre born
oplever oftere at have fiet tilstrekkelig vejledning, som det fremgir af
figur 3.7. Blandt de forzldre, hvis born har fiet CI, mener 14 pct. imid-
lertid, at de kun i ringe grad eller slet ikke har faet tilstraekkelig stotte og
radgivning fra professionelle til den nedvendige optraning af barnet.
Blandt de yngste borns foraldre gaelder dette dog kun 9 pct. af foraldre-
ne.

FIGUR 3.7

Born med hagretab fordelt efter, i hvilken grad foreeldrene vurderer at have faet
tilstreekkelig statte og radgivning fra professionelle til den efterfalgende optree-
ning, seerskilt for barnets alder pa undersggelsestidspunktet. Procent.
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Kilde: Heretab, 2013

Vi har endvidere spurgt forzldrene, om de er blevet tilbudt et kursus i
tale-hore-trening. Et sddant kursus er i almindelighed en forudsatning
for, at de som forzldre er i stand til at give deres barn den trening, som
er nodvendigt for at fi tilfredsstillende udbytte af en Cl-operation, og det
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er samtidig ogsd en del af Cl-behandlingen som helhed. Som eksempler
pa kurser nxvner vi i sporgsmalet Auditory Verbal Therapy (AVT-
metoden). Kun 55 pct. af forzldrene med Cl-opererede born svarer, at
de har fiet tilbudt et kursus i tale-hore-traning, mens 45 pct. af forzl-
drene ikke er blevet tilbudt sidanne kurser. For forazldrene til de yngre
born er andelen, der har fiet tilbudt kurser, dog oppe pa 68 pct.

Som naxvnt kraever et godt udbytte af Cl’et en intens indsats ef-
terfolgende fra barnets omgivelser — sarligt forzldrene. Det er kun 28
pct. af foreldrene med Cl-opererede born, der tale-hore-trener med de-
res barn mindst en time hver dag, hvor vi medregner tale-hore-aktiviteter,
der er en del af hverdagen. Men ogsa her er der sket en udvikling, som
en sammenligning af foraldre til den @ldre og den yngre del af bornene
viser: Foraldrene til den yngre del af bernene tilbringer nemlig for 40
procents vedkommende mindst en time hver dag med at tale-horetrene
med deres barn. Mens 42 pct. af de xldre borns foraldre slet ikke er in-
volveret i tale-hore-treningen, galder det tilsvarende for 18 pct. af de
mindre borns forzldre.

En far forteller, at han ikke oplever, at tale-hore-trening som
AVT bliver prioriteret i Danmark pa samme made som i andre lande.
Han mener derudover, at det for deres familie var en stor hjlp, at hans
kone i forvejen havde en del viden om indsatsen:

”Vi har faet et ars AVT-traening ... det er alt for lidt, at man kun
far et ars AVT-trening, 1 alle andre lande, som vi plejer at male
os med, har man tre 4rs AVT. Vi har bare varet heldige, at min
kone har giet hjemme og trenet si meget med ham” (far til 3-
arig dreng med CI).

BORN, DER IKKE FAR CI

12 pct. af de born, som sporgeskemaundersogelsen dakker, har ikke fiet
tilbudt CI. Det svarer til 31 bern i undersogelsen. Som tabel 3.1 viser,
har de fleste af disse bern kun middelsvart horetab. Deres forzldre
kommunikerer til dem med tale, for 4 af de 31 suppleret med en form
for tegn, som mest er hjemmelavede. Foraldrene bedommer disse borns
handicap som lidt mindre end de forzldre, hvis born har faet tilbudt CL
De 29 af disse born har fiet horeapparater.
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TABEL 3.1
Born med haretab, fordelt efter tilbud om CI og omfang af hagretab. Antal.

Sveert heretab (70-  Middelsveert haretab

Helt dov (over 90 dB) 90 dB) (55-69dB) TIalt
Har faet tilbudt CI 157 76 5 238
Har ikke faet tilbudt CI 0 9 22 31
Talt 157 85 27 269

Kilde: Heretab 2013.

Af de born, vi har med i undersogelsen, er 4 blevet tilbudt CI, men for-
aldrene har fravalgt det. Vi har desuden fiet oplyst fra Danske Doves
Landsforbund?4, at de har kontakt med 10 bern, som er flyttet til Malmeo
med deres forzldre, fordi der er bedre tegnsprogsmiljo der. Disse born
er ikke med 1 undersogelsen, fordi den begraenser sig til born, der er bo-
sat i Danmark. For de 6 af disse born har forzldrene dog valgt CI. CI er
saledes kun blevet fravalgt for i alt 8 af de born, der er fodt dove i Dan-
mark, hvilket er under 3 pct.

Som Malmg-tallene viser, er der ingen automatisk sammenhang
mellem det at valge et tegnsprogsmilje og det at fravaelge Cl. Det er der
heller ikke for de bern, der er med i undersogelsen. Her fremgiér det, at i
alt 5 foraeldre primart kommunikerer til deres born pa tegnsprog, og for
4 af disse born er tegnsprog ogsi bernenes almindelige kommunikations-
form, ligesom det er for 2 andre born, hvor forxldrene benytter tegnstot-
tet kommunikation (TSK). De, der kommunikerer pd tegnsprog, har alle
faet tilbudt CI, og kun én af dem har ikke taget imod det.

Tallene fra undersogelsen viser siledes ganske klart, at foraldre-
ne generelt set ikke oplever nogen modsatning mellem CI og tegnsprog.
Flertallet af de foraldre, der benytter tegnsprog med deres born, valger,
at bernene skal have CI, og foraldre, der fravalger CI, gor det langtfra
altid pd baggrund af, at de kommunikerer med deres born pa tegnsprog.

FORAZLDRENES OPLEVELSER
Som vi har set i forudgdende afsnit, mener et flertal af forazldrene, at de

har fiet tilstrakkelig stotte og ridgivning til optreeningen. Alligevel kan
nasten alle de forzldre, vi har talt med, fortelle om udfordringer og pro-

24. Marts 2014.
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blemer i den vejledning og stotte, de har faet i forbindelse med CI-
operationen.

I interviewene viser det sig, at forzldrene har forskellige oplevel-
ser med stotte og vejledning af flere drsager, blandt andet, at der er for-
skel pd kommunernes vejledning og stette. Vi har talt med forzldrene til
en 3-drig dreng bosat i Region Hovedstaden, som fortaller, at de generelt
foler sig meget godt hjulpet af deres kommune med hensyn til vejledning
og stotte. De har desuden en rigtig god tale- horepadagog fra en nabo-
kommune, der talte varmt om CI, hvilket hjalp pd beslutningen om en
Cl-operation. Men de foler sig ikke radgivet zilstrakkeligt.

Forxldrene anser sig selv som privilegerede, da deres arbejds-
maessige erfaringer giver dem muligheder for selv at soge radgivningen,
og de har et professionelt netvark, som de benytter sig af. I forlengelse
heraf fremhaver de, at de har de indtryk af, at andre forzldre til born
med horetab har svaerere ved at fa den nedvendige ridgivning. De mener,
at en professionel stotte er enormt afgerende, da det er en slidsom pro-
ces, der iser kan vere barsk for parforholdet.

En mor til en 3-drig pige med CI forteller, at deres kommune er
en rigtig god kommune, nir man har et dovt barn. Der er stottetimer til
barnet i vuggestuen, og forzldrene regner med, at dette folger med, nar
pigen begynder i bornehave. De forteller dog, at det har varet svart med
de forskellige hospitaler, de har haft kontakt med i forbindelse med alle
undersogelserne. De foler, at de har fdet en god vejledning pa det ene
hospital, hvor de ligeledes har fiet kurser, men at man ikke fr sidanne
tilbud pa et andet hospital.

Et andet forzldrepar fortxller at “kommunens overordnede
koncept pd handicapomradet er inklusion”:

”Derfor har det ikke veeret muligt for os at fa stettetimer til vo-
res barn 1 bornehaven. Meningen er, at bornehaven selv skal fin-
de ud af at fordele ressourcerne, ogsé i forhold til vores barn”
(mor til 2-arig dreng med CI).

En mor til en 10-drig pige med CI fortxller:

”Vi har faet hjelp til et familie-AVT kursus og en familietur til
Legoland med Decibel. Men det er hele tiden en afvejning, om
vi gider slas med kommunen for at fa stotte til forskellige ting.”
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En anden forxlder fortzller, at der er en stor forskel pd omfan-
get af stotte og vejledning pa basisinstitutionen?, hvor der er specialister
tilknyttet, og for et barn, der er integreret i en lokal bernehave, som ikke
har specialister til radighed:

”Talepadagoger har stor betydning for os. Hun [datteren] gik pa
[en basisinstitution], som har erfarne pzdagoger, der kender
born med CI og born med hoeretab. De er tilknyttet talepeedago-
ger og har mange gode tilbud og trening. Men da hun kom i
boernehaven, som vi har valgt, skulle vare i vores nermilje i [by],
mistede vi alle de muligheder. Vi fik stottepedagog og taletrz-
ning hver 14. dag — det er meget lidt. Vi valgte nermiljoet den-
gang, da vi enskede, at hun [datteren]| fik lokale venner. Men det
har ikke fungeret godt. Pedagogerne tog ikke hensyn til hende,
og de opfattede hende som dum, fordi hun har heretab. Vi har
savnet, at man ogsd stotter os som foraldre” (far til 6-drig pige).

En mor forteller, at kommunen mener, at bornene er “normalt funge-
rende” efter deres Cl-operation. Der bliver derfor ikke bevilliget nogen
stotte til familien. Kun i forbindelse med selve Cl-behandlingen, hvor
moderen fir tabt arbejdsfortjeneste i et ar. Moderen har fx sogt om mid-
ler til at komme pa en udflugt med Decibel, hvor hendes barn vil have
mulighed for at udvikle sig socialt, men dette har hun faet afslag pa. Mo-
deren er meget frustreret og foler, at hun skal kempe for alting. PPR
(Psykologisk Pxdagogisk Radgivning) har taget over i forbindelse med
skolen, da de kunne se, at moderen havde for meget at se til, hvilket hun
er glad for.

En anden mor til en 9-4rig dreng med CI forteller, at hun ople-
ver, at det hardeste ved at vere mor til et barn med heretab er, at man
altid skal kempe med kommunen. Moderen siger, hun ikke er en af dem,
der har det serligt slemt i forhold til andre forzldre i andre kommuner.
Men det er stadig kampen med kommunen, der tager meget pa krafterne.

Mor til en 15-arig dreng fortzller: ”det var en lang, sej kamp
med det offentlige at fa treening i at tale og here og ikke mindst at fa heo-

25. En basisinstitution er en daginstitution, som er serlig egnet til at modtage born med sarlige
behov, som har gavn af samvzer med andre born. Et barn i en basisplads indgar typisk i en basis-
gtuppe pé ca. 6-8 born i en almindelig daginstitution efter dagtilbudsloven. Kebenhavns Kom-
mune har bl.a. basispladser for horehemmede born, born med nedsat immunsystem, born med
autisme, born med varig nedsat fysisk og psykisk funktionsevne i lettere grad, born med ADHD
og born med socioemotionelle vanskeligheder (kk.dk).
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reapparater til sit barn”. Det var lederen af barnets bornehave, som kon-
taktede kommunen, og som fik fat i en tale- og herekonsulent, der kunne
se et akut behov for intensiv trening, hvilket straks blev igangsat. Mode-
ren forteller endvidere, at det eneste sted, hvor kontakten har veret sta-
bil og tryg har veret omkring det rent tekniske med hereapparater, hvor
de altid var tilknyttet de to samme audiologer.

NAR CI IKKE VIRKER
En gruppe born har ikke fiet stor hjzlp af deres Cl. Denne gruppe et
ogsd reprasenteret i undersogelsens kvalitative del.

Et forzldrepar, som vi har talt med, oplevede ikke, at deres barn
havde noget udbytte af CI og endvidere ikke, at de fik hjzlp eller vejled-
ning i den forbindelse:

”Der er ingen vejledning til de born, hvor CI ikke virker ... Da
CI ikke virkede, sluttede al vejledning. Det er hardt at std alene
uden ridgivning” (forldre til 3-arig dreng uden CI).

Derudover forteller forzldrene, at de bruger mange kraefter pa ”at kam-
pe med kommunen”, og at de ikke oplever forstaelse i forhold til betyd-
ningen af den tegnsproglige stimulering af deres barn:

“Det var en lang kamp ... at fa kommunen til at forstd noedven-
digheden af, at vores son fik sprogstoette, og at han havde adgang
til en paedagog, som kunne tale tegnsprog med ham.”

Padagogerne anvendte lidt tegnsprog, som institutionen betalte, men der
blev ikke bevilget de nodvendige stottetimer til drengen. Senere stod det
klart, at padagogernes niveau ikke var godt nok. Forst efter 14 maneders
kamp fik de den nedvendige sprogstotte, da drengen blev tildelt 25 ti-
mers stotte fra en dov pedagog.

Det var svert at fi kommunen til at forsta, at tegnsprog var
nedvendigt. Efter syv mineders tovtrekkeri med kommunen bevilgede
denne seks timers sprogstotte om ugen i tre maneder. Dette mente fami-
lien ikke var nok, og de folte ikke, at de kunne komme igennem til kom-
munen. Familien har overvejet at flytte til Sverige, hvor der er bedre mu-
ligheder for deres barn, men indtil videre er de blevet i Danmark pa
grund af deres netvaerk og familie. At flytte til Sverige ville vaere en noed-
vendig nedlesning. De fortller:
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Vi ville onske, at man i Danmark sagde det direkte, hvis der ik-
ke er plads til deve born, som ikke kan fa CI, fordi sd ville vi ha-
ve vished og flytte til Sverige.”

En anden forzlder, mor til en 9-drig pige, som har fiet Cl-operationen,
fortaller ligeledes, at hendes familie foler sig svigtet:

”Hospitalet gar mest op i deres Cl-opererede bern, de dove
bern er de jo narmest ligeglade med.”

Efter at moderen fortalte legerne, at CI ikke virkede, har familien intet
hort fra dem. Moderen er utilfreds med, at de i lang tid ikke fik tilbudt
tegnsprogskursus, og hun mener, at det var hospitalets skyld. Hun uddy-
ber, at fordi hospitalet melder ud, at det ikke er godt for barnet med
tegnsprog 1 forbindelse med CI, vil kommunen ikke betale for kurset.
Moderen udtrykker et onske om, at de allerede var blevet tilbudt et tegn-
sprogskursus fra den forste mistanke om, at deres datter havde et hore-
tab. Moderen fremhaver dog at kommunen generelt har veret en god
stotte.

En foralder, vi har talt med, som selv er dov, har fravalgt CI til
sit ti méneder gamle barn. Hun fortzller, at hun i forbindelse med stotte
og vejledning har kontaktet Danske Doves Landsforbund (DDL), For-
xldrevejledning til deve og en specialskole (deveskole), der alle har in-
formeret hende om, at der er mulighed for at fd tegnsprog og skolegang
pa tegnsprog, men at hun skal vare opmearksom pd, at hendes barn ma-
ske vil vaere den eneste dove. Moderen har ogsa haft kontakt til andre
steder, som ikke bruger tegnsprog og ikke onsker at gore det. Moderen
fortaeller yderligere, at kommunen foreslog et sted med tegn til tale, hvil-
ket hun afviste, da hun for det forste ikke mener, at det vil fremme bar-
nets udvikling at vare blandt udviklingshemmede, ”bare fordi de brugte
lidt tegn”. For det andet fremhaver moderen, at tegn til tale ikke er det
samme som tegnsprog og et tegnsprogsmilje. Nu er det moderens tanke,
at hun vil kempe for at hendes barn kan fi en dov kontaktperson, der
har en pzdagogisk uddannelse. Hun pointerer, at kommunen har afvist
dette, sa det er noget hun skal kempe for.
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HVORDAN KOMMUNIKERER BARNET?

Det har varet diskuteret, om born med Cl-operation skulle lere tegn-
sprog for at have denne ekstra kommunikationsmulighed til at supplere
talesproget, eller om brug af tegnsprog ville sinke barnet med CI i dets
udvikling. Kirkehei m.fl. (2011) behandler de forskellige undersogelser
om dette emne og konkluderer, at resultaterne er forskellige, og at det
derfor ikke er muligt at drage nogen entydig laere af dem.

Percy-Smith m.fl. (2000) finder pa grundlag af en undersogelse
af 61 born, at jo tidligere barnet har fiet CI, des mere anvender det tale-
sprog i sin kommunikation. De finder en sammenhang mellem det sprog,
forxldrene anvender, og det sprog bernene kommunikerer pa.

De fleste af bernene i naervarende undersogelse er i stand til at
tale og lytte. Det er muliggjort af barnets CI, for uden det ville det ikke
vare muligt for nogen af disse born at kommunikere pd den made. Men
der er ogsd en mindre gruppe af bornene, som ganske vist har fiet CI,
men hvor kommunikationen alligevel helt eller delvist foregar pd andre
mader. En mindre del af bornene kan tegnsprog i sterre eller mindre
grad, og en nogenlunde lige sa stor del af foraldrene har ligeledes lart
tegnsprog, si de kan benytte dette til at kommunikere med. En lidt storre
del af forzldrene benytter tegnstottet kommunikation (TSK). Flertallet af
forxldrene kan dog hverken benytte tegnsprog eller TSK.

Langt de fleste (78 pct.) af forzldrene kommunikerer med deres
barn ved udelukkende at tale og lytte, ligesom forzldre til bern i alminde-
lighed gor det. For foraldrene til den yngre del af bornene er der tale om
en endnu storre andel af forzldrene (84 pct.), der udelukkende taler og
lytter i kommunikation med deres barn. Denne kommunikative udvikling
er gjort muligt ved hjxlp af teknologiske hjalpemidler som hereapparater
og CI. For andre 15 pct. stotter barnet sin forstielse af forzldrenes tale
ved hjzlp af mundaflesning, mens de sidste 6 pct. af foreldrene kom-
munikerer med deres born ved hjlp af en eller anden form for tegn: for
de fleste tegnsprog, for enkelte mund-hdnd-system eller mimik og gesti-
kuleren.

Langt de fleste af bornene kommunikerer ligeledes udelukkende
ved at tale og lytte, svarende til 68 pct., mens andre 19 pct. taler og stot-
ter horelsen med mundaflasning. Tegnsprog eller TSK benytter 5 pct. af
bornene til at kommunikere med, mens enkelte benytter mundaflesning
eller mund-hdnd-system.
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Forzldre og born kommunikerer siledes i langt de fleste tilfzelde
med hinanden ved at tale og lytte, hvor enkelte born stotter horelsen
med mundaflesning. Bide for forzldre og born galder det, at de meget
oftere tager mundaflesning i brug i de tilfeelde, hvor barnet kun er CI-
opereret pa det ene ore. For born med CI pa begge orer sker kommuni-
kationen i omkring 80 pct. af tilfeldene udelukkende ved at tale og lytte,
hvor det samme kun gzlder for 60 pct. af bornene med ét CI.

Alle foraldrene er blevet spurgt til barnets anvendelse af tegn
(ikke specielt tegnsprog, men tegn i almindelighed, derunder i dagligdags
forstand) i deres kommunikation, og det viser sig, at 41 pct. af bornene
anvender en eller anden form for tegn, nir de kommunikerer. Langt de
fleste af disse born er begyndt pa dette, allerede mens de var 1 1-3-ars-
alderen (Figur 3.8).

FIGUR 3.8

Born med haretab fordelt efter, hvornar de efter forzeldrenes vurdering er be-
gyndt at anvende tegn i deres kommunikation, saerskilt for alder p& undersagel-
sestidspunktet. Procent.
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Kilde: Horetab 2013.

6 pct. af foraldrene giver udtryk for at de kan tegnsprog godt eller srde-
les godt, mens andre 10 pct. kan det nogenlunde. 9 pct. af alle bornene,
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svarende til 24 pct. af de born, der benytter tegnsprog, kan det ifolge
forzldrene godt eller serdeles godt. Antallet af forzldre, der kan TSK
eller mund-hand-system, er en smule lavere end antallet, der kan tegn-
sprog. Godt halvdelen (52 pct.) af forzldrene er blevet tilbudt kurser i
tegnsprog eller TSK, og 44 pct. af foraldrene har taget imod et sidant
kursus. 48 pct. af foreldrene har imidlertid ikke faet et sidant tilbud. 14
pct. af forzldrene giver udtryk for, at de er interesserede i at lere mere
tegnsprog eller TSK.

Vi har stillet de samme sporgsmal til bornene mellem 11 og 15
ar. En fjerdedel af dem er gode til tegnsprog, fordelt pa 9 pct. som kan
det flydende og 16 pct., som kan det godt, mens lidt faerre kan TSK. Men
39 pct. af de storre born ensker at lere tegnsprog eller TSK bedre.

Mens 76 pct. blandt foraldrene til de «xldste bern fik tilbud om
kurser i tegnsprog eller TSK, har kun 31 pct. blandt forzldrene til de
yngste born fiet dette tilbud. De fleste forzldre, der har fiet tilbuddet
om at lere tegnsprog eller TSK, har imidlertid taget imod det, det gzlder
savel blandt de zldre som blandt de yngre borns foraldre, selvom ande-
len er faldet lidt. Mens 93 pct. af de @ldre berns foraldre, der fik tilbudt
kurser i tegn, tog imod dette tilbud, gzlder det tilsvarende for 77 pct. af
de mindre borns forzldre, der fik samme tilbud.

HVOR GODT BLIVER PROBLEMERNE L@ST?

Der er udviklet megen teknologi pa hereomradet, fra horeapparater, som
nar stadig hojere tekniske stadier, til CI-teknologien, der pa mange mader
er enestdende. Der er stor forskel pa at kunne hore sa lidt, at det ikke er
muligt at udvikle et talesprog, og for mange heller ikke at lere at lese
serlig godt, og til at here sa godt, at ovennzvnte bliver muligt. Det er
imidlertid ikke det samme som at sige, at alle problemer et lost med den
nutidige teknologi pa hereomradet.

Vi har spurgt forxldrene, om de mener, at der skal tages sarlige
hensyn til deres barn med horetab, nar det drejer sig om de forskellige
omgivelser, hvor barnet feerdes. De fleste forxldre mener, at det skal der
1 skolen, og halvdelen eller knap halvdelen af forzldrene mener, at det
skal der ogsé i familien, blandt kammeraterne og i fritidsaktiviteter. Af
forxldrene, der mener, at serlige hensyn er nedvendige, mener 60 pct., at
disse sarlige hensyn ogsa bliver taget, mens 8 pct. mener, at de ikke bli-
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ver taget. De ovrige foraldre mener, at de nedvendige hensyn kun til
dels bliver taget. Det skal bemarkes, at disse tal ikke @ndrer sig, nar vi
kun ser pa gruppen af born uden tillegshandicap.

SPROG

En mor til en 12-drig pige med CI, fortzller, at hun ikke kunne lade vare
med at bruge tegnsprog i kommunikationen med sin datter efter operati-
onen, selvom legerne fraradede det, da tegnsprog var det eneste sprog,
hendes datter havde. Ifolge moderen har datteren et fint talesprog i dag,
sa moderen fortryder det ikke.

En mor til en 11-drig dreng med CI fortaller, at hun oplevede
udfordringer i sit onske om bade at anvende tale- og tegnsprog. Hun ud-
dyber, at hun oplevede at fi “mundkurv pa af hospitalet”, pa grund af et
laeserbrev hun havde skrevet, hvor hun forklarede, at hun folte sig tvun-
get til at fravalge tegn, for at hendes son kunne fi CI. Moderen foler
ogsa, at det er hérdt at tale med andre forzldre om denne problematik,
da hun ofte har modt andre forzldre, der ikke vil have at deres born bli-
ver omtalt som dove.

En far fortxller, at hans datter pa 6 4r mdtte genopereres, da CI
ikke virkede ordentligt:

”Da hun blev genopereret, og begge CI virkede, udviklede hun
sig og er blevet en anden pige. Hun er helt forandret. Inden
[genoperation] matte vi bruge tegnsprog og hjemmelavede tegn
... Bide min og min kones modersmil er [andet sprog end
dansk], men jeg taler dansk til hende [datteren], det er svart for
hende med andre sprog. Min kone blander det lidt.”

En dov forzlder til en 2-arig pige med CI bryder sig ikke om betegnel-
sen “funktionsherende”, som man kaldes med Cl-operation. I hendes
ojne er hun dov, og det er hun ikke ked af. Men hun er ked af, at omver-
denen gor hende til noget, der er ”forkert”. Da datteren blev "testet dov”,
fortalte legen, at forzldrene gerne matte reagere, og at det var meget
normalt, at foraldre blev kede af det. Det syntes de var meogirriterende.
Nu da datteren har fiet CI, foler forzldrene, at de skal kempe for, at hun
tar lov til at lere tegnsprog. Foreningen Decibel er imod det.

En dov mor til en 2-drig dreng med CI fortaller, at born med CI
er cirka et 4r bagud, pd grund af, at de ikke har kunnet hore, for de fik
operationen. Men det plejer at blive indhentet ved fire-ars-alderen. Hun
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finder det meget nodvendigt, at dove born fir stottetimer, sd de kan ind-
hente det, de er bagud. Hendes barn folger fint med pa tegnsprog, men
med talesproget er de ikke alderssvarende, da forzldrene ikke selv kan
trene med det. Moderen siger, at hun tenker, at born med CI, som har
dove forxldre, er utroligt heldige, da de sa i det mindste kan kommuni-
kerer pé tegnsprog.

Vi har endvidere talt med en svart horehemmet mor til en 3-
arig dreng med CI, som selv har valgt at kommunikere pa tegnsprog.
Hun forteller:

”Nu er det siadan, at begge mine born udvikler deres talesprog
godt og hurtigt, mens deres tegnsprogsniveau halter lidt og bli-
ver langsommere ... Nar de er ude i dovemiljoet, er det rigtigt
godt, fx lordagsskole, Castberggird eller andre ting i devesam-
fundet. Sa har de altid udviklet deres tegnsprog meget, og vi
kommunikerer bedre. Hvis vi altid bate er os fire, sa er det, som
om Vi er fastlast pa et niveau.”

Moderen fortzller endvidere, at det kan vare forvirrende for hendes
born, at deres mor kan tale, selvom hun er svert horehaemmet og bruger
tegnsprog. Sa hun prever forklare dem, at hun er tegnsprogsbruger og
ikke talebruger.
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KAPITEL 4

HELBRED, SUNDHED, TRIVSEL

I dette kapitel vil omdrejningspunktet vare borenes helbred, sundhed og
trivsel. Grundlaget er WHO’s sundhedsbegreb, som tager udgangspunkt
1 tre dimensioner: fysisk, psykisk og socialt velbefindende. Fysisk velbe-
findende har direkte forbindelse til helbred, sundhed og eventuel sygdom
og knytter sig dermed til somatiske symptomer. Psykisk velbefindende er
relateret til bornenes generelle trivsel, altsd hvordan bernene trives med
det liv, de forer. Socialt velbefindende dzkker over bornenes sociale liv
(Mattsson m.fl., 2000).

Dette kapitel handler om de to forstnevnte dimensioner — fysisk
og psykisk velbefindende. For at belyse aspeker af fysisk og psykisk vel-
befindende har vi blandt andet spurgt om bernenes egen vurdering af,
hvordan de har det, og hvordan de selv vurderer deres helbred, samt til
forxldrenes vurdering af barnets generelle helbred. Dertil anvender vi
WHO-Five Well-being Index (WHO-5), som er et sporgeskema til vur-
dering af trivsel og livskvalitet.

Vi har endvidere stillet sporgsmél om bernenes hojde, vagt og
kropsopfattelse, da overvagt og kropsopfattelse ligeledes spiller en vigtig
rolle i forhold til berns helbred og trivsel. Med reference til ”The
Strength and Difficulties Questionnaire” (SDQ) er foraldrene endelig
blevet stillet en rakke sporgsmél om bernenes eventuelle emotionelle,
adferdsmessige og sociale vanskeligheder.
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Percy-Smith m.fl. (2008a) finder i en undersogelse af 167 born
med CI, at forzldrenes vurdering af bernenes sociale trivsel hxnger
sammen med den kommunikationsform, der benyttes i hjemmet. Forzl-
dre til born med CI, der kommunikerer med talesprog, vurderer i hojere
grad, at deres born fungerer godt socialt sammenlignet med forzldre, der
kommunikerer med en blanding af talesprog og tegnsprog.

Theunissen m.fl. (2011) finder i lighed med en lang raekke tidli-
gere undersogelser, at born med horetab oftere end andre born far de-
pressioner, og at dette haenger sammen med deres kommunikation.

FYSISK VELBEFINDENDE

I medicinsk forstand har de fleste born 1 Danmark et godt helbred, mens
de ferreste born og unge rammes af alvorlig sygdom. Alligevel er der
born, der har problemer relateret til helbred og trivsel. Selvvurderet hel-
bred kan vaere en god indikator for barnets faktiske helbred (Rasmussen
& Due, 2011).

I overensstemmelse med Borneforlobsundersogelsen (BFU)
(Mattsson m.fl., 2008) og undersogelsen af blinde born (Bengtsson m.fl.,
2010) er bornene i denne undersogelse blevet bedt om at vurdere deres
helbred pd en skala fra 1-5, hvor 1 er virkelig godt og 5 er meget dérligt.

Foraeldrene er blevet bedt om at vurdere barnets almene hel-
bredstilstand de sidste 12 maneder pd en lidt anden miéde, idet de er ble-
vet bedt om at give en generel vurdering af hyppighed og varighed af
barnets sygdomsperioder. Baggrunden for at sporge pa forskellige mdder
er, at det giver mulighed for at sammenligne med andre undersogelser,
siledes som vi fx gor i figur 4.1.
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FIGUR 4.1
Barn fordelt efter foreeldrenes vurdering af deres helbredstilstand, seerskilt for
barn med funktionsnedseettelse, dgve bgrn og bgrn i almindelighed. Procent.
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Kilde: Heretab 2013, Barn med funktionsnedseettelse, Barneforlebsundersegelsen.

Med hensyn til helbred ligner born med horetab bornene i almindelighed
mere, end de ligner born med funktionsnedsattelser. Vi skal dog bemzer-
ke, at de tre sgjler i figur 4.1 ikke er helt sammenlignelige. Mens dove
born i denne undersogelse fordeler sig pa alle aldersgrupper op til 15 ir,
gaelder de to andre sojler born pa 11 ar.

Forxldrene er yderligere blevet spurgt om, hvorvidt barnet har
en langvarig syedom eller en funktionsnedszttelse foruden devhed eller
horetab. Det viser sig, at 34 pct. af bornene har en funktionsnedsettelse
mere. For de af bornene, som har sgskende, gxlder desuden, at 22 pct.
har soskende med en eller anden form for funktionsnedsattelse eller
langvarig sygdom.

Bornenes egen vurdering af deres helbred er ligeledes meget po-
sitiv, ogsa set i forhold til bern i almindelighed. 88 pct. af bornene mener,
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at deres helbred er godt eller virkelig godt. Det er lidt flere end blandt
born i almindelighed, hvilket fremgar af figur 4.2 — der er dog ikke tale
om nogen signifikant forskel. Mens bern i almindelighed vurderer deres
helbred mindre godt med alderen, holder de dove borns vurderinger sig
konstant hoje over aldersgrupperne.

FIGUR 4.2
Andelen af barn med hgretab og bern i almindelighed, som vurderer deres helbred
godt eller virkelig godt, saerskilt for alder og kan. Procent.
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Kilde: Horetab 2013. Skolebgrnsundersggelsen 2010.

Figur 4.3 viser, at forzldrene til born med horetab ikke har flere sovn-
problemer, de gir til lagen med, end andre forzldre har.
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FIGUR 4.3

Andelen af forzeldre til bern med haretab, der har funktionsnedszettelse eller he-
retab samt i almindelighed, som har veeret til leegen med forskellige symptomer,
saerskilt for symptom. Procent.
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Kilde: Heretab 2013, Barn med funktionsnedsaettelse, Barneforlgbsundersegelsen.

Til gengzld gar forzldre til born med horetab oftere til legen, fordi de
har depressioner, angst og darlige nerver. I den henseende placerer for-
aldre til born med horetab sig mellem forzldre til born med funktions-
nedszttelse og foraldre i almindelighed.

Vi har spurgt de storre born om eventuelle helbredsproblemer,
sasom hvor ofte de har hovedpine, mavepine, svart ved at falde i sovn,
og hvor ofte det sker, at de er irritable. 8 pct. af bornene pa 11-15 ér har
hovedpine en gang om ugen eller mere, og det daekker over en variation
med alder, idet det gxlder for lidt flere af de storre born end for de min-
dre. De ovrige tre ting, vi har spurgt om, har ikke nogen tilsvarende vari-
ation med barnets alder.
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TABEL 4.4
Born med haretab fordelt efter, hvor ofte de har helbredsproblemer, szerskilt for
helbredsproblem. Procent.
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Kilde: Heretab 2013.

PSYKISK VELBEFINDENDE

Som omtalt viser en del af litteraturen pa omridet (fx Hindley (2005),
Theunissen (2011), Dammeyer (2009), at born med omfattende horetab
har flere psykiske problemer end jevnaldrende born i1 gvrigt har, ligesom
litteraturen om voksne med omfattende horetab viser, at de ogsa har fle-
re psykiske problemer (Bech Larsen m.fl., 2014).

Vi har belyst den psykiske situation for bernene ved at stille de-
res foraldre en rakke sporgsmadl, som indgir i Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ), et sporgsmalsbatteri som ofte bliver anvendt til at
vurdere borns psykiske velbefindende. Vi har benyttet underskalaerne
Emotional Symptoms Scale, Conduct Problems Scale, Hyperactivity Sca-
le og Prosocial Scale?.

SDQ fungerer sidan, at det for hver underskala er valideret,
hvor stor en andel af bernene der ligger over et givet belastningstrin i

26. P4 dansk: Emotionelle symptomer, adferdsproblemer, hyperaktivitet og empati.
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befolkningen af born, nir det vurderes af foreldrene. Skalaen opererer
med et abnormomrade, som 10 pct. af bornene i befolkningen falder i,
og et grenseomride, som andre 10 pct. falder i, mens de ovrige 80 pct.
falder i normalomradet. Vi kan derfor sammenligne bernene med omfat-
tende horetab med disse normer for at finde ud af, om mere end de ven-
tede 10 pct. falder inden for abnormomradet.

Besvarelserne af SDQ-sporgsmilene viser, at gruppen af born
med omfattende horetab kun skiller sig afgorende ud pa en af skalaerne:
Det drejer sig om skalaen for emotionelle symptomer. Her falder 23 pct.
af bernene i abnormomradet, mens 10 pct. falder i graenseomridet og
kun 67 pct. i normalomradet. Forskellen mellem resultatet for bern med
horetab og det forventede resultat er stort og klart signifikant.

En anden dimension, hvor vi kan se en forskel, er den, der drejer
sig om hyperaktivitet. Her er forskellen dog ikke nar sa stor, her ligger
godt 15 pct. af bornene med horetab i abnormomradet. Forskellen pd
dette tal og det forventede 10 pct. er kun lige over graensen til at vare
signifikant pa 5 pct. niveau.

Adferdsproblemer giver 11 pct. i abnormomradet og 15 pct. i
grenseomridet. Det er ikke meget mere end forventet i abnormomradet,
men taget sammen med grenseomridet er det en forskel pa linje med
den fornaevnte, og den er ogsa lige pracis signifikant. Ndr det angar de
ovrige skalaer, finder vi ingen navnevardige forskelle mellem gruppen af
born med omfattende horetab og de for SDQ-skalaen opstillede normer.
Empati skalaen giver kun 7 pct. i abnormomradet og 3 pct. i greenseom-
radet, sa her er feerre afvigende, end man skulle forvente.

Besvarelserne fra foraldrene peger siledes pa, at der er storre
psykiske problemer for devfedte bern end for bern i almindelighed, og
at det forst og fremmest drejer sig om emotionelle problemer. Ved siden
af de emotionelle problemer kan det i nogen grad ogsd dreje sig om hy-
peraktivitet og adfardsproblemer.

Anmyr (2014) vurderer i et studie, hvor data blev indsamlet i
2005-2007, 22 Cl-born i forhold til SDQ. Anmyr indhenter vurderinger
fra bade born, foraldre og lerere og finder, at bornene selv vurderer de-
res problemer storre, end de voksne gor. Hun finder, modsat os, de stor-
ste problemer pa Prosocial Scale, mens Hyperactivity og Emotional Scale
viser nogenlunde lige store problemer. Hun finder endvidere, at de min-
dre born har signifikant flere emotionelle problemer end de storre. Ogsa
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pé dette punkt afviger hendes resultater fra vores, idet vi finder lidt flere
emotionelle problemer hos de storre born.

Vi skal dog understrege, at det, vi har fundet, er, at en del af
gruppen befinder sig i abnormomridet. Den storste del af gruppen ligger
imidlertid 1 normalomradet. Resultatet kan derfor ikke bruges til at karak-
terisere gruppens medlemmer over én kam. Derimod er det mere rime-
ligt at tolke det sddan, at gruppen som helhed har nogle vilkar, der er
vanskeligere end dem, born i1 almindelighed har.

Endelig har vi interesseret os for, hvordan de emotionelle symp-
tomer, som de bliver malt af SDQ-skalaen, hanger sammen med de for-
skellige baggrundsfaktorer, der er belyst i undersogelsen. Vi har i den
forbindelse testet for faktorer ved behandlingen (om familien har fiet
stotte til optraening, barnets alder ved Cl-behandling, og om forxldrene
bruger tegnsprog til at kommunikere med barnet), faktorer ved barnet
(om det har tillegshandicap, barnets alder og barnets kon) og faktorer
ved familien (familiens skonomiske situation, om forzldrene til barnet er
gift med hinanden, og om barnet har soskende).

Af alle disse baggrundsfaktorer viser det sig, at kun alder ved CI-
behandling og eventuelt tillegshandicap har helt klar betydning for de
emotionelle symptomer, mens familiens skonomiske situation har en
betydning, der er pi graensen til at vare signifikant pa 10-procents-
niveauet. De emotionelle symptomer er storre, hvis barnet var storre, da
det fik sin CI-behandling, og hvis barnet har tillegshandicap, mens de er
mindre, hvis familiens skonomiske situation er bedre. Tabel 4.1 viser en
linexer regressionsanalyse, som belyser disse forhold.

TABEL 4.1
Lineaer regression: Emotionelle symptomer i henhold til SDQ set i forhold til alder
ved CI-behandling, tilleegshandicap og gkonomisk situation.

B Standardfejl Beta t p

2,633 0,656 4,014 0,000

Alder ved CI-behandling 0,168 0,058 0197 2,902 0,004
Tilleegshandicap 0,829 0,345 0,164 2,402 0,017
Dkonomisk situation -0,365 0,219 -0110  -1,6221 0,107

Anm.: Analysen er foretaget for de bern, hvor moderen har svaret.
Kilde: Horetab 2013.
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KAPITEL 5

FAMILIELIV

Vi har tidligere set i undersogelser af born med funktionsnedszttelser og
af blinde born, at borns handicap har betydning for familielivet. Derfor
er det naturligt, at en undersogelse af dove born ogsi seger at beskrive,
hvordan familielivet ser ud for denne gruppe set i forhold til andre grup-
per og i forhold til born og forzldre i almindelighed.

FAMILIERNES SITUATION

Blandt de forzldre, der har besvaret sporgeskemaet, er 84 pct. barnets
mor og 15 pct. barnets far — den sidste procent dakker over en anden
person, der til daglig tager sig af barnet. Blandt foraldrene svarer 82 pct.,
at de er gift eller samlevende med batnets anden foralder, 6 pct. er i et
nyt forhold, og 11 pct. er eneforsorgere af barnet. Der er sdledes betyde-
lig flere foraldre til born med horetab, som er gift, ssmmenlignet med
tilsvarende tal for forzldre til born med funktionsnedsattelse og med
forxldre til andre bern. Omvendt er kun fa forzldre til bern med hore-
tab kommet ind i et nyt forhold, og fd af dem er blevet eneforsorgere,
som det fremgir af tabel 5.1.
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TABEL 5.1
Born fordelt efter foreeldrenes samlivsforhold, seerskilt for barn med haretab,
barn med funktionsnedseettelse og barn i almindelighed. Procent.

Barn med funktions- Bern i almindelighed

Born med horetab  nedsaettelse (11 ar) (11 ar)

Gift/samlevende med hinanden 82 66 68
Lever i nyt parforhold 6 11 15
Er eneforsgrger 11 21 16
100 100 100

N= 269 618 4.568

Kilde: Haretab 2013, Bern med funktionsnedseettelse, Barneforlabsundersagelsen.

Blandt born med heretab har 91 pct. soskende, mens 9 pct. er eneborn.
Det sidste tal er markant lavere end for bern i almindelighed her i landet,
hvor 23 pct. er eneborn, mens 77 pct. har seskende.

Med hensyn til beskaftigelse er forskellene smé. 78 pct. af forzl-
dre til born med horetab svarer, at de er 1 beskaftigelse, hvilket svarer til
tallet for forzldre til born med funktionsnedszttelse (2009-tal), og tallet
er kun en lavere end for forzldre i almindelighed. Forxldrene fordeler sig
i ovrigt, som tabel 5.2 viser.

TABEL 5.2
Barn med hgretab, fordelt efter foraeldrenes beskaeftigelse. Procent.
Born med haretab Baern med rent heretab®
Beskeeftiget 78 81
P& dagpenge eller kontanthjeelp 9 6
Under uddannelse 5 7
Hjemmegaende eller pensionist 8 6
100 100
N= 269 175

Kilde: Horetab 2013.

Langt de fleste af familierne bedemmer selv deres okonomiske situation
som god. Kun 6 pct. kalder den dérlig, mens 53 pct. kalder den god, og
12 pct. kalder den sxrdeles god.

27. Born med rent hotretab betyder born med heretab, men uden andre former for handicap.
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BORNENE I FAMILIEN

Vi ved fra undersogelser af blinde born og af born med forskellige funk-
tionsnedszttelser, at disse born er mere hjemme og foretager flere aktivi-
teter med forxldrene. Det vil samtidig sige, at de nevnte born deler ferre
aktiviteter med kammeraterne sammenlignet med andre born.

Resultaterne fra vores undersogelse tyder pd, at ovenstdende
forhold er tilsvarende for dove bern. Vi har imidlertid ikke haft mulighed
for at stille s4 mange sporgsmil til ovenstiende i forbindelse med spot-
geskemaet. Ud fra vores kvalitative interview med born med horetab kan
vi dog tegne et ganske godt billede af, hvordan de selv oplever familieli-
vet.

Vi kan for det forste med et par tal bekrafte, at familielivet er
centralt. Vi har spurgt forxldre til born med horetab, hvor tet de vurde-
rer, at deres forhold til deres barn er. P4 dette sporgsmal svarer 74 pct. af
forzldrene, at de har et serdeles tet forhold til deres barn, mens 25 pct.
svarer, at de har et teet forhold. Der er siledes kun en enkelt procent til-
bage, som vurderer deres forhold til barnet som ikke sarlig tet. Forael-
drene vurderer dermed deres forhold til barnet pd samme made som
forzldre til andre born.

Vi kan belyse nogle sider af forholdet mellem forzldre og bern
gennem svarene pa nogle enkle sporgsmal, som vi har stillet bide i denne
undersogelse, i undersogelsen af 11-drige born med funktionsnedszttelse,
og 1 borneforlebsundersogelsen (BEFU), da bornene var 11 ar. I alle tre
undersogelser har vi stillet sporgsmal om, hvilke emner foraldrene taler
med deres born om, og hvad foraldrene foretager af aktiviteter sammen
med deres born.

Tabel 5.3 viser, at samtalemenstret mellem forzldre og born i
familierne med born med horetab minder meget om samtalemonstret i
familier med beorn med funktionsnedsattelser. Born og forzldre i alle
familier taler om skole eller klub. Imidlertid galder det, at bern og foral-
dre taler mere sammen om de ovrige emner, vi har spurgt om, i familier
med et barn med funktionsnedszttelse, og at de ligeledes taler mere
sammen om emnerne i familier med born med horetab.
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TABEL 5.3

Andelen af barn, hvis forzeldre taler med dem om forskellige emner, saerskilt for
emner og for barn med hgretab, barn med funktionsnedseettelse og bern i almin-
delighed. Procent.

Born med funktions-  Bgrn i almindelighed

Samtaleemner: Bgrn med haretab nedseettelse (11 ar) (11 Ar)
Skole eller klub 95 97 97
Forholdet til venner 85 81 7
Fysisk sundhed 58 60 46
Psykisk sundhed 49 49 34
N= 203 771 4.793

Kilde: Haretab 2013, Barn med funktionsnedseettelse, Berneforlabsundersagelsen.

Saledes gaelder det, at forzldrene til born med horetab taler mere om te-
maet “forholdet til venner” end forzldrene til born med funktionsned-
sattelser 1 almindelighed gor. Det samme gxlder emnerne “fysisk sund-
hed” og ”psykisk sundhed”. I betragtning af, at vi i kapitel 4 sa, at born
med horetab er lige sa sunde som born i almindelighed, er det bemaerkel-
sesveerdigt, at emnet sundhed fylder lige sa meget i disse familiers samta-
ler, som det er tilfxldet i familier med born med funktionsnedszttelser.

TABEL 5.4

Andelen af barn, hvis forzeldre foretager aktiviteter sammen med dem, szerskilt
for aktiviteter og for bgrn med hagretab, bgrn med funktionsnedseettelse og bagrn i
almindelighed. Procent.

Born med funktions- Born i alminde-

Born med haretab nedseettelse (11 ar) lighed (11 Ar)

Spiller / leger sammen 57 53 31
Far hjeelp til lektielaesning 76 60 73
N= 203/171 776 4.795

Kilde: Haretab 2013, Barn med funktionsnedseettelse, Barneforlabsundersagelsen.

Tabel 5.4 viser et monster for aktiviteter, det er mere blandet end det, vi
sd for samtaler. Forzldre til born med horetab foretager sig betydeligt
mere sammen med deres born end forzldre i almindelighed. De spiller
og leger mere med deres born, og endda noget mere end forxldre til
born med funktionsnedsaxttelse, som spiller og leger betydeligt mere med
bornene, end forzldre i almindelighed gor her i landet.

Derimod hjzlper forzldre til born med horetab deres born med
lektier i nogenlunde samme omfang, som foraldre i almindelighed gor.
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Men pa det punkt adskiller de sig fra forzldre til born med funktions-
nedsattelse, som ikke hjxlper deres born med lektier i samme omfang,
som forzldre i almindelighed gor.

I det hele taget tyder meget pa, at familielivet og bornene fylder
meget for forzldrene til dovfedte born. Det fylder sa meget, at det gar
ud over forzldrenes ”voksentid”. 1 de tilfelde, hvor forelderen ikke er
eneforsorger, ser vi, at de er meget lidt sammen med deres partner uden
born. En sammenligning med foraldre til born med funktionsnedsattel-
se 1 almindelighed viser, at foreldrene til devfedte born er mindre sam-
men med hinanden uden born, end forzldre til barn med funktionsned-
settelse er.

Mens 55 pct. af alle forxldrene til born med horetab sjeldent el-
ler aldrig er nogen steder henne sammen uden deres born, fx besoger
venner eller tager pa udflugter eller lignende, gzlder det tilsvarende kun
for 50 pct. af forxldre til born med rent horetab?, og det samme for
forzldre til born med funktionsnedsattelse. Her har vi desvarre ikke
mulighed for at sammenligne direkte med forxldre til born i almindelig-
hed, men der er grund til at antage, at tallet for dem vil vere betydeligt
mindre.

Kun 3 pct. af forzldrene til born med horetab er ude sammen,
besoger venner, tager pa udflugter eller lignende mindst hver anden ma-
ned, og samme tal gxlder for forzldrene til born med rent horetab. Her
er det tilsvarende tal for foraldre til born med funktionsnedsaxttelse pa
18 pct. Ved sammenligningen md vi dog tenke pd, at familierne med
born med heretab ikke blot adskiller sig fra gennemsnittet ved, at mindst
et af bornene har horetab, men ogsa ved, at bornene nasten alle har so-
skende.

FAMILIELIVET SOM BORNENE SER DET

De born, vi har talt med i forbindelse med de kvalitative interview, for-
teller overordnet set, at de kommunikerer godt med den familie, som de
bor sammen med, forzldre og seskende, men at der kan vare udfordrin-
ger, nar de samles med flere familiemedlemmer, si der bliver mere larm
og snak:

28. Ved born med rent horetab forstir vi born med heretab, men uden andre former for handicap.
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”Nogle gange, ndr vi er samlet til store arrangementer, er det
svaert for mig at hore, og sd bliver jeg helt trat. Sd er det rart at
komme hen til et stille sted bagefter igen” (13-arig pige med CI).

En pige pd 15 ar med CI fortzller, at hun har svert ved at hore til fami-
liearrangementer, hvor der ofte er mange, der taler samtidig. Hun fortzal-
ler endvidere, at hun i situationer som ovenstiende beder folk om at gen-
tage det, de siger og prever at mundaflese, men at det godt kan vare
sveert.

I et gruppeinterview med tre born fra en deveskole er de udfor-
dringer, de oplever, nir de er med til familiefester ligeledes et fyldigt te-
ma:

”Det er jo kedeligt, hvis alle er horende, sa er jeg den eneste do-
ve og kan ikke snakke med de andre, jeg snakker kun med min
storebror” (16-arig dreng uden CI).

En anden i samme gruppeinterview, som har CI og kan tale, fortxller:

”Jeg er bare for genert, og der er generelt meget larm, si sidder
jeg bare og glor, for jeg kan ikke folge med i alt. Si sporger jeg
min mor, hvad de snakker om, men hun siger bare et ojeblik”,
som om jeg ikke er sxrlig vigtig ... Men jeg sidder faktisk bare
der alene og forstar ikke, hvad de snakker om. Sa sidder jeg og
keder mig, venter til festen er overstiet, si smutter jeg hjem”

(16-arig pige med CI).

Begge born fra ovenstiende interview blev spurgt, om de nogensinde
havde overvejet at bestille tolk. Hertil svarer de, at de kun vil bruge tolk,
hvis det er "noget vigtigt”, fx bryllup eller konfirmation, men ikke til pri-
vate fester eller sammenkomster. Flere af de born, der bruger tegnsprog
og har forzldre, som kan tegnsprog, fortxller, at de bruger deres forzl-
dre som tolke.

En anden pige pa 15 4r med CI forteller ligeledes, at hun ople-
ver, at det svert at folge med til familiefester, ndr alle snakker pé en gang.
Hun fortaller endvidere, at hun af og til sperger fx sin fatter eller en an-
den i den natre familie om, hvad der bliver talt om. Hvis der bliver holdt
tale, saetter hun sig ved siden af sin mor, der tolker til tegnsprog.
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FORZLDRENE OM KOMMUNIKATION I FAMILIEN
Blandt forzldrene til born med horetab fortzller de fleste, at kommuni-

kationen derhjemme generelt fungerer godt, og at det forst bliver svart,

nir der er familiearrangementer, hvor der er mange til stede og mere

larm:

”Vi foler ikke, at der er nogle problemer i forbindelse med
kommunikationen derhjemme. Kommunikationen foregir godt
derhjemme, men bornene fir ikke fat i alle de smd ting. Det er et
problem. Det er ogsa svert, nir de starter til nye ting, og alle skal
informeres om, at de er horehemmede, og de har brug for ojen-
kontakt med bernene for at kunne kommunikere” (mor til mere
end ét barn med CI).

”Nir de nermeste er samlet, si er vi 14 familiemedlemmer, si
der kan komme lidt meget larm, hvilket kan irritere ham [barnet]
lidt ... Nar der er familickomsammen, og der er meget larm, sd
beder han om at ga fra bordet” (mor til 11-arig dreng med CI).

Enkelte af forxldrene fortaller, at de tog tegnsprogskursus, inden deres
barn fik CI, men at det ikke var hele familien, der deltog, hvilket de var

skuffede over:

”Stotten fra resten af familien, da vi fandt ud af, at han [barnet]
var horehemmet, var lidt forskellig. Min lillebror, svigerforaldre
og to venner tog med til tegnsprogskursus — det var rigtig dejligt.
Jeg blev dog rigtig skuffet, da min mor og far ikke gjorde det.
Min mor havde skiftende arbejdstider og havde derfor ikke mu-
lighed for det, men det betad jo sd bare, at de ikke kunne kom-
munikere med ham, indtil han fik CI” (mor til 9-drig dreng med
CI).

FORZLDRENE OM FAMILIELIVET

Blandt forzldre til born med hoeretab, som vi har talt med, fremgér det,

at de pd den ene side oplever deres hverdagsliv og familieliv ’som alle

andre”, og pa den anden side er der foraldre, der oplever at blive stillet

over for en rakke udfordringer, der adskiller sig fra de udfordringer, for-

xldre til born med horelse stir overfor.
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Vi har spurgt forxldrene, hvordan de oplever familielivet i hver-
dagen, hvor én foralder svarer:

”Hektisk! Lige som alle andre familier: fa bornene op og af sted
om morgenen og sa alle hverdagsaktiviteterne” (gruppeinterview
med fire forzeldre til born med CI).

Det er dog isxr i forhold til verden uden for familien, at foreldrene op-
lever, at de skal gore en ekstra indsats:

I hverdagen er vores liv meget det samme som alle andres. Vi
ser ikke [navn pd barn| som herehemmet i hverdagen. Der er
dog oftest en ting eller to, man skal huske at skrive til lereren el-
ler fodboldtraneren, nir andre forzldre bare sidder og ser tv. Sa
pa den made er der lidt mere i vores hverdag” (mor til 9-arig
dreng med CI).

En anden forzxlder anser ogsd generelt familielivet som normalt i forhold
til venner og bekendte, men forteller, at det kraever mange ressourcer, da
bide deres barn og familien skal gore opmarksom pa, at deres barn har
et horetab.

Et foraldrepar, vi har talt med, har ogsd givet udtryk for, at de
kan fole darlig samvittighed over, at de ikke gor nok pa grund af en travl
hverdag. De fremhever, at det iser er i starten i forbindelse med erken-
delsesprocessen omkring horetabet og Cl-operationen, at det er svart:

”Efterhanden erkendte vi, at CI var den eneste lgsning, hvis vi
nogensinde skulle tale normalt med [barnets navn]. Det var me-
get hardt i begyndelsen med meget fraver fra arbejde og en de-
pressiv stemning pd hjemmefronten” (forxldre til 3-drig dreng
med CI).

Forxldrene fortxller, at de har konstant darlig samvittighed over, at de
ikke stimulerer deres barns sprogfunktioner tilstrekkeligt, og de finder
det meget svart at na det hele i en travl hverdag.

Nogle af foraldrene giver udtryk for, at de oplever at fa mindre
tid til deres fritidsinteresser efter at have fiet barn med horetab:
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”V1i tager meget i sommerhus med bornene, men fritidsinteres-
ser, der tidligere har omfattet boger, jagt, dykning, koncerter og
sport, er siden vores sons fodsel blevet meget begranset” (for-
aldre til 3-drig dreng med CI).

Nogle af forxldrene fortxller, at de oplever deres familieliv som anderle-
des end andre familier:

”Jeg kan godt marke, at vi ikke er helt ligesom andre familier.
[Barnets navn| har kraevet rigtic meget og har vearet rigtic meget i
centrum. Jeg har brugt rigtic meget tid pa at forklare ham ords
betydning osv.” (mor til 11-drig dreng med CI).

’Jeg foler, at [barnets navn] har slidt pa os. Vi gar i parterapi ...
Vi har glemt hinanden, efter at vi fik [barnets navn]. Vi har ogsa
glemt de to xldste born. De har sagt: “Hallo, vi er her ogsa”.
Det er utroligt hardt. Vi far ikke meget stotte fra andre i familien
eller vennerne” (far til 6-arig pige med CI).

NETVARK MED ANDRE FORALDRE

Forzldrene, vi har talt med, oplever generelt, at den ovrige familie og
venner er meget stottende, men at det tager tid for dem at forstd famili-
ens situation. Forzldrene giver udtryk for, at det er svaert at fa den “rigti-
ge” stotte. Eksempelvis er der forzldre, der fremheaver, at det kan vere
svaert at forholde sig til termen “handicap” i relation til deres barn. Flere
af forzldrene beskriver, at de godt kan fole sig alene, og at det er en svear
situation at std i. Mange af forxldrene fremhaver i den forbindelse for-
aldreforeningen Decibel og andre netvarksmuligheder for foraldre til
born med horetab, hvor de kan hente stotte og sparring hos andre forzl-
dre, som i hojere grad kender til de udfordringer, der kan vaere ved at
have et barn med horetab.

Et foraldrepar, vi har talt med, forteller, at de er begyndt at ud-
vide deres netverk, hvor de har fiet kontakt til andre forzldre til born
med heretab. Foraldrene har blandt andet engageret sig i den lokale De-
cibel-afdeling for netop at udvide deres netvark. De er ligeledes begyndt
at brug de sociale medier (fx Facebook), hvor de ogsd kan kommunikere
med andre foraldrepar til born med horetab. Dette foraldrepar oplever

75



derfor, at de efterhinden har “mange muligheder og mange gode relatio-
ner at treekke pd” (foraldre til 3-arig dreng med CI).
En mor til en 3-drig pige med CI fortxller:

”Vi har meldt os ind i Decibel og har veret med til forskellige
ting. Det har veret godt for os at se, at andre Cl-born klarer sig
godt ... Det har vaeret en stor trost og stotte. Det har varet rig-
tig svaert at komme 1 netvarksgruppe i horeforeningen, sa vi skif-
tede til Decibel og haber, vi snart fir tildelt en netverksgruppe.”

En far er ligeledes engageret i foreningen Decibel:

”Det har varet helt fantastisk at vere med i Decibel. Man har en
speciel fellesskabsfolelse, kommer pa forzldrekurser, og Decibel
arbejder jo for at forbedre born og unges levevilkdr” (far til 3-
arig dreng med CI).

Omvendt er der ogsd nogle af foraldrene, der fortzller, at de ikke fir
noget udbytte af organisationer eller foreninger pa horeomradet. Disse
forzldre forklarer det med, at de hellere vil integrere, at de ikke foler sig
velkomne hos de foreninger, eller at de har andre mulige fzllesskaber.
Som det fremgar af nedenstidende citater, engagerer enkelte foraldre
sig/deres born i andre typer af fellesskaber:

”[Hun] har kun herende venner og er ikke med i et dove eller
Cl-netvaerk. Vi var med andre Cl-born i Legoland, men vi gik
bare for os selv hele weekenden. Der var ingen, der henvendte
sig til os. Det var ikke en succes, og siden har vi ikke deltaget i
nogen arrangementer” (mor til 12-arig pige med CI).

En mor til mere end ét barn med CI, som er en del med i Decibels for-
eningsliv, ser positivt pd, at kommunen ogsa skaber netvark mellem for-
zldrene:

”PPR har lavet et fotleb, hvor bern med horetab modes fem
torsdage 1 traek og fir mulighed for at fi kontakt til andre, der
ogsd har horetab. Jeg glaeder mig til at se, hvordan det kommer
til at ga.”
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Blandt de fi foraldre, som vi har talt med, der har born uden CI eller
born, som ikke har udbytte af CI, bliver det isaer fremhavet, at de savner
stotte og samvaer med andre forzldre i lignende situation. En mor til en
9-drig uden CI forteller, at hun foler, at de stir alene med et dovt barn.
Hun pointerer, at de fleste arrangementer for dove er for voksne dove.

De har deltaget i stort set alle arrangementerne pd Lordagssko-
len?. De var tidligere medlem af Decibel, hvor familien blev inviteret
med pa en tur til Legoland, men da der ikke bliver brugt tegnsprog, ville
familien ikke deltage.

Et andet foraldrepar til en 3-drig dreng uden CI fortzller, at de
har veret til arrangementer med andre deve, for at deres dove barn kun-
ne mode andre, der brugte tegnsprog. Forxldrene, der ikke selv er dove,
vil gerne vare en del af doveverdenen. Derudover kunne de godt tenke
sig, at der var flere arrangementer.

FORZLDRE DER BRUGER TEGNSPROG

Nir foraldrene selv er tegnsprogsbrugere, eller nar de larer at bruge
tegnsprog, kan de ogsa kommunikere med barnet, nir dette har brugt for
megen energi pa at lytte og gerne vil slappe af uden CI. Saledes fortaeller
en mot:

”Der var en morgen, hvor drengen ikke ville have CI pa og sag-
de, at det var [storebroderens]| tur. Jeg forklarede s, at hans bror
ikke brugte CI, fordi han var herende, men at jeg og han var de-
ve og derfor skulle bruge CI eller horeapparat for at kunne hore.
Det hjalp, og han kunne godt lide, at han og jeg havde noget til
feelles” (dov mor til 2-drig dreng med CI).

Andre familier lerer tegnsprog i anledning af, at de far et dovfedt barn:

“Flere i familien har leert lidt tegnsprog. Selvom bedsteforaldre-
ne miske ikke er sd gode til tegnsprog, gar det fint. Man kommer
langt med fa tegn og kerliched. Hun [barnet| forstir ogsa rigtig
meget pd tomandshand. ... Det er forst, da hun er blevet «ldre,
at de bestiller tolk, fx til hendes egen konfirmation ... Som for-

29. Danske Doves Landsforbund er ansvarlig for projektet Lordagsskolen, der er rettet mod familier
med dove born, der taler tegnsprog.
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aldre er man ogsa meget pd 1 forhold til tolkning, og det kan og-
sd veere svart at finde en balance mellem at vare vert/gest og
tolk” (mor til 15-drig pige med CI).

”Hele familien kan tegnsprog. Det kan vare svert hele tiden at
fa hende |barnet] med i samtalerne, nar det skal ga lidt hurtigt,
men der er hun god til selv at sporge ind ... Jeg er blevet god til
at tolke. Nogle gange er det dog problematisk for mig at fungere
som tolk, fx ndr hendes morfar er pa besog, og jeg ogsa selv
gerne vil tale med min far og ikke kun fungere som tolk. Hendes
morfar kan ikke tegnsprog, men hendes mormor kan meget”
(mor til 9-drig pige uden CI).

Moderen fortaller yderligere, at de aldrig har brugt tolk til familiefester

eller lighende ”Men naste gang, nar jeg fylder 40 ar, overvejer jeg at have

en tolk med.” Endvidere fortzller moderen, at familien skulle se en mu-

sical, hvor datteren ikke kunne komme med, fordi moderen ikke kunne

nd at tolke sangene for hende.
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KAPITEL 6

SKOLEN

Nir det drejer sig om devfedte born, er der grund til at interessere sig
for den kognitive udvikling. Geers m.fl. (2010) har fulgt en gruppe pet-
soner, som har fdet CI som bern, gennem 13 dr og vurderet deres prea-
stationer 1 high school, hvilket omfatter junior high, der svarer til det dan-
ske 7-9. klassetrin, og senior high svarerende til 10.-12. klassetrin.

Porfatterne konkluderer, at bernene med CI igennem high
school-perioden kommer stadig mere pa niveau med andre born, og at
deres resultater langt overgir det, man tidligere ville have forventet af
born med svert horetab. Samtidig gzlder dog, at en stor del af gruppen
ikke har samme sproglige udvikling som andre bern, og i det hele taget
ikke prasterer det samme i skolen. Trods forbedring er der sdledes stadig
et gab at indhente for en stor gruppe af disse born med CI. I trdd med
dette resultat finder Percy-Smith m.fl. (2013), at sprog-gabet ikke er luk-
ket for Cl-opererede born to it efter operationen.

Wie (2010) legger derimod vagt pa, at de fleste af bornene med
CI udvikler sig hurtigere end devfedte born tidligere gjorde, efter at de
har fdet Cl-operationen, og udvikler et komplekst ekspressivt og recep-
tivt talesprog, saledes at fire femtedele fir en forstdelse og tre femtedele
ckspressive evner inden for normalomridet. Wies resultater modsiger
dog ikke de fornzvnte undersogelsesresultater. Andre undersogelser, fx
Rinaldi m.fl. (2013) og Huber & Kipman (2012) bekrafter billedet af, at
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CI er en fordel, men at der er stadig problemer, ogsa med den kognitive
udvikling.

I dette kapitel er fokus pd bornenes faglige niveau, tilfredsheden
med skolen generelt og horetabets betydning for disse forhold. Det skal
fremhaeves, at der her primeart er tale om foraldrenes vurdering af skolen
og bornenes faglige niveau. Det vil sige, at vurderingerne hanger sam-
men med forzldrenes forventninger, med forzldrenes eget niveau og
med deres indlevelse i bornenes hverdag og skolegang. Foraldrenes vur-
dering er ogsa suppleret med lerernes erfaringer og oplevelser.

Derudover bliver den sociale dynamik, som bern med horetab
indgdr i, belyst med fokus pd bernenes eget perspektiv. Her vil der blive
taget udgangspunkt i bornenes vurdering af for det forste det at ga i sko-
le generelt og for det andet betydningen af konkret undervisningspraksis,
sisom stottelerefunktionens betydning i og uden for klassevarelset.
Vanskeligheder af vasentlig betydning opstir ofte i sociale sammenhan-
ge, idet born med heretab kan mede storre udfordringer end herende
born, nir de deltager i de sociale aktiviteter i skolen.

TILFREDSHED MED SKOLEN

Stort set alle bornene i undersogelsen, som er i den undervisningspligtige
alder, gir i skole, og forxldrene er yderst tilfredse med den. Hele 92 pct.
af forzldrene er tilfredse med barnets skole, og 56 pct. etklerer sig endog
meget tilfredse.

Tabel 6.1 viser, at omkring halvdelen mener, at skolen tager hen-
syn, og at lererne ved nok om horetab, og at omkring en tredjedel mener,
at disse ting delvis er tilfzeldet. Svarmonsteret er nogenlunde det samme,
nér vi ser bort fra born med tillegshandicap og kun ser pa gruppen med
rent horetab.
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TABEL 6.1

Barn med hagretab fordelt efter forseldrenes vurdering af det hensyn, der tages i
barnets undervisning, og leerernes viden om hgretab, saerskilt for barn med hare-
tab og barn med rent haretab. Procent.

Oplever du, at undervisningen tilretteleegges, s& Oplever du, at leereren ved nok

der tages hensyn? om hgretab?

Horetab  Rent hgretab® Heoretab  Rent hgretab

Ja 50 46 48 46
Delvis 32 36 37 39
Nej 10 8 14 13
Tkke ngdvendigt 8 10 2 2

Anm.: N =185 for barn med heretab, N = 119 for bern med rent heretab (dvs. uden tilleegshandicap).
Kilde: Heretab 2013,

Folkeskolens specialundervisning bygger pd princippet om inkluderende
undervisning og mindsteindgreb.3! I praksis betyder det, at en given stot-
te legges sa tet op ad den almindelige undervisning som muligt og pa en
mide, som griber mindst muligt ind i barnets liv i klassen.

Over halvdelen (58 pct.) af de born, som er med i undersogelsen,
har pd et eller andet tidspunkt géet pé specialskole for born med horetab
eller har modtaget specialundervisning i forbindelse med deres horetab.
Omvendt har en stor gruppe pé 42 pct. af bornene altsi indtil videre kun
oplevet at gi i de almene skoleklasser sammen med hoerende born. Det
endrer disse tal lidt at se bort fra bern med tillegshandicap. I gruppen
med rent horetab har kun 50 pct. pé et eller andet tidspunkt giet pa spe-
cialskole for bern med heretab eller har modtaget specialundervisning i
forbindelse med deres horetab.

Blandt foraldrene er der 81 pct. (78 pct. for gruppen med rent
horetab), der angiver, at de har modtaget stotte fra Pedagogisk Psykolo-
gisk Radgivning (PPR). PPR’s opgave er at radgive og vejlede om under-
visningens indhold, undervisningsmetoder og undervisningsmaterialer,
siledes at elever med sarlige behov kan stottes inden for rammerne af
den almindelige undervisning.

30. Ved born med rent horetab forstar vi born med heretab, men uden andre former for handicap.
31. Dette fremstir som en klar mélsatning i folkeskoleloven af 1993 og i Salamanca-erkleringen,
som Danmark forpligtede sig til i 1994.
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UDBYTTET AF SKOLEN

Efter forxldrenes vurdering klarer deres born sig lidt bedre end gennem-
snittet 1 skolen. Mens 46 pct. af forzldrene til born med horetab mener,
at deres barn ligger pa et middelniveau i skolen, mener 33 pct. af dem, at
deres barn ligger over middel, mens kun 21 pct. mener, deres barn ligger
under middel. For gruppen med rent horetab er tallene 37 pct. over og
17 pct. under middel.

Umiddelbart ville man sige, at det ser flot ud, at en tredjedel af
bornene klarer sig over middel, mens kun en femtedel klarer sig under
middel i skolen. En sammenligning med tal for born generelt viser imid-
lertid, at forxldrene til disse born mener, at bornene klarer sig langt bed-
re. Blandt forzldre til born i almindelighed vurderer 81 pct., at deres
barn klarer sig bedre end middel og 16 pct., at deres barn klarer sig mid-
delgodt, mens kun 3 pct. mener, at deres barn ligger under middel.
Sammenligningen er vist pa figur 6.1.

FIGUR 6.1
Barn fordelt efter, hvor godt foreeldrene mener, de klarer sig i skolen, seerskilt for
bern med hagretab og 11-arige bgrn i almindelighed. Procent.
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Anm. N=181.
Kilde: Horetab 2013. Berneforlgbsundersggelsen.
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Ellert m.fl. (2011) finder ved at sammenligne svar fra born og foraldre,
at forxldre systematisk overvurderer bornenes prastationer i skolen, og
at de ogsd systematisk overvurderer bornenes selvtillid, men pa den an-
den side undervurderer deres psykiske trivsel og trivsel 1 familien. Vores
sammenligning i figur 6.1 anvender imidlertid foraldrenes vurderinger
for begge grupper, hvorfor den navnte forskel ikke fir betydning.

Hvad er det, der alt i alt bestemmer, hvor godt barnet klarer sig i
skolen? Det har vi belyst gennem en linear regressionsanalyse. Vi har i
den forbindelse testet for faktorer ved behandlingen (om familien har
faet stotte til optreening, barnets alder ved Cl-behandling, og om foral-
drene bruger tegnsprog til at kommunikere med barnet), faktorer ved
barnet (om det har tillegshandicap, barnets alder og ken) og faktorer ved
familien (familiens skonomiske situation, om foraldrene til barnet er gift
med hinanden, og om barnet har seskende).

Af alle disse baggrundsfaktorer viser det sig, at kun om foral-
drene har faet stotte til optraning af barnet, om barnet har tillegshandi-
cap, barnets alder, og om foraldrene er gift med hinanden, har betydning
for, hvor godt barnet efter foreldrenes mening klarer sig i skolen. Speci-
elt er det vaerd at bemerke, at det ikke betyder noget for skoleprastatio-
nerne, hvor tidligt barnet har faet sin CI-behandling,

TABEL 6.2
Linezer regression: Barnets skolepraestation (foraeldrevurderet) set i forhold til
statte til optreening, tilleegshandicap, barnets alder og forzeldres civilstand.

B Standardfejl Beta t p

2,522 0,304 8,305 0,000

Stotte til optraening 0139 0,065 0163 2,141 0,034
Tilleegshandicap -0,250 0112 -0,169 -2,228 0,027
Barnets alder -0,044 0,020 -0.167 -2,209 0,029
Foreeldrene gift 0,261 0119 0,168 2,195 0,030

Kilde: Heretab 2013,

Archbold m.fl. (2008) finder, at alder ved Cl-behandling har stor betyd-
ning for de leseevner, som bornene fir, malt ved 5- og 7-drs-alderen.
Det er imidlertid ikke nodvendigvis i modsatning til de resultater, vi her
finder, idet anden forskning har vist, at CI-bernene bliver ved med at
indhente deres javnaldrende mange ar efter behandlingen.

Der kan vere flere forklaringer p4, at de storre born klarer sig
datligere i skolen, som regressionen viser. En mulig tolkning er, at krave-
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ne til barnet stiger med dets alder, si de bliver svarere at leve op til. Det
at forxldrene er gift med hinanden, ser vi som et tegn pa stabilitet i
hjemmet, hvad der kan stotte barnet i forhold til at udvikle skolekund-
skaber. Stotte til optraning har betydning, fordi det har givet born og
forzldre gode redskaber, og betydningen af tillegshandicap giver sig selv,
idet de bl.a. kan vare kognitive.

Vi har endvidere undersogt, hvad det betyder for de storre borns
egne vurderinger af egne evner til at lase og skrive, om de har fiet CI-
behandling tidligere eller senere. Resultaterne, der er vist i figur 6.2 tyder
ikke p4, at dette har nogen sxrlig betydning. Da antallet er ret lille, gar
bornenes gennemsnitlige vurderinger af deres lese og skrivefardigheder
noget op og ned, men det er ikke muligt at se nogen trend i bevagelsen.

FIGUR 6.2
Vurdering fra barn med haeretab pa 11-15 ar af, hvor godt de selv skriver og leeser,
saerskilt for alder ved CI-operation.
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Anm.: Veerdierne er gennemsnit af 0 = darligt, 1 = ikke sa godt, 2 = nogenlunde, 3 = godt og 4 = seerdeles godt. N = 63.
Kilde: Horetab 2013.

De af bornene, som var mindst 11 ar, blev spurgt om en rakke forhold
om deres skolegang. Knap halvdelen af bornene med horetab — 45 pct. —
mener, at de kan lase flydende, og 40 pct. mener, at de kan lese godt. De
sidste 15 pct. leser efter eget udsagn nogenlunde, darligt eller for en en-
kelt procents vedkommende slet ikke. Lidt ferre born mener, at de be-
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hersker skrivning. Her er 32 pct. flydende, 42 pct. skriver godt, og 17 pct.
nogenlunde. 9 pct. skriver darligt eller slet ikke.

De blev endvidere spurgt om en rakke forhold, hvor vi pd bag-
grund af tidligere undersogelser er i stand til at sammenligne med born
med alle typer af funktionsnedsattelse og med bern 1 almindelighed.

Tabel 6.3 viser, at born med funktionsnedszttelse pa flere punk-
ter svarer ligesom bern i almindelighed. Den storste afvigelse er, at de
noget oftere keder sig i timerne. Sammenligner man derimod bern med
horetab med born 1 almindelighed, dukker der mange flere og storre for-
skelle op.

TABEL 6.3

Andelen blandt barn, som angiver en reekke forhold omkring deres skolegang,
seerskilt for bgrn med heretab, barn med funktionsnedszettelse og barn i alminde-
lighed. Procent.

Born med
funktions- Born i
Born med nedseettelse  almindelighed
hretab (114n) (11 An)
Er god til de fleste fag 97 92 93
Keder sig som regel i timerne 56 54 47
Er god til de fleste slags sport i skolen 80 84 87
Dine leerere hjzelper dig, nar der er brug for det 97 98 95
Kan lide at arbejde sammen i grupper 79 88 89
Tror, du vil fa sveert ved at blive bedst i klassen 65 50 50
N= 7 543 4.496

Kilde: Heretab 2013, Barn med funktionsnedseettelse, Barneforlebsundersegelsen.

Forst og fremmest er der markant flere blandt born med heretab, der
menet, at de vil fi svaert ved at blive den bedste i klassen, hvilket 65 pct.
af born med horetab mener, at de vil f4 svart ved sammenlignet med 50
pct. for hver af sammenligningsgrupperne. Den naststorste forskel fin-
der vi ved sporgsmilet om, hvorvidt de kan lide at arbejde sammen i
grupper, hvor kun 79 pct. af born med horetab svarer, at de kan lide
gruppearbejde, sammenlignet med henholdsvis 88 pct. og 89 pct. for
sammenligningsgrupperne.

Blandt de born, vi har talt med, er der ligeledes flere, der frem-
haver, at det kan veere svart at arbejde i grupper. Vi har blandt andet talt
med to piger pa 15 ar, begge med CI, der har det svert med gruppear-
bejde. De to piger gir i samme klasse, og den ene fortaller:
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”Det er nogle gange trals i skolen, nir vi skal vare i grupper af
op til syv personer. Grupperne fungerer ikke si godt. Vi funge-
rer bedst med tre i vores gruppe.”

De to piger forteller endvidere, at de har det bedst med at vere i samme
gruppe og dertil ssmmen med en tredje veninde, som dog ikke har hore-
tab, men ”som vi har det godt med”.

I kapitel 5 sa vi, at dove born far mere hjxlp til lektielaesning af
deres forzldre end born i almindelighed. Det er i 65 pct. af tilfaldene
barnets far, der hjalper med lektierne. For 11 pct. er det mor, og for 14
procents vedkommende er det soskende. Stottelerer eller stotteperson
star kun for hjelpen med lektier i 4 pct. af tilfxldene, mens et par pro-
cent klares af lektiecafeer og klassekammerater.

FOLKESKOLEN SOM B@RNENE SER DEN

Blandt de born, vi har talt med, gar otte born i en almindelig skoleklasse.
Disse born fortzller, at de selv oplever, at de folger fint med i forhold til
det faglige niveau. Dog fremhaver bornene, at de foler sig sxrligt udfor-
dret i de sproglige fag (engelsk, tysk og fransk).

En 14-drig dreng med CI, der selv mener, at han er ret god til
det faglige, oplever dog, at han har problemer med engelsk. En 13-arig
pige med CI oplever ligeledes, at hun felger med pé niveauet i alle fag
undtagen engelsk, som hun har svart ved. Hun mener selv, at det har
noget med hendes horelse at gore.

En 12 érig Cl-opereret dreng fortaller, at han generelt folger
godt med rent fagligt, men at han interesserer sig for de praktiske fag,
siasom hjemkundskab, og at han dremmer om at blive tomrer.

Andre born fortzxller om storre udfordringer med det faglige ni-
veau, dog er vanskelighederne ogsa her iser knyttet til de sproglige fag.
En 15-arig pige med CI fortaller fx:

”Dansk er svart, og jeg har ikke haft engelsk siden 3. klasse, for-
di de ikke synes, jeg skal have det.”

TRATHED

Mange af de forxldre, vi har talt med, og ogsd de bern, som vi har talt
med, som gir i en almindelig skoleklasse fortxller, at bornene ofte er
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traette, nir de kommer hjem og ikke har overskud til meget andet end at
sidde for sig selv. Informanterne kader ofte treetheden sammen med, at
det kan vare meget anstrengende for barnet at hore, hvad der bliver sagt
i skolen — bade i timerne og isxr i skolegarden.

En mor til en 12-4rig pige med CI forteller:

”’I hendes klasseverelse er der lige blevet installeret nyt sur-
roundsound. Planen er, at bade laerere og elever skal tale i head-
set med mikrofon, si hun nemmere kan hore, hvad der bliver
sagt. I dag er hun meget trxt efter en skoledag, og hun héber, at
det nye anleg kan gore, at hun ikke behover bruge si mange
krefter pa at hore efter og derfor kan have mere energi til andet
efter skole.”

En 15 ar-arig pige med CI forteller, at hun generelt har det godt i folke-
skolen. Dog skal hun bruge meget energi p4 at hore, hvad folk siger, men
hun tror ikke, at hun er mere trat end andre om eftermiddagen. Ofte
sporger hun sin sidemakker i skolen, hvad der er blevet sagt, hvis hun
ikke har hort det. 1 frikvartererne sidder hun mest inde i klassen, hvor
der er ro, og taler med sin veninde.

TEKNISKE HJALPEMIDLER SOM EN UDFORDRING
En 11-drig dreng med CI har mulighed for at bruge mikrofon/FM-
anleg3? i skolen, men har ikke brugt det endnu, da det mangler at blive
opladet. Han forklarer videre, at det skyldes, at hans klasse lige har flyttet
lokale, og at de gamle opladere stadig var i det gamle klasselokale. Han
fortzller, at nar anlegget ikke virker, sa er det vigtigt, at de andre born er
meget stille, hvilket de prover pa, men han bliver dog ofte nedt til at be-
de dem om at vare stille. Den 11-arige dreng forklarer, at han ogsa ret
ofte md bede om at fi gentaget det, der bliver sagt, hvis han ikke kan
hore dem.

Nogle af de skoleborn, vi har talt med, forteller, at de faktisk ik-
ke fiar noget udbytte af at bruge FM anleg, og at de foretrakker at veere
det foruden:

”Larerne har en mikrofon om halsen, som de taler i, og alle ele-
verne har ogsa mikrofoner, som de deler to og to. Eleverne er
ikke altid lige gode til at huske at tale ind i mikrofonen. Ellers

32. Se note side 41.
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horer jeg det meste, men ikke det hele. Mikrofonerne er primaert
for, at den anden dreng i klassen, som har CI, kan here. Han ho-
rer darligere end mig” (13-arig pige med CI).

For pigen bag ovennaxvnte citat betyder det ikke sa meget, om eleverne
taler 1 mikrofonen. Hun forklarer, at det for hende handler mere om,
hvordan man sidder i klassen, og at der ikke er flere, der snakker samti-
dig. ”Nogle gange, nar vi leger i klassen, kan jeg slet ikke forsta, hvad de
andre siger”. Hun fortaller, at hun i sddanne situationer venter, til der
bliver ro, og nogle gange beder hun de andre om at veare stille. Hun for-
teeller, at de fleste holder op med at larme, nar hun beder dem om det,
men at nogle fi af og til bliver ved.

En 15-arig pige med CI forteller, at hendes klassekammerater af
og til bruger mikrofonerne til at spille musik eller rabe i frikvartererne,
hvilket hun finder meget generende, “for sa gar det lige ind i mit ore”.

En 12-drig dreng med CI fortxller:

”Jeg bruger en line-FM, som jeg ikke er sa glad for ... Den skal
kobles pa CI ... Jeg kan folge med uden, men skal alligevel bru-
ge det ... Jeg ved ikke hvorfor, eller hvem jeg skal sporge eller gi
til.”

En mor til en 9-drig dreng med CI fortaller:

”Min sen bruger digitalt FM-udstyr i skolen og elevmikrofoner.
Det kan vare et problem, nar de har vikarer i skolen, for de
glemmer ofte at bruge FM udstyret. Han havde ogsd udstyret, da
han gik i bernehave, men de havde ikke ressourcer til at bruge
det. Det gjorde, at han ikke var sa godt med, nir der var samlin-

2

ger.

STOTTELARERENS ROLLE OG BETYDNING
Tortzen (2007) papeger, at det varierer meget, hvor meget stotte det en-
kelte barn med heretab har behov for, og hvor mange stottetimer bot-
nene bliver tildelt. I undersogelsen fremgir det, at en ekstra stotteperson
kan gore en positiv forskel, isaer hvis stottepersonen “er gennemgaende,
har indsigt 1 herenedsattelser og ogsd tager sig af den sociale side”.

Fra vores interview med bornene viser det sig ogsa, at der er for-
skel pd, hvor stort udbytte skolebornene fir af at have stottelerer og
hvor mange timer, de hver isar har. Flere af skolebornene, som vi har
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talt med, giver udtryk for, at det har en stor betydning at have stottelerer,
isaer blandt de bern, der gar 1 en almen skoleklasse.

En 12-drig pige forteller, at hun har ekstralerer i 15 timer om
ugen i alt. Hun forklarer, at der var en periode, hvor hendes CI ikke fun-
gerede optimalt, hvor hun kom bagud i skolen, og det er derfor, at hun
nu har fiet ekstralerer. Hun fremhaver dog folgende: ”Det svereste er,
ndr jeg sidder i klassen, og mange taler samtidig, eller hvis min sidekam-
merat hvisker til mig, og jeg ikke kan here det” (12-arig pige med CI).

En 15-drig pige, der har svart ved at deltage i interviewet pd
grund af sproglige udfordringer (hun har svart ved at forsta spergsmale-
ne og udtalen), kunne godt tenke sig mere stotte i undervisningen. Hun
forteller blandt andet, at hendes forxldre synes, at hun har det svart i
skolen.

En 11-arig dreng fortaeller, at han deler stottelerer med flere an-
dre elever, der har brug for stotte af forskellige arsager (ikke nedvendig-
vis horetab). Han fir dog enkelte stottetimer sammen med en pige, der
har horeapparat.

En 13-arig pige oplever, at det ikke er nok at have en stottelarer
og fortxller, at stottelereren skal yde noget ekstra, hvis hun skal have
noget ud af det:

”Jeg har stottelerer pa i mange timer. Jeg synes ikke rigtig, at det
hjxlper. Sidste 4r havde jeg en anden stottelerer, som var god til
at sperge, om jeg havde forstet, hvad der blev sagt, og hvis ikke
sa tog hun mig med ud og forklarede mig det. Den stottelerer,
jeg har nu, sidder bare og herer pa lereren. Jeg tror ikke, at jeg
kommer til at have stottelerer pd naste ar, for jeg fir ikke noget
ud af det, som det er nu” (13-4rig pige med CI).

STOTTELARERENS ERFARINGER

Vi har ogsé interviewet en lerer, der fungerer som stottelaerer for elever
med CI pd en almen folkeskole, der i alt har 4-5 elever med CI. Hendes
opgaver er meget spredte. Ud over at give undervisningstimer uden for
klassen er hun med i klassen. I timerne er det blandt andet hendes opga-
ve at sorge for, at de elever med horetab, hun har ansvaret for, har for-
stdet det, der bliver sagt i klassen og det, der foregir pa tavlen. Hun for-
teeller, at det ofte foregir pa tomandshdnd, hvor hun fx sikrer sig, at ele-
verne forstar en given opgave.
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Derudover hjalper hun ogsd bornene med det tekniske. Af og til
arbejder de i grupper i klassen efter et fxlles opleg, hvor hun ligeledes
stotter elevere 1 at vare aktivt med 1 gruppearbejdet. Hun fortaller om
eleverne og sit arbejde:

”De er ikke helt ved samme mod i forhold til at udtrykke sig
som de andre. Det er en svar opgave at balancere. Der er forskel
pa elevernes [med heretab] ordforrad, og hvor meget de kan
prikkes til, og den ene er mere udadvendt end den anden. Det er
en balance mellem at udfordre dem til motivation uden at give
dem en folelse af nederlag.”

Som det ogsé fremgir af forrige citat, fremhaver hun, at eleverne og de-
res behov er forskellige. Hun fortxller videre:

”Der er stor forskel pd elevernes behov; Cl-bornene har behov
for, at undervisningen bliver mere visualiseret, hvilket jeg er nedt
til at minde [klasselererne] om. Visualisering er mere naturligt i
indskolingen, men med arene bliver undervisningen mere skrift-
preget og mere abstrakt. Det er meget leererathangigt, hvor go-
de de er til at visualisere undervisningen blandt andet pa grund
af metodefrihed.”

Hun fortaller, at hun har 21 timer om ugen til de elever, hun er ansvarlig
for:

”Det er nok i virkeligheden en luksus med de mange timer ...
nir man tenker pd de nedskeringer, der ellers er. Men fakta er,
at [de] skulle i specialklasse eller specialtilbud, hvis ikke de timer
var der.”

Hun fortzller, at de elever, hun har ansvaret for, har et stort behov for
stottetimer og far et stigende behov, efterhdnden som de bliver xldre og
ikke omvendt, som det ellers var teenkt: ”Andre CI-bern pa skolen klarer
sig bedre, hvor der er feerre [stotte]timer, som klassens lerere deler. Tan-
ken med projektet var, at de skulle starte med et antal timer, som skulle
indsnevres efterhinden, men her har behovet tvertimod varet om-
vendt”.
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SPROGLIGE UDFORDRINGER
Fornavnte stottelerer forteller, at de elever, hun er ansvarlig for, har sa
store udfordringer, at de har svart ved at udvikle sig kognitivt:

”|De] har store huller 1 deres begrebsverden, og nar stoffet bliver
mere og mere abstrakt, bliver det svart at omsztte til deres erfa-
ringsverden. Samtidig ma det heller ikke blive for barnligt”.

Hun fortzller videre:

“Der er ogsa forskel pa eleverne indbyrdes. [En] har store sprog-
lige problemer, hvilket ogsa er at finde i familien, sa det ville ele-
ven maske have haft alligevel [altsd ogsd uden horetabet]. Clet
er undersogt flere gange, fordi eleven horer og taler darligt, men
det skulle virke fint.”

Hun forteller, at eleven ogsa er blevet undersogt for andre funktions-
nedszttelser, men at der ikke er kommet noget specifikt ud af dette:

”[Hun] har svaert ved at tilegne sig abstrakt stof og svert ved at
koncentrere sig. Det kan ogsia vere enormt svert at vurdere,
hvor meget der har med horelsen at gore, og hvor meget der er
tillegshandicap.”

Hun forteller ogsa, at forxldrenes engagement er afgorende. Hvis fx ele-
ven har store sproglige vanskeligheder, er det vigtigt, at familien udfor-
drer barnet, fx opfordrer barnet til at tale i hele sztninger. Laereren hen-
viser til en specifik oplevelse, hvor der i familien er et meget indforstaet
og kodet sprog — uden hele satninger, hvilke hun mistenker er med til at
forsinke barnets udvikling. Lazreren mener, at andre Cl-elever pa skolen
klarer sig bedre: “Det er ogsd et sporgsmil om operationsalder, forzl-
drenes opbakning og meget andet. Hvis de fx bare piller CI af, nir de
kommer hjem fra skole og bare ser tv og ikke bliver sprogligt udfordret”.
Det svaereste for en stottelarer er at stotte op om det sociale:

”Det er svarest i forhold til det sociale. Kommunikationen fore-
gar sd hurtigt, og der foregir sda meget, sa de ikke altid kan folge
med. Her kan det vare svert, nér lereren ikke pd samme made
kan traede til ... Socialt forventes de at klare sig selv. De kan tale
om det efterfolgende, men det er svert at traede til i situationen.
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Det var lettere, da de var smd, hvor man kunne skabe legerelati-
oner mv. Nu er der ogsa lidt mere afstand til mig. De vil jo ikke
have en ekstra mor. Da de var smi, var det derimod rart med
ekstra voksenkontakt.”

STOTTELARERENS UDFORDRINGER
Den stottelaerer, vi har interviewet, fortaller at hun som stettelerer ople-
ver, at sta alene:

”Jeg har ikke meget baggrund for at arbejde med eller undervise
Cl-born og foler mig ikke helt rustet til det.”

Hun fortaller, at de kurser, hun bliver foreslaet, oftest er montet pa smé
born i forhold til indskoling og opstart. Hun har varet pé et kursus i en
uge med den lokale tale/hore-konsulent, men foruden enkelte endags-
konferencer via Decibel har hun ikke “faet fyldt pd” siden:

”Det er ikke nok. Jeg savner faglig inspiration og sparring. Der
kommer en tale/hore-konsulent af og til, men det er ikke rigtig
nok, og vedkommende er ikke specialiseret i omradet, men dzk-
ker hele tale/horeomridet. Jeg famler lidt i blinde og ma prove
mig frem til, hvad der kan virke”.

BORN I CENTERSKOLE

De born, som vi har talt med, som gar i centerskole’, giver generelt ud-
tryk for, at de har det svart rent fagligt. Nogle af dem har andre udfor-
dringer sisom ordblindhed, hyperaktivitet, Usher syndrom (sidstnavnte
kan udover nedsat horelse medfere en tiltagende synsnedsettelse). Et
gruppeinterview med to af de born, der gir pa centerskole, matte vi op-
give at gennemfore pd grund af kommunikationsbarrierer. Interviewet
blev udfert med en heorende interviewer og en tegnsprogstolk. Det viste
sig dog, at informanterne havde store begrensninger i begge sprog.

Dette kommer ogsa til udtryk hos de dovelarere, som arbejder
pa en centerskole:

33. Skole for born med svare tale- og sprogvanskeligheder, herunder kommunikationshandicap og
bevaegehandicap. Eleverne er potentielt normalt begavede, men har specifikke indlaeringsvanske-
ligheder og viser tydelig spredning med hensyn til motoriske, kognitive, perceptuelle, praktiske
feerdigheder samt folelsesmaessig og social modenhed (ringsted.dk).
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“Der er sket en kampe skift i forhold til elevgruppering her pa
skolen. Dengang [kollegaens navn| startede, var der born, der
kun var deve. Men nu er de alle Cl-opereret. Det betyder, at der
er mange af dem, vi aldrig ser. De gar i normaltherende klasser.
Det betyder, at vi i dag ikke har born, der kun har hoeretab, alle
born her har ekstra diagnoser” (gruppeinterview med lerere).

Dette pavirker elevernes mulighed for at folge med pé det faglige niveau
og 1 sidste ende gennemfore eksamen:

”Kun meget fi af vores elever kan tage en FSA-eksamen, ellers
skal der en voldsom udvikling til. Det viser, at de elever, vi har,
lzerer meget langsomt.”

UNDERVISNINGSSPROGET
Alle eleverne fra centerskoler, som vi interviewede, forteller, at de pri-
mert modtager undervisning pd talesprog af horende lerere. Deres lare-
re bruger ogsa en lille smule tegnsprog.

Tre af bornene (en 14-drig pige, 15-drig dreng og en 16-arig
dreng) udtrykker, at de gerne vil have bide tegnsprog og talesprog:

”Som elev prover man forst uden tegnsprog, og hvis man ikke
forstar det, sa prover man efterfolgende med tegnsprog.”

Larerne pa en af centerskolerne, fortzller ogsd, at der ikke er en entydig
sprogkode i undervisningen af elever med horetab pa skolen, og at der
ikke leengere anvendes rent tegnsprog:

”V1i har stemme pa, og eleverne har FM pa. Sd bruger vi stotte-
tegn, alt efter behov. Nér den elevgruppe, som vi har nu, samles,
bruger vi stottetegn, men ellers athaenger det af, hvilken elev vi
underviser. Nogle horer fint og har ikke brug for tegn, andre har
brug for tegn. Men vi bruger ikke rent tegnsprog. Det er vak”.

En af lererne forteller, at hun oplever, at nir hun forklarer dem nye be-
greber, forstir de det bedre, hvis hun bruger tegn, mens hun fortel-
ler: "Med CI er man meget malrettet med at undervise pa dansk”.

I interview med en PPR-konsulent fir vi at vide, at hun i sit ar-
bejde med born fra en centerskole kun moder en meget lille gruppe, der
bruger tegn. Denne gruppe finder pa deres egne tegn, som de bruger

93



som et hemmeligt og indforstdet sprog i sociale sammenhange. Denne
gruppe streekker sig fra 5. til 8. klasse og bestar af 5-7 born. “Den nye
gruppe af born, der kommer pa centerskolen, bruger ikke lengere tegn”,
forklarer hun.

ROLLEMODELLER
Nogle af bornene fortaller, at de er kede af, at der ikke er dove paedago-
ger lengere:

”Der er stor forskel pa at vaere 1 klubben, nar der ikke lengere er
dove pxdagoger. Der er flest horende born 1 klubben” (16-érig
dreng med CI)

Centerskole-lererne, som vi har talt med, fortzller ogs, at de oplever
folgende:

”|De horehemmede pzdagoger og lerere| er forsvundet fra
boernenes univers. Det betyder, at de — ikke alle, men nogle —
mangler rollemodeller at se op til, specielt i teenagearene. Jeg har
provet at snakke med nogle af dem, men det er ikke det samme,
som hvis det var en af mine horehemmede kolleger. De forstar
hinanden. Jeg som horende har ikke den form for forstaelse. Der
er perioder, hvor det er et stort problem, at vi ikke har hore-
haemmede voksne rollemodeller. Jeg har oplevet, at de [eleverne]
siger til mig, at det ved jeg ikke noget om, fordi jeg er horende
(gruppeinterview med lerere).”

En af lererne forteller, at hun har den lille fordel, at hun tidligere har
arbejdet som tolk:

”Men vi mangler stadig, at de kan se sig selv i de voksne udga-
ver, og som ogsd har horeapparat eller CI. Det har alle bern
brug for”.

De opfordrer eleverne til at deltage i forskellige sociale aktiviteter for
born med CI, si de kan vare sammen med andre pa deres alder:

”Vi kan se, at nar de har veret pd landslejr, vender de meget gla-
de tilbage. Nar de er tilbage fra sommerferien, fortxller de altid
om landslejren som det forste. Har dog nogle enkelte, som ikke
opsoger de muligheder for at mede andre [med CI]”.
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DOVESKOLEN SOM B@RNENE SER DEN

Vi har i alt talt med seks skoleborn fra hele landet, som gir pa special-
skole (doveskole). Det er forskelligt, hvordan bernene ser sig selv fagligt.
De fleste oplever, at de er pa niveau med jevnaldrende, andre har en op-
levelse af, at de er lidt bagud.

En 15-arig dreng uden CI fortaller, at det bedste ved skolen er,
at de stotter ham rigtic meget. Han oplever, at han lerer meget, og at
skolen sikrer, at eleverne fir en god fremtid. Dertil fremhaver han ogsi
det sociale:

”Skolen hjzlper os med at komme pa rette spor. Man kan ga lidt
pa et forkert spor, og skolen har hjulpet mig at komme pi rette
spor igen. For eksempel var jeg meget i tvivl om, hvad jeg skulle
vare. Si hjalp skolen mig, og nu ved jeg, jeg gerne vil vare kok.
Man fir en god fremtid, og vi vil holde kontakten til hinanden
ogsa 1 fremtiden”.

For en 15-drig pige med CI er deveskolen en skole for bide dove og he-
rehzmmede, men skolen fremstir mest som en doveskole, da den er
meget dben over for devemiljoet ... Der er nogle, der har svert ved at
bruge tegnsprog, men det gor ikke noget. Vi er gode til at tale med dem
alligevel. Der er ikke mobning. Vi kan godt leere dem mere tegnsprog”.

Andre bern fra en anden deoveskole, vi har talt med, oplever
mange udfordringer i forhold til det faglige niveau pa skolen og med de-
res lerere:

’Jeg tager ikke eksamen her. Her er lererne ikke sa gode. De er
dovne. Pa min gamle deveskole gik jeg i en horehemmet klasse,
hvor undervisningen gjorde, at jeg var god til dansk, men her er
mit dansk blevet darligere. Larerne tager det ikke sa alvorligt
her. Derfor blev min mor og jeg enige om, at jeg flytter til en ho-
rende skole3* efter sommerferien. Jeg vil tage 9.- og 10.-klasses-
cksamen og vare lige sd god til dansk, som herende er” (16-arig
pige med CI).

34. Informanterne benytter udtryk som “en horende skole” og ”en horende arbejdsplads”.
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Nogle af de born, der har CI og kan tale, fortxller, at de oplever, at la-

rerne tvinger dem til at tale og forventer, at de kan folge med i alt, hvad

der bliver sagt:

”Jeg skal nu til artikulation tre gange om ugen. Det startede med
en gang om ugen, de syntes, jeg klarede mig godt, sa nu gir jeg
op fra to gange til tre, selvom jeg ikke gider. Men jeg skal, fordi
de synes, det ville vare synd, hvis ikke jeg kom. S syntes de min
tale bliver sa darlig. For eksempel nér jeg snakker med mine
venner, der ikke taler, og de ser det, siger de til mig: “Husk
stemme, husk stemme!”. Det gider jeg altsa ikke, fordi jeg kan
godt lide at bruge tegnsprog og snakke sammen med mine ven-
ner. Derfor tik de ideen om, at jeg skal mere til artikulation” (16-
arig pige med CI).

Der er flere, der fremhaever udfordringen med balancegangen mellem det

at kommunikere med stemme og med tegnsprog:

”Nogle af lererne er horende og har svart ved at lere tegnsprog,
sa de bruger stemmen. Jeg synes, at lererne bruger rigtic meget
stemme, og de andre elever, som er deve, har svart ved helt at
forstd, hvad der bliver sagt, fordi deres tegnsprog ser anderledes
ud, og de bruger forkerte tegn. Det sker, at jeg mé leere dem de
rigtige tegn. Det sker, at jeg og [anden elev] forklarer de elever,
der er dove, hvad der bliver sagt, hvis de ikke forstar” (15-drig
pige med CI).

Andre born oplever ikke, at de bliver presset til at bruge stemmen:
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”Nej, det er ikke pres, det er mere opmuntring til at bruge
stemme, for man har jo fiet CI, si skal man da bruge det til no-
get. Og man kan godt blive bedre til at bruge stemmen, det er
bedre at gore det nu end at vente til, det er for sent” (14-arig pi-
ge med CI).

”Jeg har heretrening hver uge, og jeg bruger stemmen, med-
mindre der er en dov dovelerer. Alle forstar mig jo, men hvis
det er en herende lerer, si er jeg nodt til at bruge stemmen, el-
lers forstdr lereren mig ikke helt.” (15 drig pige med CI).



En 15 arig dreng uden CI (dov) synes dog, at det er sjaldent, at lereren
ikke forstar ham,

SKOLELEDEREN PA EN D@VESKOLE
En skoleder pé en doveskole siger om udviklingen:

”Udviklingen med CI gar rigtig godt, det er imponerende, hvor
meget udbytte dove born har af CI. De horer godt, og de lerer
at tale dansk og ogsé andre fremmedsprog.”

Alle lererne pa skolen kan tegnsprog i et eller andet omfang, men udvik-
lingen gor, at det talte sprog — eventuelt suppleret med tegn — i hojere
grad bliver bornenes primare sprog.

I mange klasser bruger lererne tale sa vidt muligt. De benytter
dog tegn, hvis lererne kan se, at eleverne ikke forstar, hvad der bliver
sagt. I disse situationer bruger de tegn eller anden visuel stotte. De helt
dove elever, som kun kommunikerer med tegnsprog pa skolen, har de
lzerere, der er bedst til tegnsprog.

S/ARLIGE UDFORDRINGER FOR ELEVER PA D@VESKOLEN
Blandt eleverne pd deveskolen opleves det, at elevtallet falder drastisk,
hvilket ogsi pavirker bornene:

”Det varste ved skolen er, at der er fa elever. CI har bredt sig sa
sterkt. Jeg har veeret heldig. Fordi jeg forst blev opereret som 5-
arig, kunne jeg komme her pa skolen. Og si er der fritidshjem-
met, hvor mange er smuttet hjem, sd det er kedeligt, og jeg smut-
ter ogsd. De er ikke engagerede, og de laver ikke noget for os
der. Der var flere aktiviteter for i tiden, gokart og soccet-
turnering i Centret. Jeg ved ikke, hvorfor der ikke sker mere. De
vitker dovne. De smié og de store [elever] bliver ogsa blandet nu.
Det er ogsa lidt treels for de store” (15-arig pige med CI).

’Jeg synes ogsa, det vaerste er, at der er sd fa elever tilbage. Det
pévirker meget, at der er ikke si mange, man kan gi hen til. Nar
man er lidt traet af en og gerne vil vere sammen med nogle an-
dre, er der ikke sa gode muligheder for det. Sd det er meget det
samme hver dag” (14-arig pige med CI, deveskole).
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En mor til en 9-arig pige pa deveskole, uden CI, fortzller, at hun forestil-
ler sig, at man lukker skolen pa et tidspunkt, nar der kun er fa born tilba-
ge, men at lererne fra skolen miske vil kunne blive ved med at stotte
hendes datter i en almindelig klasse. Moderen fortaller, at hun ringede til
en centerskole i forbindelse med, at datteren skulle starte i skole for at
hore, om der blev brugt tegnsprog, “men det var nermest bandlyst”. Se-
nere har hun fiet at vide, at eleverne bruger tegnsprog i frikvartererne,
men at lederne af skolen ikke vil kendes ved tegnsprog.

PPR-KONSULENTERS ERFARINGER OG DILEMMAER

Det er relevant at inddrage PPR-konsulenters erfaringer i dette kapitel,
da det er dem, der kommer i kontakt med forzldrene til born med hore-
tab og er med til at vejlede og serge for, at de far den stotte, de har brug
for og ret til. Vi har interviewet to PPR-konsulenter fra to forskellige
kommuner med fokus pa berneomradet.

Den ene PPR-konsulent arbejder med born fra 0 til 18 4r. Hun
kommer bdde i hjemmet, pa institutionerne og pa skolerne. Konsulenten
har et tet samarbejde med audiologisk afdeling. Nar der er mistanke om,
at et barn har et horetab efter neonatal screening, bliver PPR orienteret.
Sundhedsstyrelsen (2010) har lavet retningsliner for behandlingstilbuddet
til dovfodte born.

De audiologiske afdelinger har forpligtigelse til at varetage AVT-
undervisningen (Auditory Verbal Therapy) for bern og foraldre til cirka
et ar efter, at barnet er blevet Cl-implanteret. PPR bliver orienteret efter
hvert besog, da de skal overtage behandlingstilbuddet efter afslutning pé
audiologisk afdeling. Audiologisk afdeling varetager ridgivning af famili-
en det forste dr. Det kan i nogle tilfeelde vare problematisk, hvis der ikke
er overensstemmelse mellem det, foraldrene bliver vejledt til og kom-
munens tilbud.

Det kunne vere hensigtsmessigt, hvis PPR var tettere pa forel-
drene langt tidligere end pa nuverende tidspunkt. Meget af konsulentens
arbejde gir pa at inkludere born med horetab. Mange forazldre valger at
inkludere deres born med horevanskeligheder, hvilket betyder, at PPR’s
opgave er at opkvalificere de laerere, der skal varetage undervisningen af
horeheemmede elever. Dette sker gennem kurser og vejledning.

Skolerne har i dag born med flere forskellige funktionsnedsattel-
set, hvilket stiller krav til underviserne om en bredere viden. Et onske for
fremtiden kunne vere, at der pa landsplan kunne vare to eller tre skoler,
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der kunne bevare en specialiseret viden om bern med horetab. De born,
der ikke kunne profitere af at vaere inkluderet, kunne sa fa mulighed for
at komme pa en skole, hvor der var den specialiserede viden, og hvor
man kunne yde den bedste undervisning og radgivning for bade born og
familier. Konsulenten mener dog, at denne mulighed ikke er til stede pa
nuverende tidspunkt, da den politiske dagsorden er en anden.

Konsulenten mener, at born med CI har behov for at mede an-
dre born med CI. Det gor sig gxldende bdde i bornehaven og pa skoler-
ne. Mange Cl-opererede born er udfordret kognitivt. De skal lere begre-
ber og sprog pa en speciel made. Hun har erfaringer med, at CI-
opererede kan have et serligt behov for at udvikle deres evne til abstrakt
tenkning.

Hun anbefaler desuden, at CI-born kommer i en specialvugge-
stue, der ved alt om herehemmede born og har store erfaringer. S ville
bernene kunne fa en start pa livet, hvor der ikke skal stilles sporgsmal til
deres Cl-apparat eller lignende. Man skal have sterre fokus pd mennesket
bag horetabet. Der skal tages hind om unikke situationer, fx CI-
opererede born med dove forzldre — disse skal selvfolgelig lere tegn-
sprog. Pa den positive side er det godt, at foreningen Decibel nu inklude-
rer bade horehemmede og Cl-opererede.

PPR-konsulenten dremmer om, at hun kunne sidde med pa den
audiologiske afdeling under den forste samtale med foraldrene. Si kunne
hun koordinere indsatsen bedre, og forzldrene kunne blive kledt lidt
bedre pd. Ligeledes kunne man tage samtalerne hjemme hos foraldrene
for derved at sikre en mere afslappet samtale omkring inklusion, mulig-
heder og fremtidsudsigter for bernene. Hospitalisering kan vare et pro-
blem for den personlige kontakt og mulighed for rddgivning — “laege-
sproget” vinder over PPR’s anbefalinger.

Den anden PPR konsulent, vi har talt med, arbejder med dove
skoleelever. Hun fortaller, at det i forhold til bernene i skoleregi er vig-
tigst at skabe gode rammer for de dove i en tid, hvor inklusion er hoved-
strategien. Der er meget stoj i en klasse. PPR-konsulenten synes, det er et
stort dilemma, at sa fd ved, hvor alvorligt det er for de herehemme-
de/dove, at de ikke kan hore.

Ofte glemmer de professionelle, at man skal tale tydeligt/have
ojenkontakt, da de ikke er fagprofessionelle. Hun ser det som et problem,
at stottepersoner ikke er kvalificerede nok. De fleste er meget interesse-
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rede, men ikke godt nok kvalificerede, mange er studerende, og si er de
der kort tid, sa er de vaek igen. Der er for stor udskiftning,

Generelt synes PPR-konsulenten, at det er undervurderet, hvad
det vil sige at have horetab og skulle kunne fungere i den horende verden,
hvor der er meget larm, serligt 1 skolen. Der skal mere fokus p4, hvordan
man kan skabe bedre forhold for de horehaemmede. Der skal storre fo-
kus pa, at horetab er et alvorligt problem. Bornene har brug for, at un-
dervisningen/beskeder bliver gentaget, si man er sikker pad, at bornene
har hert og forstiet. Hun mener, at man ber arbejde mere i mindre
gruppet, sa born med heretab nemmere kan vaere med.

Hun oplever, at Cl-opererede stadig har store udfordringer i
skolen og bliver hurtigere traette. Mange har det ogsa svert i frikvarterer-
ne. Mange, der har hereproblemer, valger at spille fodbold eller andet
fysisk i stedet for at snakke/lytte.

Organiseringen omkring deve er blevet for spredt. Mange sags-
behandlere sidder med devesager uden at have nogen viden om deve.
Det er et problem.

I dag er det regionerne, der tager sig af smaborn, s behandlin-
gen bliver ensartet. Ude i den enkelte kommune er det nemlig meget for-
skelligt, hvordan man organiserer arbejdet for deve. Hvis man som tale-
hore-padagog kun meder et dovt barn hvert femte ar, er man ikke lige
frem opdateret og kan maske ikke tilbyde den bedste vejledning. PPR-
konsulenterne synes, at forholdene for deve i kommunerne er for tilfel-
dige.

Efter en mislykket operation skal man i samarbejde med kom-
munen finde ud af, hvad man si skal. Efter at smabeornsatdelingen er
rykket over til regionerne, er der ikke leengere si meget samarbejde med
PPR omkring de yngste dove born. Det kan vare noget med, hvor bar-
net skal placeres i institution, og om der skal stottetimer pd. Selvom man
har CI, skal man hele tiden sege om stotte. Det bliver meget bureaukra-
tisk. Skolerne, der har fiet stottetimer til Cl-elever, skal ogsa hele tiden
soge.
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KAPITEL 7

FRITID OG SOCIALE
RELATIONER

Nir vi skal beskrive voksnes levevilkdr, er to store omrader beskaftigelse
og samfundsdeltagelse. De tilsvarende omrider for born er skole og fri-
tid. I skolen leerer bornene en rekke fag, der er nodvendige for, at de kan
fungere i et moderne samfund og fi en uddannelse og et job. I fritiden
udvikler bornene imidlertid ogsa en rakke kompetencer, som de vil fi
brug for, nar de skal fungere sammen med andre mennesker som voksne.

Sociale relationer kraver sociale kompetencer. Det er pavist,
blandt andet af Peterson (2009) og van Staden (2010), at kommunikatio-
nen mellem beorn og forxldre spiller en rolle for udvikling af sociale
kompetencer. Det viser sig konkret i, at dove born af deve forzldre op-
bygger sociale kompetencer i samme omfang som bern i almindelighed,
til forskel fra deve born af talende forzldre, som ikke behersker tegne-
sprog lige sd godt, og derfor ikke er i stand til at kommunikere sd godt
med deres born. CI kan derfor ogsa spille en rolle for bernenes udvikling
af sociale kompetencer.

Dammeyer (2009) fastslar pd baggrund af en gennemgang af lit-
teraturen pa omradet, at der er enighed om, at svart horetab betyder
oget forekomst af psykosociale vanskeligheder, men der er forskellig an-
givelse af, hvor stor forskellen er. Undersogelser af born med CI placerer
disse born forskellige steder mellem gruppen af bern med svart horetab
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uden CI og bern i almindelighed, hvad angar psykosociale vanskelighe-
der.

En rekke undersogelser, fx De Giacomo m.fl. (2013), understre-
ger, at born med CI fir flere biade kognitive og emotionelle evner og
bedre relationer til kammerater end den tilsvarende gruppe born tidligere
gjorde. Bat-Chava m.fl. (2013) finder, at de bliver ved med at forbedre
deres evner, og Ketelaar m.fl. (2013) konkluderer, at CI-born kommer pa
linje med andre born i empati og social kompetence.

Andre undersogelser kommer derimod frem til, at born med ho-
retab har begrenset deltagelse (Engel-Yeger m.fl., 2013), og at de ude-
lukkes fra interaktion med kammerater (DeLuzio & Girolametto, 2011).
Den foreliggende forskning taler saledes lidt for det ene og lidt for det
andet synspunkt.

HVAD GAR FRITIDEN MED?

En lille tredjedel (31 pct.) af bornene har besog af kammerater mindst to
gange om ugen, og 25 pct. har en gang om ugen. I den anden ende af
skalaen har 31 pct. af bernene sjaeldent eller aldrig kammerater pa besog.
Tallene for besog hos kammerater er en smule lavere. 25 pct. af bornene
er pa besog hos kammerater mindst to gange om ugen, og 23 pct. er det
en gang om ugen, mens 33 pct. sjeldent eller aldrig er pd besog hos
kammerater.

Som i de forudgiende kapitler har vi sammenlignet data om
bornene i denne undersogelse med tidligere undersogelser af henholdsvis
born pa 11 ar med funktionsnedsattelser og med born pa 11 ar i almin-
delighed. Sammenligningen i figur 7.1 viser, at born med horetab i deres
kontakt med kammerater har nogenlunde samme meonster som bern
med funktionsnedsattelser, mens deres kontaktmenster adskiller sig
steerkt fra born i almindelighed.
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FIGUR 7.1

Barn fordelt efter, hvor tit de er pa beseg hos kammerater, seerskilt for barn med
haretab, barn med rent haretab, barn med funktionsnedseettelse og bgrn i almin-
delighed. Procent.
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Anm.: N =186, 119, 752, 4761.
Kilde: Heretab 2013, Barn med funktionsnedsaettelse, Barneforlgbsundersegelsen.

Bornene giver udtryk for, at de godt kunne tenke sig at se mere til kam-
merater. Forzldrene oplever imidlertid ofte, at deres born er for trette til
at foretage sig noget i fritiden. 31 pct. af foreldrene tilkendegiver, at de-
res born ofte er for tratte til aktiviteter, nar de kommer hjem fra skole,
og 27 pct. mener, at bornene af og til er for trette. Kun 23 pct. siger pa
den anden side, at deres born aldrig er for treette til at deltage 1 noget, nar
de kommer hjem fra skole. De tilsvarende andele for gruppen med rent
horetab er 24 pct., 28 pct. og 18 pct.

Nir baggrunden for den mindre kontakt til kammerater er treet-
hed, er det pd en mdde bernenes eget valg, at de ikke vil se deres kamme-
rater mere. Blandt de storre born, hvor vi har svar fra bornene selv, an-
giver 49 pct., at de aldrig eller naesten aldrig er alene, nar de mere havde
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lyst til at vaere sammen med andre mennesker. Kun 20 pct. mener pa den
anden side, at det er noget, som ofte sker. Foraldrenes svar pa samme
sporgsmal fordeler sig nogenlunde ligesddan, dog med den forskel, at det
her gzlder bade for yngre og @ldre born.

Derimod er det ikke skonomiske grunde, der holder bornene fra
at deltage i flere ting i deres fritid. Kun 4 pct. af foraeldrene anforer, at
okonomiske grunde ofte atholder deres batn fra at vare med i aktiviteter,
mens 10 pct. mener, at dette af og til er tilfzldet.

Vi har gennemfort en regressionsanalyse for at belyse, hvordan
det at se kammerater athenger af de forskellige baggrundsfaktorer, vi har
kendskab til (tabel 7.1). Vi har som for testet for faktorer ved behandlin-
gen (om familien har fdet stotte til optraning, barnets alder ved CI-
behandling, og om forzldrene bruger tegnsprog til at kommunikere med
barnet), faktorer ved barnet (om det har tillegshandicap, barnets alder og
kon) og faktorer ved familien (familiens ekonomiske situation, om for-
xldrene til barnet er gift med hinanden, og om barnet har seskende).

Regressionsanalysen viser, at kun to af de mange faktorer har be-
tydning for, hvor meget bornene kommer pd besog hos deres kammera-
ter. Den vigtigste af disse er forekomsten af tillegshandicap, som virker
som en sterk begrensning. Den anden faktor er omfanget af stotte til
forzldrene med optreningen, som ogsa har en sammenhaeng, om end
det er pa et lidt svagt signifikansniveau.

TABEL 7.1
Lineaer regression: Hyppighed af besgg hos kammerater set i forhold til stette til
optreening og tilleegshandicap.

B Standardfejl Beta t p

2,237 0,293 7,641 0,000

Stotte til optreening 0,210 0114 0131 1,850 0,066
Tilleegshandicap -1,113 0195 -0,405 -5715 0,000

Kilde: Horetab 2013.

Bornene tilbringer deres tid uden for skolen bédde i segregerede og 1 inte-
grerede omgivelser. Vi har spurgt foreldrene, om deres barn har deltaget
i sommerlejre eller weekendophold for bern med heretab, og om deres
barn har deltaget i sommerlejre eller weekendophold for bern uden hore-
tab. Svarene viser, at 51 pct. af bornene har deltaget i den type arrange-
menter for born med horetab, mens 52 pct. af bornene (konkret vil det
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sige to born mere) har deltaget i den type arrangementer for born uden
horetab. For gruppen med rent horetab er de tilsvarende procenter 54 og
61.

Forzldrene tilkendegiver kun for 5 procents vedkommende, at
deres barn hele tiden eller ofte undgar sociale arrangementer pa grund af
sit horetab, mens 15 pct. mener, at deres barn af og til gor det. 62 pct. af
forxldrene mener pa den anden side, at deres barn aldrig undgar sociale
arrangementer pa grund af sit horetab.

Af de storre born oplyser 57 pct., at de gar til noget mindst to
gange om ugen, men pa den anden side gar 20 pct. af de storre born nz-
sten aldrig til noget. Aktiviteten er dalende med alderen, fra 68 pct. for
de 11-12 érige til 42 pct. for de 14-15 arige. Det betyder, at devfedte
born gir til noget betydeligt oftere end de 11-drige born i Borneforlobs-
undersogelsen (Mattson m.fl., 2008), hvor 37 pct. af de 11-arige gar til
noget mindst to gange om ugen. Til gengzld er andelen i Borneforlobs-
undersogelsen uden ugentlige aktiviteter kun pa 13 pct.

De storre born bruger ogsi ret lang tid pa at se tv, for 10 pct. af
dem ser tv mere end 4 timer dagligt, 34 pct. af dem ser tv mere end 2
timer dagligt, og 28 pct. ser tv 1-2 timer hver dag. Til sammenligning vi-
ser Skolebornsundersogelsen (Rasmussen & Due, 2011) for alle born, at
15-20 pct. af pigerne og 21-27 pct. af drengene pd 11-15 ar ser tv, video
eller dvd i mere end 4 timer pd hverdage, stigende med alder. Selvom det
sidste dakker lidt flere aktiviteter, virker det, som bern i almindelighed
bruger mere tid til disse stillesiddende aktiviteter end bern med horetab.

RELATIONER TIL KAMMERATER

Tidlig Cl-operation betyder ikke blot noget for den sproglige udvikling,
Tasker m.fl. (2010) finder ogsa, at CI kan vere en hjzlp for barnets emo-
tionelle udvikling.

Indsatsen med CI og andre hjxlpemidler og den store indsats,
der derudover er nedvendig for, at barnet kan indhente den udvikling,
som born, der er fodt horende, har vaeret igennem, betyder imidlertid, at
disse born fir en anden opvakst end andre born. En opvaekst med man-
ge indsatser fra eksperter og forzldres side kan betyde noget for forhol-
det til jevnaldrende born.
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Vi har lige set, at bornene med horetab ikke havde lige si meget
kontakt med kammerater i fritiden, som andre bern har. Vi har desuden
stillet foraldrene 1 undersogelsen en rakke sporgsmadl, der tjener til at
belyse, hvilket forhold bernene har til deres kammerater, og hvor sociale
foraldrene synes, deres born er.

Svarene tegner billedet af et socialt monster, der adskiller sig fra
det tilsvarende billede for andre born. Sdledes mener 43 pct. af foraldre-
ne, at deres barn helt eller delvis kan betegnes som en enspander, 39 pct.
at der kan vare noget om, at deres barn bedre kan med voksne end med
andre born, og 18 pct. at deres barn ikke har en god ven.

Blandt forxldrene til born med rent horetab er de tilsvarende tal
noget anderledes. Her mener 34 pct. af forzldrene, at deres barn helt
eller delvis kan betegnes som en enspznder, 33 pct. at der kan vare no-
get om, at deres barn bedre kan med voksne end med andre born, og 13
pct. at deres barn ikke har en god ven. Bdde for born med rent horetab
og for bern med horetab i det hele taget adskiller dette billede sig staerkt
fra billedet for andre born, som det fremgir af figur 7.2.

FIGUR 7.2

Andelen af barn, hvis foraeldre mener, at det passer godt eller delvis, eller ikke
passer, at de er lidt af en enspaender, saerskilt for barn med haretab, bgrn med
rent hgretab (dvs. uden tilleegshandicap) og bern i almindelighed. Procent.
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Kilde: Horetab 2013, Berneforlgbsundersagelsen.
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Tabel 7.2 belyser med en linexr regression, hvordan det, at forzldrene
ser deres barn som lidt af en enspznder, haenger sammen med de bag-
grundsforhold, vi har belyst i undersogelsen. Vi har i den forbindelse
testet for faktorer ved behandlingen (om familien har fiet stotte til op-
treening, barnets alder ved Cl-behandling, og om forzldrene bruger tegn-
sprog til at kommunikere med barnet), faktorer ved barnet (om det har
tillegshandicap, barnets alder og ken) og faktorer ved familien (familiens
okonomiske situation, om foraldrene til barnet er gift med hinanden, og
om barnet har sgskende).

Den vigtigste determinant for, at forxldrene ser barnet som en-
spender, er tillegshandicap, men stotte til optrening kan betyde, at de
ikke oplever barnet som enspander. De storre born bliver mere opfattet
som enspandere end de mindre, formentlig fordi det mere og mere viser
sig, hvordan barnet adskiller sig fra andre born. Endelig betyder en god
okonomisk situation for foraldrene, at deres barn i mindre grad bliver
oplevet som en enspander.

TABEL 7.2
Linezer regression: Foreeldres oplevelse af barnet som enspaender set i forhold til
stotte til optreening, tilleegshandicap, barnets alder og skonomisk situation.

B Standardfejl Beta t p

1843 0,278 6,639 0,000

Stette til optraening -0,147 0,063 -0,155 -2,325 0,021
Tilleegshandicap 0,442 0,109 0,271 4,072 0,000
Barnets alder 0,029 0,015 0135 2,003 0,047
@konomisk situation -0,119 0,070 -0,115 -1,716 0,088

Kilde: Heretab 2013.

Bornene pa 11-15 ér giver dog selv udtryk for, at de har en del kontakt
med deres klassekammerater. 80 pct. af dem er mest sammen med andre
1 frikvartererne, og kun 3 pct. tilbringer mest frikvartererne for sig selv.
50 pct. deltager 1 alle sociale arrangementer i klassen, og 35 pct. gor det
ofte. De sidste 15 pct. gor det af og til eller sjeldnere.

Vi har spurgt bornene mellem 11 og 15 4r, om de er blevet
mobbet inden for det sidste halve ar, og det siger 18 pct. ja til. I den tidli-
gere undersogelse fra 2009 af born med funktionsnedszttelse har 20 pct.
sagt ja til det samme sporgsmal. Rasmussen & Due (2011) viser, at fore-
komsten af mobning blandt 11-15-drige er halveret siden 2000 og i 2011
ligger pa 8 og 7 pct. for 11- og 13-arige og pd 3-5 pct. for 15-drige born i
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almindelighed. Det ser sdledes ud til, at born med horetab bliver mobbet
en hel del mere end de fleste andre born.

Det ser siledes ud til, at born med horetab bliver mobbet en del
mere end andre born. Percy-Schmidt m.fl. (2008b) finder imidlertid fra
interview med forzldre til CI-born og andre born, at Cl-bernene har en
emotionel udvikling pa linje med andre born, og at Cl-bernene ikke bli-
ver mobbet, eller selv mobber mere end andre born gor.

"VELOPDRAGNE"” BORN

Da vi i 2010 interviewede blinde born til undersogelsen af blindes leve-
vilkér, slog det os, at de virkede meget rolige og fornuftige og slet ikke
sa “teenageragtige” som mange af deres jevnaldrende. Der er noget af
det samme over gruppen af born med horetab. Det giver sig ogsa udslag
i, at de ikke ryger og drikker i samme omfang som andre born.

FIGUR 7.3
Barn fordelt efter alder for fgrste indtagelse af alkohol, seerskilt for bgrn med
heretab og piger og drenge i almindelighed. Procent.
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Kilde: Horetab 2013. Skolebgrnsundersggelsen 2010.

Figur 7.3 viser, at born med omfattende horetab drikker betydelig min-

dre end born i almindelighed gor her i landet. Det kan hange sammen
med, at de ikke er si meget sammen med jevnaldrende kammerater, som
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born i almindelighed er, og derfor ikke bliver pavirket i den retning. Det
kan ogsa vare, fordi de er mere udsat for péavirkning fra voksne, idet de
gennem mange ar har krevet en setlig indsats. Men det er ogsa muligt, at
mindre brug af stimulanser er karakteristisk for gruppen af mennesker
med horetab 1 det hele taget.

Noget tilsvarende gxlder for rygning. Bernene med horetab i al-
deren 11-15 ar ryger som bern i almindelighed pa 11-12 ar, idet mindre
end 10 pct. af dem ryger. For born i almindelighed gar andelen af rygere
derimod hastigt op med deres alder, til 20 pct. i 13-ars-alderen og 40 pct.
i 15-drs-alderen, siledes som figur 7.4 viser.

FIGUR 7.4
Andelen af bgrn med heretab og barn i almindelighed, som har pravet at ryge,
seerskilt for alder og kan. Procent.
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Kilde: Heretab 2013. Skolebgrnsundersagelsen 2010.

Lidt overraskende viser det sig, at foraldrene ogsd adskiller sig fra forzl-
dre generelt i de samme henseender. Forzldrene til dovfedte born ryger
meget mindre end forzldre generelt. De forzldre, der svarede 1 underso-
gelsen, var for 85 procents vedkommende meodre og for 15 procents
feedre. Vi sammenligner dem derfor med en gruppe forxldre fra SHILD
(Damgaard m.fl.,, 2013), som er sammensat pa samme made. Det viser
sig, at mens 31 pct. af forzldre i almindelighed ryger hver dag, og 36 pct.
af forzldre til born med handicap, gelder det samme kun for 15 pct. af
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denne undersogelses gruppe af forzldre. Der er i ovrigt ikke stor forskel
p4, hvor stor en del af mand og kvinder der ryger.

Vi finder det samme billede for alkohol, hvor vi igen sammen-
ligner undersogelsens forzldre til dovfodte born med en gruppe forzldre
fra SHILD, som er sammensat pd samme made. Det viser sig, at mens
forzldre i almindelighed drikker i gennemsnit 6,26 genstande om ugen,
og forzldre til born med handicap i gennemsnit 6,45 genstande om ugen,
sa drikker undersogelsens foraldre til dovfedte born kun 1,84 genstande
om ugen i gennemsnit. De navnte gennemsnit for alkoholforbrug dak-
ker over ganske store kensforskelle, idet mend i almindelighed drikker
omkring 65 pct. mere end kvinder.

HVORDAN BORNENE OPLEVER FRITIDEN?

Nogle af de elever, der dyrker fritidsinteresser 1 form af sport, fortxller
ogsd om nogle barrierer, som de har oplevet i forbindelse med deltagel-
sen 1 sportsaktiviteterne.

En dreng (11 4r med Cl) fortaller, at han gar til spejder og bad-
minton i sin fritid, og i sommerperioden gar han til ridning. Han gik forst
til spejder, men der var for meget larm, si det var svert at folge med i,
hvad der skulle ske. Han gar derfor et andet sted i dag, hvor der er mere
ro.

En dreng (15 4r med CI pa centerskole) forteller, at det er sveart
at hore sine venner, nar de glemmer, at han har CI, og derfor taler lavt.
Det er sxtligt et problem, nar de spiller fodbold, hvor man ofte star langt
fra hinanden. Han spiller med de andre fra klassen og er meget glad for
fodbold.

En pige (13 ar med CI i folkeskole) fortaller, at hun i sin fritid
spiller tennis hver dag og spiller turneringer hver weekend. Hun har spil-
let tennis i seks ar. Dem fra hendes tennishold siger, at de slet ikke legger
marke til, at hun har hereapparater (CI). Nar hun spiller i varme lande,
og hun sveder meget, har hun oplevet at horeapparaterne (CI) faldt af.
Det skete under en trening, hvor hun ikke kendte nogen, si det var ikke
sa rart. Normalt er hun ikke generet af dem, kun nar hun sveder. S4 kan
lyden blive darligere, fordi apparatet bliver vadt.

Mor til en pige uden CI fortzxller om en situation, hvor tolken
ikke dukkede op, og det péavirkede datteren:
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”Da min datter gik til ridning, havde hun tegnsprogstolk pa. Nu
gar hun til tackwondo, ogsa med fast tolk. Sidste gang dukkede
tolken ikke op, og Josefine manglede hende og var ikke seztlig
glad for at vere til tackwondo den dag” (mor til 9-drig pige uden
CI).

En pige (15 ar med CI pa doveskole) fortaller, at hun har provet, at bat-
terierne i hendes CI var tomt, mens hun var til atletik, s4 hun bad trene-
ren om at tale meget tydeligt, men han snakkede bare fortsat hurtigt, sd
hun kunne ikke folge med:

’Jeg gav op og gik bagved og sa pa, hvordan de herende gjorde.
En anden trener er meget bedre og bruger meget gestikulatio-
ner.”

En mor til flere bern med CI fortzller:

”Den ene af mine dotre spiller foldbold, hvor mange af hendes
kammerater er gode til at gd over og prikke hende pa skulderen,
ndr der er spilstop, eller treneren skal have deres opmarksom-

hed”.

Nogle andre fortzller, at de generelt slapper af, bruger tiden pi at se film,
spille computer, og enkelte fortxller, de er trette: En dreng (12 ar, med
ClI, folkeskole) fortzller, at han efter skole for det meste slapper af. Det
har han brug for, for han er rigtig traet efter skole. Eller han kerer crosser,
hvis forzldrene er hjemme eller spiller computerspil eller laver lektier.
Aktiviteterne foretages alene.

Pige (12 4r med CI i folkeskole) fortxller, at hun er sd trat, sa
hun ikke har lyst til at lave noget efter skole andet end at gi tur med de-
res hund og here musik. Dreng (15 ar med CI pd centerskole) fortaller,
at han, ndr han kommer hjem fra skole, bare gerne vil sove.

SVOMMEHALLEN BLIVER EN BARRIERE FOR BORN MED CI
Det viser sig, at flere af informanterne oplever udfordringer, nir de
kommer i svemmehallen og skal tage CI af. De har forskellige mader at
handtere dette pa.

En pige (13 ar med Cl), der trives og har gode venner, forteller,
at hun i svoemmehallen skal tage Cl’et af:
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”Sa taler de sammen, og jeg kan ligesom ikke vare med i samta-
len, s jeg har ikke varet si meget i svommehallen.”

Pige (15 ar med CI) forteller ogsé, at hun pi et tidspunkt var inviteret til
en af sine klassekammeraters fodselsdag i svemmehallen, hvor hun valg-
te ikke at vaere med.

Mor til sen (11 4r med CI pa centerskole) fortzller, at sonnen
kun bruger tegn i forbindelse med svemning, hvor eleverne ikke har de-
res CI pd. Pige (12 ar med CI) fortaller, at nar hun er i svommehallen
med skolen har en lerer kun til hende, som har en tavle med, hvor hun
skriver til hende, hvad der bliver sagt.

VENNER I FOLKESKOLEN
I interview med de born, der gir i en folkeskole, fortaller nogle af dem,
at de har rigtige gode venner pa skolen:

En pige (12 4r med CI i folkeskole) synes, det er helt fint at vere
den eneste med CI i hendes klasse. Hun har gode veninder i klassen. I
frikvartererne er hun primert sammen med sine to bedste veninder. Hun
undgar at vare i sammenhznge, hvor mange taler sammen og holder sig
meget til sine to veninder i frikvartererne. Hun fortzller endvidere, at
hendes veninder ofte hjxlper hende med at fortalle, hvad der bliver sagt,
hvis hun ikke kan here det. Nogle gange bliver hun nedt til at huske sine
veninder pa, at de skal tale hojt, nar de glemmer det.

Hun forteller, at hun har oplevet mobning pd grund af sin hud-
farve — en dreng sagde, at hun var ”lavet af lort”, men det var ikke pa
grund af CIL.

En dreng (11 dr med CI i folkeskole) fortaller, at han er rigtig
glad for skolen og har mange gode venner der, primert fra sin klasse,
men ogsa fra andre klasser. Hans forzldre havde overvejet at flytte ham
til en skole, der ligger taet pa, men lod vere, fordi han er sa glad for at ga
i den skole.

Andpre fortzller, at de kun har fa venner:

”Jeg har en ven, som jeg tit spiller computer med. Jeg er sam-
men med min kusine engang i mellem — vi skal blandt andet be-
gynde i fitness efter sommerferien, men man kan ikke betragte
sin kusine som en ven” (14-arig pige med CI i folkeskole).
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En dreng (12-dr med CI i folkeskole) fortxller, at han ikke har nogen
gode venner fra skolen:

Vi leger ikke sd meget sammen mere.”

Han ved ikke selv, hvorfor han ikke har venner fra skolen.
Nogle foraldre fortzller ogsi om, at deres born ikke har det
nemt i skolen i forhold til det sociale:

”Min sen har det rigtig svaert socialt. Dette har blandt andet no-
get at gore med, at hans horetab blev opdaget sa sent. Han har
ikke mange venner i skolen. Det sidste dr skal bare overstds, si
skal han pa Frijsenborg efterskole®, hvor han forhabentlig far
det bedre socialt” (mor til flere born med CI).

En mor forteller:

”Min sen er lidt indadvendt, nar det handler om at fi nye ven-
ner. Han har meget sveert ved at ga hen og banke pa deren. Men
dette kan ogsd vare af andre grunde end horetabet” (mor til 9-
arig dreng med CI 1 folkeskole).

BORNEHOREKURSUS

Undersogelsen Born i medvind og modyind (Tortzen, 2007) beskriver, at de
ferreste af bornene i undersogelsen har kammerater med horetab i lo-
kalomradet. Det har derfor stor betydning for dem at vare sammen med
andre born med horetab pd bernehorekurser og udflugter eller andre
sociale arrangementer. Flere af iser de =xldste born fra 12 ir og opefter
giver udtryk for, at dette samvaer giver dem stotre selvtillid, storre accept
af deres horetab og nye venner.

Flere af de interviewede born, som har CI og bruger talesproget,
forteeller om deres positive oplevelser fra bornehorekurserne. For dem,
som gir pa horende folkeskoler, har netvarket med andre born med ho-
retab stor betydning:

35. Med 22-24 hotehemmede per drgang er Frijsenborg den efterskole, som har den storste koncen-
tration af unge horehemmede i Danmark udenfor de traditionelle doveskoler. I modsatning til
doveskolerne, hvor undervisningssproget primart er tegnsprog, underviser Frijsenborg Eftersko-
le oralt, og eleverne forsoges integreret fuldt ud i den ovrige elevgruppe.
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“En gang om aret tager jeg pa bornehorekursus. Det er nogle
gange en uge, nogle gange fem dage. Nogle gange far jeg fri fra
skole til det, men ikke altid. Det er rigtig godt. Sa sover man
derhenne, laver drager ved stranden. Det er kun fa, der kommer
med. For var der plads til 80-90 elever, men nu er stedet blevet
keobt af militeret. Nu lejer de sig ind i nogle hytter, hvor der kun
kan veaere 40-50 born” (12-rig dreng med CI).

Herfra har han en bedste ven, som ogsd har heretab, som han sjaldent
besoger (vennen bor langt vak), ellers holder de kontakten over Skype.
Vennen gir ogsd pa en almindelig folkeskole.

To piger pa 15 ir, begge med CI, som gir péd en folkeskole, for-
teeller ogsa positivt om berneherekursus, og at de godt kunne tenke sig
flere af denne type arrangementer. De vil godt begge vaere mere sammen
med andre med horetab. Det er forskelligt med kommunikationen, men
de bruger ikke tegn. De lytter mest og supplerer med mundaflasning,

Flere af bornene oplever, at de har felles erfaringer, som de kan
snakke om. En pige pa 15 dr med CI forteller:

”Hver mined ses jeg med nogle andre piger med CI, hvor vi
modes hjemme hos en af os. Derudover deltager jeg i diverse
Cl-arrangementer. For to uger siden var jeg til et arrangement i
Jylland med 60 andre unge med CI. Det giver mig meget at vare
sammen med andre som mig selv.”

Andre med CI forstir hende pid en anden made end horende. Sammen
med andre Cl-unge taler de bide om problemer, ligesom de giver hinan-
den gode rdd og taler om almindelige hverdagsting. Hun synes, det er
dejligt at tale med andre Cl-brugere, da de ved, at man skal tale hojt og
tydeligt.

En mor til en 10-drig pige med CI fortzller:

”Det har ligeledes varet godt for hende, hun er i den alder, hvor
hun er begyndt at ligge maerke til, at hun er anderledes, sd det har
varet rigtig godt for hende at mode andre Cl-born, s hun ved
hun ikke er den eneste”.

Et par born ses slet ikke med andre med hoeretab. En pige pa 13 ar med

CI fortzller, at hun ikke ses s meget med andre med heretab, nu hvor
hun har egne interesser og kun medes med dem i Legoland og ved inter-
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view, mens en anden ikke kan lide at blive konfronteret med andre med
horetab:

”Jeg synes, det var sjovt at vere med 1 Legoland, da jeg var min-
dre. Nu prioriterer jeg tennis” (13-drig pige med CI).

VENNER PA D@VE OG CENTERSKOLER:

Skolelivet fylder meget for bernene, og som en forzlder til pige, der gir
pa deveskole, har beskrevet, betyder skolen sezrligt meget for dem, der
gar pd deveskoler eller centerskoler:

”Det sociale foregar kun 1 skolen. Mange kommer langvejs fra pa
grund af fa tilbud” (mor til 15-drig dreng med hereapparater).

Pa en af doveskolerne fortzller nogle af eleverne, at fallesskabet blandt
de dove elever er sterkt. De holder meget sammen med de andre dove
elever fra skolen, men det kan ogsa vzre udfordring for nogen pa grund
af transporttiden/afstanden. En pige (15 4r med CI) synes, det kan vare
svaert at besoge hinanden, da de bor langt vak fra hinanden:

”Hvis jeg fx skal besoge en klassekammerat, tager det en time
med tog.”

Men en dreng, (14 d4r med CI), synes ikke, at det er sd slemt — for
ham ”tager det kun en halv time til skolen”.

Til gengeld er den kommunikationsteknologiske udvikling
kommet si langt, at flere af bade dem, der gar pa almindelige folkeskoler,
pa centerskoler og pi deveskoler, holder kontakt med andre deve
born/born med horetab via sociale medier, videochat og sms: En dreng
(14 ar, dov og pa doveskole) synes, at de har ”sterke forbindelser til an-
dre fra andre doveskoler og holder kontakt via sociale medier som SMS,
Snapchat og Facebook.” Det er blevet nemt at holde kontakt via de soci-
ale medier.

En anden udfordring blandt deveskolelever er, som en hore-
hemmet pige fra en deveskole har udtrykt det, at det er sveert for hende
at vere med til deve-sammenkomster, fordi hendes tegnsprog ikke er
godt nok:
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”Jeg har kun varet med én gang. Dengang da jeg var med, var
jeg darlig til tegnsprog, sa jeg oplevede, at jeg var meget udenfor
og ikke kunne forstd alle de andre, der snakkede hurtigt tegn-
sprog” (16-arig pige med CI pi deveskole).

I en fokusgruppe pa en doveskole forteller de alle, at de gerne vil have
horende venner. En dreng pa 15 ar uden CI fortaller, at han synes, han
godt vil, ”men jeg har bare lidt svart ved at kommunikere med dem. Si
det kraver, at vi kan finde en méide at kommunikere p4, sa det er nemt
og mere flydende”. Han meder af og til ogsd herende, som han gestiku-
lerer med, fx via alfabeter, og ellers bruger han sms og skrivning over
mobiltelefon. Hans fortrolige er mest kammeraterne fra skolen.

En pige (14 4r med CI) fortaller, at hun synes, at dove er lidt for
lukkede. Hun synes ikke selv, hun er si aben, og hun gar ikke bare over
til de horende og siger, hvad hun hedder. Det er mest dove, hun gir hen
til. Hun vil gerne vaere mere dben og turde henvende sig til horende. En
pige (15 ar med CI) siger:

’Ja, vi er lukkede over for horende, men vi snakker ogsd meget
sammen pa tegnsprog, og fx i S-toget kan nogle glo pa os og bli-
ve nysgerrige.”

Det viser sig, at det betyder noget for, om man har herende venner, hvis
man gar til noget sport eller har tilknytning til noget uden for skoletiden.
En pige pa 15 ar med CI synes, at det er svaert at kontakte de horende,
men hun har gaet til atletik og fik kontakt til nogle piger og har nu to
derfra, som er hendes rigtige veninder, og: ”Vi taler til hinanden”.

En pige forteller:

”Jeg har ogsi herende venner, og si vil jeg ogsd pd herende-
skole efter sommerferien.”

Intervieweren: "Hvordan kender du dem?”
Pigen: ”Fordi jeg ogsa bor p4 institution” (16-drig pige med CI).

En pige pa 14 dr med CI forteller, at hun har nogle fa herende veninder,
som hun har lert tegnsprog, og som hun ogsé taler med. Hun medte
dem, da de var pa besog hos skolen, via sin mors venindes born. Hun gar
ikke til sport, sd det er lidt svaert at mede herende.
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Andre fellesskaber end dem, der har baggrund i heretabet, viser
sig ogsd hos en dreng (15 dr med horeapparat pé centerskole), der fortel-
ler, at han primeart snakker med sine klassekammerater og ligeledes snak-
ker med horende venner, han har moedt gennem en klub for specialborn
(ADHD, Asbergers syndrom) efter skoletiden.

ORGANISERET FRITID

Da de fleste dove born bor langt vk fra hinanden, betyder de steder,
der kan samle dem, som fx fritidshjem, SFO eller elevhjem, meget for
dem. Den ene fokusgruppe med born fra deveskole har forklaret, at
“elevhjemmet” er et vigtigt sted for dem efter skoletiden. En pige (14 ar
med CI) fortzller, at hun er glad for elevhjemmet:

“Det fede ved elevhjemmet er, at vi stotter hinanden, og vi har
et sterkt netvaerk. Vi er meget forskellige, men vi er der for hin-
anden”.

Alle tre fortxller, at det sociale i elevhjemmet er rigtig godt, og de voksne
er virkelig gode, de er meget engagerede, og det er motiverende. De fle-
ste er horende — kun en er dov. Men de er rigtig gode til tegnsprog, der
arrangeres ogsa ture/udflugter.

En pige (14 ar med CI pa centerskole) fortaller, at hun har man-
ge venner pa skolen og er ligeledes medlem af en klub [SFO], hvor man
kan lege, passe dyr og hygge sig. Der er voksne i klubben, der kan tegne-
sprog, da pxdagogerne har varet pd kursus for at lere tegnesprog.
Kommunikationen med pzdagogerne er blevet meget bedre.

Dreng (16 ar med CI pa centerskole) har ligeledes flere horende
venner, hvor de kommunikerer gennem tale og stottetegn. Han er aktiv i
den samme klub, men han savner ligeledes at have deve pzdagoger, da
det gjorde det nemmere at vare i klubben.

FORALDRENES BEKYMRINGER
Nogle foraldre udtrykker bekymring for, hvordan deres born har det
socialt af forskellige drsager:

”Jeg er lidt bekymret, for nu er hun ved at komme i den alder,
hvor man ligger maerke til, at man er anderledes. Pigerne begyn-
der at gi mere op i, hvordan de ser ud. S4 jeg er lidt bekymret
for det sociale de nezste par 4t — men man fir jo nogle skrub, og
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om det er, fordi hun har CI, eller fordi hun er teenager, det kan
man nok altid diskutere” (mor til 10-arig pige med CI i folkesko-
le).

En anden fortzller, at hendes storste bekymring i forhold til datteren pa
9 ar (uden Cl), der gir pd deveskole, og som er den yngste pé skolen, er,
hvordan hun har det socialt. Da de andre i klassen har andre handicap,
tror hverken moderen eller lererne, at datteren kommer til at knytte ven-
skaber i klassen, som kommer til at holde.

En tredje forxlder, der har datter pd 7 ar (med hereapparater) pa
centerskole fortaeller ligeledes om, at det er en udfordring, at der ikke er
mange piger i klassen, men at en ny pige lige er startet i klassen. Dette
hjxlper meget:

”Miske xndrer det noget — en hun kan sjippe med og sidan. I
en lille klasse er der heller ikke sa mange, hun kan ”valge mel-
lem”, men kender en del fra de andre klasser, men mest drenge.
Maske fordi man bedre kan vare “anderledes” blandt drenge.
Den ny pige og min datter modes ogsd efter skole, og der kom-
mer en pige mere efter sommerferien.”
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KAPITEL 8

IDENTITET OG FREMTID

De foregiende kapitler har tegnet et billede af vilkdrene for born, der er
dove eller har sterkt horetab, og de fleste leesere har nok gjort sig tanker
om, hvordan de born ser sig selv — hvilke muligheder bornene selv me-
ner, de har. Det har vi ogsé forsegt at belyse 1 undersogelsen. Vi har stil-
let bornene og deres forxldre en raekke sporgsmal for at belyse, hvordan
bernene ser pa sig selv, deres muligheder og deres fremtid.

Identitet er et stort tema i den sociologiske forskning om dove.
Identitet er nasten det samme som gruppetilhorsforhold, og det henger
naturligt sammen med kommunikation. Sprogfellesskab er derfor ofte
baggrund for identitet. Det er vist mange gange, fx af Akerstrém & Ja-
cobsson (2009), at deve, der kommunikerer med tegnsprog, har en stark
identifikation med hinanden. Andre dove, man kan tale med, indtager tit
den rolle som fortrolige, som en partner eller naer familie har for de fleste.

INTEGRATION

Indsatsen i forhold til handicap har til formal at opna, at alle er i stand til
at leve en almindelig tilvaerelse i almindelige omgivelser og under almin-
delige vilkar. Samtidig kan medlemmerne af en gruppe have megen gavn
af at have kontakt med hinanden, idet de kan hjzlpe hinanden med falles
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problemer og stotte hinanden, nir det er nedvendigt. En vis balance
mellem almindelige og sxrlige miljoer synes saledes at vare det optimale.

De fleste af foraldrene har da ogsd kontakt til andre foraldre
med born, der er dove eller horehammede. Det svarer 60 pct. af foral-
drene, at de har, mens 24 pct. siger, de ikke har kontakt til andre i samme
situation. De sidste 16 pct. melder om delvis kontakt.

De fleste forzldre mener ikke, at deres barn over tre ar har no-
gen folelser i forhold til det, at de har et horetab. 77 pct. mener, at barnet
er ligeglad. 16 pct. af foraldrene mener, at deres barn er flovt over sit
horetab, mens 7 pct. mener, barnet er stolt af det. For gruppen med rent
horetab er de to sidste tal 17 og 8.

De fleste born taler ikke meget om deres horetab. Efter foral-
drenes mening har 42 pct. af bernene aldrig behov for at tale om det,
mens 24 pct. nzsten aldrig har. I alt har saledes 64 pct. af bornene aldrig
eller nzxesten aldrig behov for at tale om horetabet. 28 pct. har nu og da
behov for at tale om deres horetab, mens 4 pct. ofte har dette behov, og
1 pct. altid har det. Bornene med rent horetab har en smule mere behov
for at tale om det, men tallene er nzsten de samme.

Mange born har en — nogle vil sige naturlig — modvilje mod at
tale for meget om sig selv, mens enkelte born omvendt har en trang til
netop det. Det er formentlig sveart for et barn med heretab at oplyse an-
dre mennesker om, hvad de kan gere for, at barnet bedst muligt kan fol-
ge med 1 samtaler. 5 pct. af foraldrene siger, at deres barn altid gor det,
13 pct. siger, at de ofte gor, og 26 pct. at det sker af og til.

Bornene med rent heretab oplyser lidt oftere andre mennesker
om, hvad de kan gore for, at barnet bedst muligt kan folge med i samta-
ler. Her siger 6 pct. af forxldrene, at deres barn altid gor det, 18 pct. siger
at de ofte gor det, og 27 pct. siger, at det sker af og til.

Hvor stort er bornenes handicap egentlig? Det har vi som tidli-
gere nevnt bedt foraldrene om at vurdere, og de vurderer det meget for-
skelligt: Cirka lige mange vurderer det som stort, mellemstort og lille.
Men hvordan hanger disse bedommelser sammen med de forhold, vi
ellers har belyst for forxldrene? Det belyser vi gennem en linexr regres-
sionsanalyse.

Vi har i den forbindelse testet for faktorer ved behandlingen
(om familien har faet stotte til optraening, barnets alder ved CI-
behandling, og om forzldrene bruger tegnsprog til at kommunikere med
barnet), faktorer ved barnet (om det har tillegshandicap, barnets alder og

120



kon) og faktorer ved familien (familiens ekonomiske situation, om for-
aldrene til barnet er gift med hinanden, og om barnet har soskende).

Af alle disse baggrundsfaktorer viser det sig, at kun forekomsten
af tillegshandicap, alder ved Cl-behandling, den stotte forxldrene har
faet 1 forbindelse med Cl-behandling, og familiens ekonomiske situation
spiller en rolle for de fleste af bernene. Et tillegshandicap betyder natur-
ligt nok, at foraldrene vurderer handicappet som storre, tidlig CI-
behandling og stette til optrening, at de vurderer det som mindre, og en
god ekonomisk situation betyder ligeledes vurdering af mindre handicap.
Barnets alder er kun pd graensen til at have signifikant betydning pa 10-
procents-niveau, sd handicappet opleves storre med alderen. For den lille
gruppe, hvor foreldrene anvender tegnsprog over for barnet, har det den
betydning, at de vurderer barnets handicap som mindre.

TABEL 8.1

Linezer regression: Foraeldrenes bedgmmelse af barnets handicap set i forhold til
stotte til optreening, alder ved CI behandling, tegnsprogligt miljg, tilleegshandi-
cap, barnets alder og gkonomisk situation.

B Standardfejl Beta t p

4274 0,493 8,661 0,000

Stoatte til optraening -0,235 0,093 -0,158 -2,511 0,013
Alder ved CI-behandling 0,095 0,026 0,223 3,585 0,000
Tegnsprogligt miljg -1,202 0,578 -0,132 -2,079 0,039
Tilleegshandicap 0,359 0,159 0,142 2,363 0,025
Barnets alder 0,000 0,000 0,103 1,652 0,100
@konomisk situation -0,242 0,098 -0,155 -2,484 0,014

Kilde: Heretab 2013.

Huber m.fl. (2008) rapporterer fra Ostrig, at forzldrene vurderer deres
Cl-berns chancer som betydeligt mindre end andre borns. Dette galder,
selvom forskellen i uddannelse mellem Cl-bornene og andre bern i Ost-
rig ikke er si stor, at den bliver signifikant i deres undersogelse.

I forbindelse med de ovenfor nxvnte sporgsmal er forzldrene
ogsd blevet spurgt om, hvor meget eller hvor lidt de mener, barnets ho-
retab betyder for dets identitet. Som figur 8.1 viser, tillegger foraeldrene
horetabet en ganske stor betydning for identiteten.

Figur 8.1 viser, at forekomsten af tillegshandicap gor en forskel
for, om barnets horetab efter forzldrenes vurdering har stor betydning
for dets identitet. Men hvilke andre forhold betyder noget for identiteten?
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FIGUR 8.1
Born med hagretab og barn med rent heretab fordelt efter, hvor stor betydning
foreeldrene mener, at hgretabet har for barnets identitet. Procent.
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Anm.: N =260, 172.
Kilde: Heretab 2013.

Det belyser vi gennem en linezr regressionsanalyse. Vi har i den forbin-
delse testet for faktorer ved behandlingen (om familien har faet stotte til
optrening, barnets alder ved Cl-behandling, og om forzldrene bruger
tegnsprog til at kommunikere med barnet), faktorer ved barnet (om det
har tillegshandicap, barnets alder og ken) og faktorer ved familien (fami-
liens okonomiske situation, om foraldrene til barnet er gift med hinan-
den, og om barnet har soskende).

Nir vi tager alle disse forhold i betragtning, viser det sig, at til-
lzegshandicap 1 sig selv ikke bidrager til identiteten. Kun tre forhold ved
Cl-behandlingen betyder noget for identiteten: alderen ved CI-
behandling, stette til optrening og forzldrenes anvendelse af tegnsprog
over for barnet, hvilket vi viser med tabel 8.2.

Horetabet betyder mere for de store borns identitet end for de
sma, og stotte til optraening fir horetabet til at betyde mindre for identi-
teten. For den lille gruppe, hvor forzldrene benytter tegnsprog, betyder
dette forhold, at horetabet far storre betydning for identiteten.
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TABEL 8.2

Lineaer regression: Haretabets betydning for barnets identitet, som vurderet af
forzeldrene, set i forhold til statte ved optraening, alder ved CI behandling og
tegnsprogligt miljg.

B Standardfejl Beta t p

3,578 0,386 9,263 0,000

Stgtte ved optreening -0,276 0107 -0.167 -2,581 0,010
Alder ved CI-behandling 0,089 0,030 0,190 2,968 0,003
Tegnsprogligt miljg 1411 0,645 0142 2,188 0,030

Kilde: Heretab 2013,

ER DER GRUND TIL BEKYMRING?

Dette sporgsmal har vi stillet foreldrene 1 undersogelsen. Det viser sig, at
det har de meget delte meninger om. En stor gruppe pa 40 pct. af forzl-
drene er bekymret for, om deres barn vil vare begraenset i forhold til
fremtidig uddannelse eller beskeftigelse pa grund af sit horetab, en lidt
mindre gruppe pa 34 pct. er ikke bekymret, mens de resterende 26 pct.
valger at svare, at de er delvis bekymrede. Forxldrene har dog meget
mindre bekymring for bernene med rent horetab. Her er 33 pct. bekym-
rede og 39 pct. ikke bekymrede.

En stor del af foraldrene (39 pct.) mener fx, at barnets horetab
vil have stor betydning for barnets uddannelsesvalg, det gzlder dog kun
34 pct. af forzldrene til born med rent horetab. Modsat mener 20 pct. —
og 23 pct. af forzldrene til born med rent horetab — at det har meget lille
eller ingen betydning.

Tabel 8.3 viser med en linexr regression, hvordan foraldrenes
bekymring henger sammen med de baggrundsforhold, som undersogel-
sen dekker. Vi har som tidligere testet for faktorer ved behandlingen
(om familien har fdet stotte til optraning, barnets alder ved CI-
behandling og om foraldrene bruger tegnsprog til at kommunikere med
barnet), faktorer ved barnet (om det har tillzegshandicap, barnets alder og
kon) og faktorer ved familien (familiens okonomiske situation, om for-
aldrene til barnet er gift med hinanden, og om barnet har soskende).

Nir vi tager alle disse forhold i betragtning, viser det sig, at den
vigtigste faktor er stotte til optraning, som reducerer foreldrenes bekym-
ring betydeligt. Dernzst kommer alder ved Cl-behandling. Ikke overra-
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skende spiller tillegshandicap ogsa en stor rolle for, om foraldrene er
bekymrede.

TABEL 8.3

Lineaer regression: Foreeldrenes bekymring for barn med haretab set i forhold til
stotte til optreening, alder ved CI behandling, tilleegshandicap, skonomisk situati-
on og foreeldres civilstand.

B Standardfejl Beta t p

2,897 0,314 9,227 0,000

Stotte til optreening -0,236 0,066 -0,222 -3574 0,000
Alder ved CI-behandling 0,062 0,019 0,204 3,324 0,001
Tilleegshandicap 0,324 0111 0179 2,919 0,004
@konomisk situation -0,172 0,069 -0,154 -2,493 0,013
Foreeldre gift 0,197 0,118 0,104 1664 0,098

Kilde: Horetab 2013,

De ovrige faktorer har med familiens grad af tryghed og opgaver at gore.
Gifte forzldre i en god okonomisk situation og uden andre born er lidt
mere trygge ved barnets fremtid.

Nir vi skal vurdere forxldrenes bekymring for deres dovfedte
born, er det vaerd at huske p4, at foraldre faktisk tit er bekymret for de-
res born, og det kan der vaere mange grunde til. Vi har derfor ogsd spurgt
forxldrene, om der er andre omstendigheder, der bekymrer dem i for-
hold til barnet. Det er der for 44 pct. af forxldrene, mens 37 pct. siger, at
der ikke er andre bekymringer. Blandt foraldrene til bern med rent hore-
tab har 33 pct. andre bekymringer og 47 pct. ingen.

Vi slutter interviewet med forzldrene med at sporge om, hvor
barnets horetab rangerer i forhold til deres bekymringer. Nar vi sporger
pa denne made, far vi betydelig lavere tal for forzldrenes bekymringer.
Nu er der kun 18 pct. af foraldrene, for hvem barnets horetab er deres
klart storste bekymring. For andre 40 pct. er barnets horetab blandt de-
res storste bekymringer i forhold til barnet. Nir vi sporger pa denne ma-
de, erklerer 42 pct., at barnets horetab bekymrer dem mindre eller slet
ikke bekymrter dem.

HVAD BETYDER HORETABET?

Bornene fra 10 ar og opefter har ogsa selv fiet sporgsmal om horetabets
betydning for deres valg af uddannelse. 28 pct. af dem mener, at det vil

124



fa stor eller meget stor betydning for deres valg af uddannelse. Omvendt
mener 54 pct., at det vil fa lille, meget lille eller ingen betydning. 32 pct.
menet, at de vil f4 svert ved at fi en uddannelse og et job pd grund af
deres horetab, mens 51 pct. omvendt ikke mener det. De sidste 22 pct.
ved ikke, hvad de skal svare pé dette sporgsmal.

Bornene er ogsi blevet spurgt om, hvad der bekymrer dem mest
i forhold til deres horetab, hvor mulighederne var mulighed for uddan-
nelse, for at finde et job og for at finde en kareste. De to sidste af disse
ting bekymrer mest. At finde et job valger 24 pct. som deres storste be-
kymring, mens 22 pct. valger det at finde en kareste, og kun 8 pct. er
bekymrede for mulighederne for at finde en uddannelse. 31 pct. angiver
imidlertid, at deres storste bekymring er noget andet, og 35 pct. ved ikke,
hvad den er.

IDENTITET

Blandt de born, som gir pé folkeskoler, fortzller nogle, at de identifice-
rer sig med de horende, og flere fortxller, at de samtidig ogsa er forbun-
det til andre med CI, og at de som regel er dbne omkring deres CI:

En pige pa 13 ar med CI foler helt klart mest, at hun er i den ho-
rende verden, da hun gir pa almindelig skole. Det ville have varet meget
anderledes, hvis hun havde gaet pd en doveskole. Hun er glad for at vare
en del af den heorende verden. Samtidig kan hun godt lide at vaere sam-
men med andre med CI, men det er ikke s ofte, at det sker. Det bedste
ved at vaere sammen med andre med CI er, at de ikke sporger, hvad hun
har pd ererne, for det ved de godt.

En pige pa 15 ar med CI fortaller, at hun identificerer sig mest
med herende, da det er den verden, hun er i til dagligt, men hun er glad
for ogsa at have et netvark blandt andre med Cl. Hun omtaler sig selv
som en med horeapparater og bruger ikke betegnelsen ”CI”. Hun har
varet med til at fortelle forzldre til sma dove bern om det at fa CI. Hun
foler sig kun darligt tilpas, hvis hun kommer nye steder hen, hvor ingen
kender hende og kender til hendes CI. Det bliver heldigvis hurtigt bedre,
sd snart hun lerer folk at kende.

En dreng pa 12 4r med CI (folkeskole) forklarer af og til om CI,
hvis det er nedvendigt — nar folk kigger underligt pa ham. Sa siger han
“Det er et CI, fordi jeg er dov, og si kan jeg hore med det, men ikke hvis
jeg tager den af — s kan jeg ikke hore noget”. Der har tidligere varet
mange, der har spurgt om det, men det er der ikke mere nu, hvor de
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kender ham.

En pige (13 ar med CI i folkeskole) kalder ogsa sine Cler for
“horeapparater”. Hendes liv ville have vaeret meget andetledes, hvis hun
ikke havde CI. Si ville hun ikke kunne gi pa almindelig skole og spille
tennis.

FREMTIDEN IFOLGE BORNENE PA DOVESKOLERNE
Vi har spurgt de dove born, der gir pi doveskole, om, hvad de tenker
om Cl-udviklingen.

En pige (15 ar med CI) siger:

”Jeg synes, man kan sige, at Cl-udviklingen er en darlig udvik-
ling, da jeg har lest om én, der har skrevet, at med CI-
udviklingen skal vi ikke lengere bruge tegnsprog. Det synes jeg
er meget undetligt. Jeg har nogle veninder, der har CI, og som er
opereret sd tidligt, et 4r gamle madske — de kan ikke tegnsprog.
Damen har spurgt mig om, hvorfor ikke jeg stoppede med at
bruge tegnsprog. Jeg svarer, at jeg er vokset op i doveverdenen,
det kan jeg ikke gore for, det er mine foraldre, der har besluttet,
at jeg forst skulle opereres som 5-drig. Sd det er en darlig udvik-
ling at undertrykke tegnsproget. Jeg ser CI som noget positivt,
det er godst, at nogle har fiet en chance, men man bor ikke stop-
pe med at bruge tegnsprog.”

En dreng pd 15 ar uden CI synes, det er rigtig dérligt, at dove forsvinder.
En ven med CI pa 14 ar, som vi interviewer samtidig, anforer: ”’Jamen,
du har ikke provet det”. Hertil svarer drengen: ’Jeg kan ikke opereres, da
et eller andet i mit ore er itu”.

En pige pa 16 ar med CI har oplevet, at en veninde hele tiden
skal have CI pa, ogsa nir der bliver sagt godnat, for hendes familie bru-
ger slet ikke stottetegn. Det synes hun er lidt for meget Modsat de bern,
der gir i folkeskolen, fortaller en fokusgruppe fra en deveskole, at de
oplever, at nogle horende siger, at der er ting, dove ikke kan — fx at de
ikke kan kere bil, ikke kan arbejde og ikke kan forstd, hvad andre siger —
men “erligt talt, vi kan jo godt snakke med hinanden, selvom vi ikke for-
star, hvad horende siger.”

BORNENES IDENTITET IFOLGE FORALDRENE

En mor til pige pa 15 4r med CI pa doveskole fortxller, at det er som
om, det ikke er o.k. at vare dov lengere, og “reglerne” omkring CI er
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meget firkantede: Helst ingen tale, alle skal enkeltintegreres pa trods af, at
ingen i virkeligheden ved, hvad der bliver resultatet. Familien er kommet
meget i doveverdenen og kan vare praget af de holdninger, der er her,
som hun forstar rigtig godt: oplevelsen af, at det ikke er o.k. at vaere dov
og frygten for, at tegnsprog forsvinder helt.

Et dovt forxldrepar til et 2-drigt barn med CI forteller:

“Bornene har endnu ikke skabt sig en identitet som enten ho-
rende eller dove”.

En dov far til en dreng péd 2 4r med CI fortzller, at han er bange for, at
sonnen vil mede fordomme fra andre med CI, fordi han kan tegnsprog,
som har lav status i Danmark. Han frygter, at der kan opstd en identi-
tetskonflikt for sennen, fordi han bruger tegnsprog derhjemme, og det
ikke er velset i andre devesamfund (fx Decibel).

En mor til en 11-arig dreng péd centerskole fortzller, at hun gor
meget ud af, at han selv forstér, at han er dov, og forteller omverden, at
han ikke horer sa godt — dette er dog rigtig svart for drengen, da han har
svaert ved at sige, at han ikke horer det hele.

PROFESSIONELLE OMKRING IDENTITET
En fokusgruppe med to lerere, der arbejder pa centerskole, forteller om
identitet blandt eleverne med horetab:

”Vi oplever ikke, at de sma elever spekulerer over det, men de
storre elever er meget forvirrede over, om de er horende eller ik-
ke. De kan opleve reel identitetskrise. De kan grede over det,
have svart ved at komme i skole. De er meget i tvivl, om de skal
veelge eller hvad.”

Larerne giver udtryk for, at bornenes dilemma er, at deres Cl har varet
valgt af nogle andre end dem selv. De skal lere at tale, samtidig med at
de er pd skolen, hvor der stadig er lidt tegnsprog, selvom dove og hore-
hemmede lerere er forsvundet, og stedets deve padagog ikke mere
kommer. De har ikke sd sterkt dansk eller sd stort ordforrdd i tegnsprog.
De har ikke et reelt flydende sprog. De har svart ved at lese og ved at
udvikle sig. Laererne kan godt forstd, at det er svaert for dem. En af dem
forteller:
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”Jeg har kun medt meget fd, der er 100 pct. enten tegnsprog el-
ler dansk. Jeg tror, jeg kun har medt to i lebet af de 5 ar, jeg har
varet her.”

Den anden lzrer fortzller, at hun kan marke forskel fra, da hun var star-
tet til i dag:

”Dengang var der dove, som havde rent tegnsprog og kunne
snakke flydende, og de modtog undervisningen pi tegnsprog.
Mit tegnsprog dengang var supergodt, men det er det ikke mere.
Vi kan ikke pavirke udviklingen, men det er klart et tab af tegn-
sprog, af devekultur, det kan jeg se, hvordan det pavirker os. Vi
havde ogsa en kollega, som havde rigtig sterk devebevidsthed,
og hun var fantastisk fanebarer for de deve, som brugte tegn-
sprog. Nar de var 1 tvivl, kunne hun trede til, hun var rigtig en-
gageret og en rigtig god rollemodel, hun sagde, at de &unne, hvis
de sagde, de ikke kunne.”

FREMTIDEN
De elever, vi har interviewet, gor sig forskellige tanker om beskeftigelse
elle uddannelse efter skolen. De er bevidste om, at der begrensninger.
En dreng pa 15 4r uden CI forteller, at han gerne ville vaere soldat, men
sa opdagede han, at det kunne han ikke, fordi han er dov. Sd bemarkede
hans mor, at han var god til mad og foreslog, at det kunne vaere noget
med mad.

En pige pa 15 ar med CI mener, at man med horeapparater og
CI har en chance for at blive politibetjent, men for dove er det svert, sa
skal man have tolk med. Fokusgruppen laver sjov med, at hvis der var en
tolk med pd jagten efter tyven, og sa blev tolken drabt, hvordan skal den
dove sa kommunikere? Og hvis Cl’et falder af, hvad sa?

En anden forteller om, at hun gerne vil vise, at hun kan klare sig
uden tolk, men er alligevel i tvivl:

”Jeg ville gerne vare selvstendig og vise, at jeg kan klare mig
uden tolk. Laereren kan jo bruge mikrofon, men hvad sa, nir der

er gruppearbejde?” (15-drig pige med CI pa deveskole).

En dreng pa 14 4r med CI pa deveskole fortaller:
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”Jeg synes, at det er svert med den herende verden og arbejde,
jeg foretrakker at arbejde inden for deveverdenen. Hvis jeg
skulle lave et selvstendigt firma, ville jeg kun ansatte dove.”

Flere af bornene fortxller, at de gerne vil hen til de steder, hvor der er
andre med horetab. En pige pa 15 4r med CI pa deveskole siger:

”Jeg vil meget gerne pd FUS-efterskolen 1 Jylland. Det lyder sa
fedt at veere der, pa Frijsenborg. Ellers pa Braskovgird. Jeg skal
besoge begge steder efter sommerferien. Derefter tror jeg, at jeg
tager HF med tegnsprogstolk pa, da det vil vaere for usikkert
uden tolken.”

En pige pa 14 ir med CI pa doveskole siger:

”Jeg vil pa Frijsenborg eller Briskovgard 1 1-2 r og derefter til
Sverige for at tage studentereksamen i Orebro, da der er mange
dove der, mens der er fi her i Danmark. Man foler sig mere tryg
der, selvom svensk er et andet sprog, og det bliver en udfor-
dring. Jeg synes generelt, at der er ferre muligheder for dove i
fremtiden, fx kan deve ikke vare piloter, leger, sygeplejersker.”

En dreng pé 15 dr uden CI pa deveskole vil gerne pa Castberggird eller
pd Nyborgskolen, da han synes, der er mange deve pa Castberggard.
Han vil maske gerne prove at arbejde pa Dovefilm. En dreng pa 14 ar
med CI i folkeskole gleeder sig til, at dette 4r er overstdet, for sd skal han
pé Frijsenborg Efterskole, hvor han hédber, at han fir en masse venner.
Han vil gerne vere computerprogrammer. Han ved allerede, hvilke ud-
dannelser han skal tage.

En fokusgruppe med to piger (begge 15 ar med CI i folkeskole)
fortzller, at de gerne vil pa Frijsenborg Efterskole. Derefter vil den ene
gerne pa gymnasium. Den anden ved ikke, hvad hun vil. Hun har ekstra
udfordringer med sproget.

Andre har slet ikke overvejet, om de skal hen til de steder, hvor
der er andre med horetab. En dreng pd 11 ar med CI i folkeskole vil ger-
ne i fremtiden lave film eller spil. Han vil ogsa gerne vare en, der hjzlper
andre — fx dyrepasser. En dreng pa 12 4r med CI og i folkeskole vil gerne
vare tomrer eller en anden form for handverker. Han vil ikke pa efter-
skole, for si gar der lang tid, inden han kommer i gang. Han vil bare di-
rekte videre og hurtigt ud pd arbejdsmarkedet.
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En pige pa 15 ar med CI i folkeskole forteller, at hun efter 9.
klasse skal pa gymnasiet. Hun ved endnu ikke hvilket. Hun tror ikke, det
bliver et problem at folge med, men méske bliver det lidt svart at hore,
hvis der er flere i klassen, sa hun tenker, at hun miske bliver nedt til at
bruge FM. Hun er bekymret for, hvordan det skal gi videre frem i ud-
dannelsesforlobet og i arbejde. Hun tror, at det kommer til at kraeve, at
der bliver installeret flere mikrofoner. Hun er ogsd bekymret for, hvor-
dan det kommer til at g4 til de mundtlige eksaminer.

FORALDRENE OM BORNENES FREMTID

Generelt er det tydeligt, at foreldrene er mere bekymrede for deres
borns fremtid, end bornene selv er. En mor til en pige pa 15 dr med CI
péa doveskole siger, at hendes datter overvejer at blive frisor, men maske
er hendes tale ikke sa god endnu. Det er mest moderen, der tenker det.
Datteren bekymrer sig ikke sd meget om det med talen. De har snakket
meget om, at hun er nedt til at vare meget sikker pd sit valg af uddannel-
se, da man kun kan fa bevilget tolk til én uddannelse.

En mor forteller, at hun ikke vil begraense sin son, og hun haber
pd, at man i fremtiden kan “lgse” genfejlen (Usher) — ogsa for sennen.
Sennen taler om at blive ejendomsmagler eller politibetjent og ser lyst pa
sin fremtid.

En mor til en dov pige pa 9 ar uden CI fortaller, at datteren ger-
ne vil have, at hendes mor finder en dev mand til hende. Hun ved godt,
at hun er anderledes. Pigen selv virker ikke, som om hun har nogle be-
kymringer. Hun er generelt glad og ogsa glad for at gi i skole. Hun vil
gerne vare med hele tiden og beder moderen om at tolke for at folge
med i, hvad der sker omkring hende. Nogle gange siger hun, at hun foler
sig lidt forkert, men moderen mener ikke, at det er noget, der gir hende
sd meget pa lige nu.

En mor til en dreng pa 11 4r med CI pé centerskole fortaller, at
hun er lidt bange for, hvordan han fir det socialt, nar han bliver aldre.
Indtil nu har han overlevet pa grund af sin charme, men det kan han jo
ikke blive ved med. S4 det er helt sikkert foraldrenes storste frygt. Hun
tror ikke, han bliver noget meget bogligt, men han skal nok finde noget,
han er glad for — det er foraldrene ikke sa bekymret for.

Foraldre til 3-arig dreng med CI siger, at fremtiden betyder me-
get, for de skal traeffe valg, som har enorm betydning for deres son. De
har skrevet ham op pa en privatskole med en lav normering. De har pa
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den skole en stor erfaring med CI, og der er gode forudsztninger for, at
born med CI kan fa det maksimale ud af undervisningen. De er optimi-
stiske og ambitiose, da de har faet stillet i udsigt, at deres son med CI vil
kunne klare sig pd almindelig vis. De bekymrer sig dog meget om, hvor-
vidt han i fremtiden vil kunne fungere socialt.

Forzldrene til en pige pa 3 d4r med CI fortaller, at de har veret
meget bange for, hvordan det skulle gi deres datter i skolen, men de har
fundet en privat skole, hvor der kun er 15 elever i klassen, og de fik mere
ro pa efter fundet af denne skole.

En mor til flere born med CI fortzller, at hun ikke kan overskue
at tenke pd, hvordan det kommer til at ga hendes born i deres arbejdsliv:

’Jeg har ingen idé om, erhvervslivet er dbne over for CI. Det er
en kamp, jeg ma tage til den tid, hvis det er nedvendigt.”

Foraldrene til en dreng pa 3 ar med CI fortaller:

”Vi ser det, som om at hele verden ligger foran hans fodder — vi
tror ikke, han har faerre muligheder end andre”.

En mor til en dreng pa 9 4r med CI forteller, at hun er lidt bekymret for,
at hendes son bliver en del af statistikken om herehemmede og arbejds-
loshed. Men hun haber og regner med, at hendes son far en god fremtid.
Han skal nok fd et job, han er glad for. Hvad det bliver er svert at sige.
Hyvis han ikke lige bliver akademiker, behover det ikke vare pa grund af
horetabet, men kan ligesd godt vaere pa grund af evner eller interesse.

D@VE FORALDRE
En dov mor til en pige pa 2 ar med CI fortzller:

”Jeg kan naesten ikke overskue at tenke pd fremtiden med hen-
syn til uddannelse og arbejde, men hiber, at min datter kommer
til at trives”.

Faderen til samme pige (ligeledes dev) frygter, at datteren ogsa vil blive
meget treet, nar hun starter i skole, for det vil kreve meget af hende at
skulle folge med, nédr hun ikke kan hore alt, hvad der bliver sagt. S4 det-
for forudser han, at hun skal have stottetimer.
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En anden dov far forteller, at han frygter, at hans sen vil blive
drillet, ndr han kommer i skolealderen. Han hiber, at sonnen kan lzre
tegnsprog i skolen gennem en stottepedagog eller en lerer, som kan
tegnsprog. Moderen hiber, at de har overskuddet til at kunne hjzlpe de-
res son gennem skoletiden. Det sociale ma vare det primere, sa skal det
fagligce nok komme.
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BILAG

BILAG1 OVERSIGT OVER INTERVIEWPERSONER: B@RN,
FORZALDRE OG PROFESSIONELLE

BILAGSTABEL B1.1
Oversigt over interviewede bgrn.

Kgn Alder Region® Skole Operationsalder Kommentar

Bor pa et institut (for
unge), har sveert

1 Dreng 14 - Doveskole 9-10 ar hgrehaemmet mor
2 Dreng 16 - Doveskole Ingen CI

Bor pa et institut (for
3 Pige 16 - Doveskole 12 ar unge)
4 Pige 15 - Doveskole 5ar
5 Dreng 15 - Doveskole Ingen CI
6 Pige 14 - Doveskole 12 ar Har dgve foreeldre
7 Dreng 14 Midtjylland Lokal folkeskole 11 ar

Interviewet sammen
8 Dreng 11 - Centerskole 15ar med mor
9 Dreng 12 Midtjylland Lokal folkeskole* 1 4r

Har sproglige udfor-
dringer — sveer at
10 Pige 15 Midtjylland Lokal folkeskole? 2 ar interviewe

11 Pige 15 Midtjylland Lokal folkeskole* 4 ar
Interviewet sammen

12 Dreng 10 Midtjylland Lokal folkeskole 4 ar med mor
13 Dreng 16 - Centerskole ?
14 Pige 14 - Centerskole ?

(Fortseettes)
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BILAGSTABEL B1.1 FORTSAT
Oversigt over interviewede barn.

Operations
Kgn Alder Region® Skole alder Kommentar
15 Dreng 15 - Centerskole Bruger HA
Har sproglige udfor-
dringer og anden et-
nisk baggrund — sveer
16 Dreng 15 - Centerskole 4 atinterviewe
Har sproglige udfor-
dringer og anden et-
nisk baggrund — sveer
17 Dreng 15 - Centerskole 1 at interviewe
18 Pige 12 Hovedstaden Lokal folkeskole 2
19 Pige 15 Hovedstaden Lokal folkeskole 1,5
20 Pige 13 Hovedstaden Lokal folkeskole 1,5

2.

Enkelte oplysninger er med vilje udeladt i disse kategorier af hensyn til informanternes genkendelighed.
Pa folkeskolen er der 4-5 elever der er CI opereret.

BILAGSTABEL B1.2
Oversigt over interviewede forzeldre.

Kon Barnalder Region® Uddannel- Kommentar
se/beskaeftigelse

1 Kvinde 15 Hovedstaden  Lenmodtager Pilotinterview

2 Kvinde 3 Arbejdsles, ufagleert Er selv sveert hore-
heemmet

3 Kvinde 7 Hovedstaden  Lenmodtager

4 Kvinde 3 Hovedstaden  Lenmodtager

5 Mand 3 Hovedstaden  Topledelse

6 Mand 2 Lenmodtager (fagleert)  Er selv dav

7 Kvinde 2 Lenmodtager (MVU) Er selv dov

8 Mand 2 Lenmodtager (MVU) Er selv dov

9  Kvinde 2 Lenmodtager (MVU) Er selv dov

10 Kvinde 3 Hovedstaden  Lenmodtager (LVU) Telefoninterview

11 Kvinde 711,14 Midtjylland ? Telefoninterview

12 Kvinde 3 Hovedstaden  Arbejdssegende (LVU) (er tosproget)

13 Mand 3 Hovedstaden  Lenmodtager (MVU)

14 Kvinde 9 Nordjylland Lenmodtager (LVU)

15 Kvinde 11 Lenmodtager (LVU)) Interview foretaget
sammen med hendes
barn

16 Kvinde 15 Hovedstaden  Lenmodtager (LVU) Telefoninterview

17 Kvinde 10 Nordjylland Lenmodtager (MVU)

18 Mand 6 Hovedstaden  Lenmodtager (KVU) Telefoninterview

19 Kvinde 3 Hovedstaden  Lenmodtager (MVU)

20 mand 3 Hovedstaden  Selvsteendig(LVU)

21 Kvinde 9 Hovedstaden  Lenmodtager (KVU) Telefoninterview

22 Kvinde 1 Lenmodtager (KVU) Cgatinterview. Er selv

ov

Anm.: KVU = kort videregaende uddannelse. MVU = mellemlang videregaende uddannelse. LVU = lang videregaende
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Enkelte oplysninger er med vilje udeladt i disse kategorier af hensyn til informanternes genkendelighed.



BILAGSTABEL B1.3

Oversigt over interviewede professionelle.

Titel Arbejdssted Region’ Kommentarer”
1 Audiologopaed CI-center Syddanmark
2 Skoleleder doveskole
3 Audiologopaed Specialcenter i en kommune Sjeelland
4 Audiologopeed Specialcenter i en kommune Sjeelland
5 Leerer Folkeskole Midtjylland
6 Leerer Centerskole
7 Leerer Centerskole
8 PPR Konsulent kommune Hovedstaden
9 PPR Konsulent kommune Midtjylland
10 Peedagog Centerskole Er selv dov
1. Enkelte oplysninger er med vilje udeladt i disse kategorier af hensyn til informanternes genkendelighed.
2. To professionelle med samme profession er interviewet ved dette interview.
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Formalet med denne rapport er at give et bredt billede af levevilkdr for den ferste generation af
devfedte bgrn, som er vokset op med behandlingen Cochlear Implantat (CI), og derved far bedre
mulighed for at leere at lytte og tale.

CI har betydet et stort fremskridt for mennesker, der bliver fedt deve. De far saledes leert at leese meget
bedre end gruppen tidligere gjorde.

CI lgser dog langtfra alle problemer. Rapporten viser, at selv om bgrnene nu har mulighed for at kommuni-
kere ved at lytte og tale, er de slet ikke kommet pa linje med gruppen af barn, som er fgdt uden herehandicap.
Baggrunden for dette er dels, at deres harelse begynder at fungere senere end andre barns, dels at horelse
med CI slet ikke har samme kvalitet som naturlig herelse. Det er vanskeligt at falge med, nar flere menne-
sker deltager i samtaler, og i uformelle sammenhznge, fx sammen med kammerater.
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