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Et spraklest liv med cochleaimplantat?

Hos mange barn med cochleaimplantat er det mangelfull utvikling

av talespraket. Slike barn star i fare for ikke & utvikle seg tilfredsstil-
lende kognitivt og psykososialt. Barn tar ikke skade av & vokse opp
med to sprak. For & sikre at norske barn med cochleaimplantat far best
mulig utvikling ber de fa vokse opp som tospraklige, dvs. med norsk

og norsk tegnsprak.
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I de senere ar er mulighetene til & forbedre
herselen eller oppna en viss herselsevne
hos devfedte og devblitte barn blitt bety-
delig bedre. Dette skyldes forst og fremst
cochleaimplantat og tilherende rehabili-
terings-/habiliteringsopplegg. Sentrale
spersmaél i all rehabilitering/habilitering

er hvilke mdl som skal settes for prosessen.
Klare maél er en forutsetning for a velge
riktige tiltak.

Den internasjonale klassifikasjonen av
funksjon, funksjonshemning og helse (ICF)
er et nyttig utgangspunkt for en méldefini-
sjon 1 medisinsk rehabilitering og habilite-
ring (1). Helsetilstanden pévirkes, ifolge
denne modellen, av ulike faktorer, og de tre
mest sentrale er kroppsfunksjoner og struk-
turer, aktiviteter og deltakelse. I tillegg
kommer personlige faktorer og miljofak-
torer. For rehabilitering av herselshemning
er evnen til 4 kunne sanse lyder av en viss
frekvens og styrke et eksempel pd kropps-
funksjon. Aktiviteter kan veere & lytte til
et radioprogram eller fore en samtale.
Under begrepet «deltakelse» faller bl.a. det
a fungere sosialt i klassen eller delta aktivt
i foreningssammenheng. Personlige fak-
torer kan vare den enkeltes evne til & til-
passe seg endringer eller vedkommendes
motivasjon for & fa bedre helse. Eksempler
pa miljefaktorer er tilgjengeligheten til
tegnspraktolker eller utbyggingsgraden

2836

av rehabiliteringsprogrammer for hersels-
hemmede.

Mange faktorer innvirker pa helsetil-
standen. For planlegging av behandlings-
og rehabiliteringsprogrammer for hersels-
hemmede barn er det viktig & se pa alle
disse omradene. For & bedemme forsk-
ningsresultater med tanke pé effekt av
enkelte behandlings- og rehabiliteringsopp-
legg ma man se etter hvilke effektmal som
er brukt, dvs. hvilke faktorer som ble malt.

Det kan virke opplagt at funksjonen pa
ett omrade et betinget av et visst funksjons-
niva pa et annet omrade — f.eks. er en noksé
godt fungerende hersel en forutsetning for
ubesveaeret & kunne fore en talespraklig sam-
tale med flere mennesker samtidig. Horsel
er imidlertid ikke en forutsetning for sam-
taler generelt, siden man ogsa kan fere en
samtale pa tegnsprak. Uten en uhindret
kognitiv utvikling, derimot, er det ikke
mulig & oppna en optimal helsetilstand.
Vellykket utvikling av spraklige ferdigheter
anses som forutsetning for normal kognitiv
utvikling.

Ved det ledende fagmilje i Norge for
cochleaimplantat, ere-nese-hals-avde-
lingen ved Rikshospitalet-Radiumhospi-
talet, frarader man bruk av norsk tegnsprak
i rehabiliteringen av barn med cochleaim-
plantat, slik det ogsa er blitt argumentert for
i Tidsskriftet (2). Det viktigste argumentet
som fremfores er at «visuelt tegnsprak
synes 4 fortrenge aktiv bruk av den noe
dérlige herselsfunksjonen man fir med
implantaty (2). Imidlertid finnes det ingen
vitenskaplig dokumentasjon som under-
bygger denne pastanden.

Norsk tegnsprak

versus tegh som stgtte

En begrepsavklaring: Norsk tegnsprék er et
naturlig, fullverdig, visuelt sprdk med egen
grammatikk, eget ordforrad osv. som gir
grunnlag for & utveksle informasjon om alle

emner man matte enske. I motsetning til
dette finnes det kommunikasjonsformer,
utviklet i pedagogisk sammenheng, hvor
norsk kombineres med enkelte tegn for

a understotte talespraket («tegn som
stotten) eller hvor de fleste uttalte ord kom-
bineres simultant med et tegn («tegn til
tale»). Disse kommunikasjonsformene sam-
menfattes ofte under begrepet «total kom-
munikasjony, og de brukes gjerne i arbeidet
med psykisk utviklingshemmede med ulike
diagnoser. Selv om det delvis brukes lante
tegn fra norsk tegnsprak i «total kommuni-
kasjony, har disse blandingsformene ingen
egen grammatikk. Det er altsa kun norsk
tegnsprak som er et naturlig sprék pa lik
linje med f.eks. norsk, engelsk eller kine-
sisk. De andre formene er kunstige syste-
mer som fungerer som kommunikative
hjelpemidler.

Vi mener at standpunktet om at barn med
cochleaimplantat ber oppdras kun med
norsk talespréak, er uheldig av flere grunner.
Rehabiliteringsmdlene og effektmélene
som brukes i cochleaimplantatforskning ber
ikke bare vare best mulig horselsevne eller
evnen til 4 kunne ha én-til-én-samtaler, men
sosial deltakelse og psykososialt velvare.
Hva man sammenlikner med, er ogsa viktig
— i mange studier, spesielt i de tidlige, er
kun taleferdigheter og auditiv sprakfor-
staelse undersgkt. Eksempelvis brukes
i mange effektstudier den sdkalte CAP-ska-
laen (categories of auditory performance)
som effektmal (3). Den nest beste skaren pa
denne skalaen (6 av 7 poeng) oppnés nér
man er i stand til & forsta en kjent person
uten munnavlesing. For & bedemme om
dette er et bra funksjonsniva er sammenlik-
ningsgrunnlaget avgjerende — i forhold til
ikke & kunne ha en samtale i det hele tatt, er
dette en vesentlig funksjonsbedring. For
en tegnsprakbruker, derimot, ville det vaere
en funksjonsnedsettelse bare a kunne kom-
munisere med kjente.

Det finnes ikke nyere studier der man har
kartlagt livskvaliteten til norske deve uten
cochleaimplantat. Det har i de senere ar
skjedd til dels betydelige fremskritt som
pavirker deves livskvalitet, f.eks. innenfor
omréader som tegnsprakundervisning, opp-
leering av foreldre, utvikling av kommuni-
kasjonsteknologi eller tilgjengelighet pd
tegnspraktolker. Det er denne faktiske livs-
kvaliteten effekten av et cochleaimplantat
ma veies opp mot, ikke mot herselsevnen
alene eller udokumenterte forestillinger om
et isolert liv som dev.
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Ikke alle barn

med cochleaimplantat blir bra

Som sentrale argumenter for at barn med
cochleaimplantat ikke ber oppdras med
tegnspréak, nevnes gjerne studier som har
vist at rehabilitering basert kun pa talesprak
gir bedre resultat enn der tegn brukes

i tillegg (3, 4). Imidlertid dreier disse stu-
diene seg ikke om barn med tegnsprak, men
om barn som brukte «total kommunika-
sjony. Slike studier kan derfor ikke brukes
mot tospraklig oppvekst. Det finnes ingen
forskning som har vist at tegnsprak har
negativ effekt pa talespréklige ferdigheter
hos barn med cochleaimplantat (5). Oss
bekjent finnes det ingen studier om sprak-
utvikling hos tospréiklige barn med cochlea-
implantat i det hele tatt.

Resultater fra studier om effekt av coch-
leaimplantat er overbevisende nér det gjelder
lydspréklig utvikling. I den studien der man
til n har fulgt barn med cochleaimplantat
lengst (10—14 &r), fant man at 60 % av barna
er i stand til & ha en telefonsamtale med en
person de kjenner (3). Men dette betyr ogsa
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at fire av ti ikke oppnar dette funksjonsni-
véet. Med den nye generasjonen mobiltele-
foner med videotelefoni er alle dove i stand
til & ha en telefonsamtale med en person de
kjenner. Et annet eksempel pé varierende
resultater er at om lag en firedel snakker tale-
spraket sitt pa en slik méte at de ikke blir for-
statt av en person som ikke har erfaring med
a samtale med herselshemmede (3). Forsk-
ningen viser altsé at en betydelig andel av
barna ikke oppnér en tilfredsstillende her-
selsutvikling med cochleaimplantat.

Det er lite av forskningen pa effekt av
cochleaimplantat som omfatter alle aspekter
av helse slik de fremkommer i ICF-
modellen. Likevel har det kommet flere
urovekkende rapporter om lingvistisk og
psykososial utvikling etter cochleaim-
plantat. I en norsk kasuistikk beskrives et
barn med cochleaimplantat som, til tross for
en tilsynelatende god talespréaklig funksjon
i samhandling med voksne, er sosialt og
spraklig isolert i forhold til jevnaldrende
(6). Et tysk forskningsprosjekt beskriver to
typer forlep for barn med cochleaimplantat

som oppdras kun talespraklig: Nesten halv-
parten (ti av 22) av dem med cochleaim-
plantat har en sprakutvikling — malt ved
gjennomsnittlig ytringslengde — som kan
sammenliknes med utviklingen hos normalt
herende barn (7). Over halvparten (12 av
22) er derimot betydelig forsinket i sprak-
utviklingen. Selv hos dem med god sprakut-
vikling ble det pavist heyere forekomst av
spréklige feil enn det som er vanlig (8).
Det mest foruroligende funnet er imid-
lertid at avstanden mellom de «vellykkede»
og de «ikke-vellykkede» stadig eker over en
observasjonsperiode pa tre ar — forspranget
til de vellykkede hentes ikke inn igjen (7).
Dette gir grunn til & frykte at de «ikke-vel-
lykkede» aldri vil na et tilfredsstillende
talespréklig niva. At denne patologiske
sprakutviklingen skjer i en sa viktig fase av
oppveksten, gir grunn til & frykte for disse
barnas kognitive og psykososiale utvikling.

Tospraklighet er ikke skadelig
Forskningen de siste tiarene har ettertryk-
kelig tilbakevist pastandene om at en
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tospraklig oppvekst skader barnet (9). Fler-
tallet av barn i verden vokser faktisk opp
med mer enn ett forstesprak, selv om det
ikke er sa vanlig i var del av verden (9).

Langt fra alle barn med cochleaimplantat
far en vellykket talespraklig utvikling. Uten
tospraklig oppvekst vil disse ikke ha tegn-
spréket & falle tilbake pa. Deres «spraklos-
het» preger en fase som er avgjerende for
den kognitive og psykososiale utviklingen —
pa et tidspunkt hvor et spraklig symbolsett er
en nedvendig forutsetning. Samtidig finnes
det ingen forskning som viser negativ effekt
av tegnsprakbruk pé herselsevnen til barn
med cochleaimplantat. Alle barn som far
cochleaimplantat i Norge ber derfor vokse
opp som tospréaklige, med bade norsk og
norsk tegnsprak. En slik bilingval oppvekst
vil sikre utviklingen av et spréklig begreps-
apparat som gir muligheten til & oppna et til-
fredsstillende niva av kognitive ferdigheter
og psykososial fungering. Dette er ogsa den
offisielle holdningen i Sverige (10).

Sa lenge det ikke er grunnlag for & anta at
barn med vellykket cochleaimplantat tar
skade av en tospréklig oppvekst, samtidig
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som de som ikke har god effekt av implan-
tasjonen har stort behov for et sprak de kan
beherske, er valget ikke vanskelig. Som
Gisela Szagun, nylig pensjonert professor

1 utviklingspsykologi, formulerer det: «Et
barn med cochleaimplantat som vokser opp
tospraklig med tale- og tegnsprék kan ikke
tape. (...) For barn er en slik tospréklighet
ikke noe problem. Som enhver tosprak-
lighet med to talesprék er ogsé denne
tosprékligheten lett 4 leere for barnet,
safremt samfunnet som barnet lever i stotter
opp under denne tosprakligheten» (vér
oversettelse) (8). Det norske samfunnet ma
legge til rette for en slik tospréklighet for
barn med cochleaimplantat.
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