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1 Innledning

Utvalget vil med dette legge fram sin rapport. Et samlet utvalg star bak alle vurderinger og forslag til
tiltak som er omtalt i rapporten.

Utvalget er oppnevnt av Utdanningsdirektoratet og Helsedirektoratet pa oppdrag fra Kunnskaps-
departementet og Helse- og omsorgsdepartementet, og rapporten er utformet med de to departe-
mentene som malgruppe.

Utvalget har mandat til & foresla tiltak for barn med cochleaimplantat (heretter Cl). Utvalget vil
understreke at mange av tiltakene som utvalget foreslar, vil kunne gjelde hele eller store deler av
gruppen hgrselshemmede barn. Etter utvalgets oppfatning vil det saledes vaere naturlig og ngdven-
dig at oppdragsgiverne i oppfa@lging av rapporten ngye vurderer hvem som kan bli omfattet av de
ulike tiltakene.

2 Bakgrunn og mandat

Bakgrunn
Opprettelsen av det tverrfaglige utvalget er en oppfelging av Meld. St. 18 (2010-2011) Laering og
fellesskap og Kunnskapsdepartementets oppdragsbrev 17-12.

Utdanningsdirektoratet har i samarbeid med Helsedirektoratet oppnevnt et tverrfaglig utvalg som
fikk som oppgave a foresla systemer og rutiner for en bedre samordnet pedagogisk oppfalging av
barn med Cl.

Mandat
Utvalget skal bidra til en best mulig samordnet pedagogisk oppfglging av barn med CI.
Virkemidler i arbeidet:
- ldentifisere hva som er god pedagogisk oppfeglging
- Foresla tiltak som kan bidra til god samordnet pedagogisk oppfglging
- Foresla de ulike fagmiljgers ansvar, roller og oppgaver
- Foresla egnede virkemidler som kan bidra til samordnet innsats fra tjenesteytere
- Foresla systemer og rutiner for en samordnet pedagogisk oppfglging

Utvalgets forstdelse av mandatet

Utvalget viser til at det i Meld. St. 18 (2010-2011) star at:
«Foreldre til barn med Cl opplever at de fdr forskjellige rad om sprakutvikling med eller uten bruk av
tegnstgtte og/eller tegnsprdk fra pedagogiske, psykologiske og medisinske profesjoner. Det er uenighet
om faglige vurderinger, og forskning tolkes ulikt. Foreldrene opplever G komme i et krysspress og blir
del av en mer ideologisk diskusjon om hva som fremmer tidlig kommunikasjon, tospréklighet og kogni-
tiv utvikling. Motstridende rdd gir foreldre uro og bekymringer. |[...]

Foreldre ma fa kvalifisert og helhetlig informasjon som blant annet kan gi dem grunnlag for  velge om
barnet skal fé tegnspréakopplaering og/ eller tegnstgtte i tillegg til tale- og lyttetrening. Departementet
vil vurdere G opprette et tverrfaglig forum eller rad for a bidra til en bedre samordnet pedagogisk
oppfalging av barn med Cl.»

Pa bakgrunn av disse sitatene kunne en vurdert a tolke mandatets fgrste strekpunkt (om «a identifi-
sere hva som er god pedagogisk oppfa@lging») i retning av at utvalget skal gi svar pa det «store spgrs-
malet», nemlig om hvilken tilnaerming som er best for barn med Cl, - en ren talespraklig tilnaerming
eller en oppleering hvor en har tospraklighet (talesprak og tegnsprak) som et klart mal. Utvalget har
imidlertid lagt til grunn for sitt arbeid at det ikke er mulig a gi ett klart svar pa dette spgrsmalet som
skal vaere gyldig for alle barn og familier. Barn og familier er sa ulike at det etter utvalgets oppfatning
vil veere feil av et offentlig utvalg a forsgke a komme fram til én allmenngyldig og anbefalt Igsning.




Utvalget vil presisere at slike valg skal ta utgangspunkt i det enkelte barns behov, og foreldrenes
gnsker og valg.

Utvalget har i sitt arbeid fokusert pa de tiltak som det gnsker & fremme. Utvalget er kjent med den
betydelige interessen og de forventningene til utvalgets arbeid som er i enkelte fagmiljger og blant
brukere. Det har i mange ar veert stor interesse og et betydelig engasjement ogsa i forskningsmiljger
omkring habilitering og opplaering for barn med Cl. Utvalget har ikke hatt som mal a gjennomga
forskningsresultater for ev. a ta stilling til faglige stridssp@rsmal. Vi har konsentrert oss om a beskrive
og vurdere omrader hvor vi vil fremme forslag til forbedringstiltak som politiske myndigheter kan
fatte vedtak om og som offentlige instanser kan gis ansvar for a iverksette.

Mandatet bruker begrepet “barn med ClI”. Utvalget har i sitt arbeid hatt fokus pa barn og unge t.o.m.
videregaende oppleering. Utvalget har imidlertid i de fleste tiltakene prioritert fgr- og grunnskole-
alder.

3 Gruppens sammensetning og arbeidsmater

Sammensetning
Utvalget har hatt fglgende medlemmer:
e  Gudmund Eikli, seniorradgiver - fagansvarlig hgrsel i Statped (leder)
e Morten Buan, forbundsleder i Hgrselshemmedes Landsforbund
e Aina Therese Fossum, oppvekstkonsulent i Norges Dgveforbund
e Borghild Landsvik, audiopedagog/radgiver, Rikshospitalet
e Lena Norup, styrer i Voldslgkka barnehage for hgrselshemmede, Oslo kommune
e June Stensbgl, radgiver i NAV Hjelpemiddelsentral Hedmark og spesialpedagog i PP-tjenesten
i Asnes
e Anne Solberg Stgrmer, konsulent ved Hgrsel- og spraksenter for fgrskolebarn, Oslo kom-
mune

Sekretariat for utvalget:
e Seniorradgiver Elin @stli, Helsedirektoratet
e Seniorradgiver @ystein Stette, Utdanningsdirektoratet

Gudmund Eikli, Statped, ble av gruppen oppnevnt som leder.

Mgtevirksomhet
Utvalget har hatt 12 mgter. Til tre av mgtene har utvalget invitert andre fagpersoner:
e Representant fra Oslo-teamets behandlingstilbud for barn fgdt med leppe-kjeve-ganespalte
e Representant fra NAV Hjelpemiddelsentral
e Radgivere fra Statped, Rikshospitalet og fra Vetland skole og ressurssenter for hgrsels-
hemmede i Oslo.

Utvalget har i tillegg arrangert en dialogkonferanse - «Cl — og hva sa?», 12.11.2013 med ca. 150
deltakere.




4 Beskrivelse av malgruppen - barn med CI

4.1 Generelt om hgrselstap og talesprakutvikling

4.1.1 Ulike typer og grader av hgrselstap

Hgrselstap kan deles inn i mekaniske hgrselstap og nevrogene hgrselstap (eventuelt ogsa en kombi-
nasjon av disse). Svaert forenklet kan man si at et mekanisk hgrselstap er forarsaket av en skade i ytre
gre eller mellomgret. En slik skade rammer hele frekvensomradet og gir et komplett, men redusert
lydbilde som aldri er sa alvorlig at det innebzerer dgvhet. Et nevrogent hgrselstap rammer sanse-
cellene i indre gre (sneglehuset/cochlea). Hgrselstapet kan ramme deler av sansecellene eller (i
sjeldne tilfeller) alle sansecellene. Resultatet kan bli at noen lyder hgres godt, andre darlig og at noen
lyder kanskje ikke kan hgres i det hele tatt. Dette gir i sa fall et forvreng og annerledes lydbilde enn
det som er normalt. Nevrogene hgrselstap forekommer i alle grader, fra lette til alvorlige hgrselstap
og devhet. Felles for barn som har Cl er at de har et stort nevrogent hgrselstap.

4.1.2 Hgrselens betydning for utvikling av talesprak

Herselen er den viktigste sansen for utvikling av talesprak. Undersgkelser viser at et barn med
normal hgrsel reagerer pa lydstimulering allerede fra 16. svangerskapsuke®. Barnet far dermed
hgrselserfaringer som gjgr at det fedes med en preferanse for menneskelig stemme og at det derfor
retter sin oppmerksomhet mot tale fremfor annen auditiv stimulering.? Ved fgdselen er gret mer
utviklet enn de mer sentrale delene av hgrselssystemet. Modning av de sentrale hgrselsbanene skjer
ved at lydinntrykk stimulerer fremveksten av nerveforbindelser mellom barnets grer og de omradene
i hjernen som gir lyden mening. Barnet opplever at lyd, stemme og tale har mening og er effektive
verktgy i kommunikasjon og samhandling med andre. Man kan derfor si at barn tilegner seg sprak
ved a veere aktive deltakere i naturlig samspill med andre barn og voksne i miljger der spraket er i
bruk. Nar barnet er rundt ett ar gammelt er det som oftest i stand til 8 forsta mange alminnelige ord
og uttrykk, og begynner deretter selv a ta i bruk disse i sin egen kommunikasjon med andre.

4.1.3 Hvordan et hgrselstap pavirker barns sprakutvikling

Et hgrselstap reduserer tilgangen til auditive stimuli og fgrer til at bade talesprak og andre lyder
oppfattes som svakere og/eller annerledes enn om barnet hadde hatt normal hgrsel. Selv sm3,
uoppdagete hgrselstap kan ha stor innvirkning pa barnets lytte- og talesprakutvikling. Screening av
hgrselen til nyfgdte og rask iverksetting av tiltak, som tilpassing av hgreapparater og eventuelt
senere tilbud om Cl, er derfor viktig for a begrense den tiden barnet er uten god nok lyd.

Til tross for at bade hgreapparat og Cl gir barnet tilgang til viktige talelyder, kan ingen av disse
hgrselstekniske hjelpemidlene fullt ut erstatte en normal hgrsel. Selv om det er store individuelle
forskjeller, vil mange hgrselshemmede barn derfor ha problemer med 3 utvikle talesprak pa samme
mate som hgrende barn. For eksempel har et hgreapparat begrenset forsterkning og korrigerer ofte
heller ikke et lydbilde som er forvrengt. Selv om et Cl gir barnet god tilgang til lyder i talefrekvens-
omradet, gir det likevel ikke det samme lydbildet som et normalt hgrende gre gjgr. Bade barn med CI
og andre barn med hgrselstap vil derfor ofte bruke lengre tid og vil som oftest ha behov for spesiell
tilrettelegging for a utvikle talesprak.

Felles for alle hgrselshemmede barn er at de profitterer pa at det legges til rette for deltakelse i sam-
spill og kommunikasjon med andre. Dette skjer ved fysisk, teknisk og pedagogisk tilrettelegging som
langt pa vei er lik bade for barn med Cl og andre hgrselshemmede barn. For barn med store hgrsels-
tap/devhet som har begrenset eller ingen nytte av hgrselstekniske hjelpemidler, er tegnsprak det
eneste spraket de kan tilegne seg pa lignende mate som hgrende barn tilegner seg talesprak; ved a

! Chamberlain, 1992
2 Tetchzner et al., 2004




vaere aktive deltakere i situasjoner hvor felles kommunikasjon foregar pa tegnsprak. Det er en disku-
sjon om barn med Cl vil profittere pa a fa oppleaering i og pa tegnsprak.

4.1.4 Om likheter - og forskjeller - mellom barn som har CI og andre hgrselshemmede

Som vi har vaert inne pa er det mange likhetspunkter mellom barn med Cl og andre hgrselshemmede
barn bade nar det gjelder sprakutvikling og de tilretteleggingsbehov barna har i den forbindelse.
Fgrst og fremst gjelder dette tilrettelegging i form av gode samspills- og leeringssituasjoner. Fysisk,
teknisk og pedagogisk tilrettelegging kan vaere aktuelt bade i hjem, barnehage og skole.

Nar det gjelder barn med Cl, er det imidlertid ett forhold som er spesielt: idet lyden kobles til implan-
tatet, gar barnet fra ikke 3 ha tilgang til lyd til 3 fa hgrsel. Barn som far Cl i Igpet av sitt fgrste levear,
er i de aller fleste tilfeller fgdt dgve eller med store hgrselstap. Barnet har da ikke fatt med seg den
prenatale stimuleringen av hgrselsfunksjonen, og far dermed sine fgrste erfaringer med lyd nar lyden
til implantatet kobles pa. Dette er annerledes enn hgrselshistorikken til mange andre hgrsels-
hemmede barn. Hvorvidt den sistnevnte gruppen har muligheter til & oppfatte tale, vil veere avhengig
av grad/type hgrselstap og om de far tilpasset hgreapparat som gir dem muligheter til a fange opp de
ulike nyansene i talespraket.

Et Cl gir barnet muligheter til  nyttiggjgre seg hgrselsinntrykk i varierende grad. Malet vil ofte veere 3
trene opp lydforstaelsen slik at barnet blir i stand til bade & oppfatte og produsere tale, men utbyttet
av Cl kan variere betydelig, avhengig av en rekke ulike faktorer.

For at barnet skal fa optimalt utbytte av operasjonen, er det viktig at barnet tar i bruk hgrselen, dvs.
utvikler evnen til 3 lytte, sa snart som mulig etter at de har fatt lydtilkobling. Barnet ma oppdage og
bli oppmerksom pa lyd, deretter ma de laere seg a skille lydene fra hverandre (diskriminere) og
kjenne dem igjen (identifisere), fgr de tilslutt kan oppfatte og forsta hva lydene/ordene betyr. Dette
krever fokus pa hgrsel, spesielt i de fgrste arene etter lydtilkobling. De viktigste personene i denne
fasen er foreldrene og de som har ansvar for den pedagogiske oppfglgingen av barnet hjemme eller i
barnehagen. Disse ma derfor fa god veiledning og oppfglging av fagpersoner slik at de kan legge til
rette for gode samspills- og leeringssituasjoner som stimulerer barnets sprakutvikling.

4.2 Hva er cochleaimplantat (CI)

Et cochleaimplantat (Cl) er et hjelpemiddel
som kan gi dgve og sterkt hgrselshemmede

bedre muligheter til 3 oppfatte lyd og tale.
Cochleaimplantatet bestar av en utvendig og
en innvendig del. Den utvendige delen er tale-
prosessoren som ligner pa et hgreapparat.

Hvordan et CI fungerer

Taleprosessoren har en mikrofon som fanger
opp lyd. | taleprosessoren analyseres lydene og
lyden splittes opp i ulike frekvensomrader.
Deretter sendes signalene som radiosignal via
en senderspole inn til den innvendige delen.

Spole

Implantat

A

- Elektrode

Taleprosessor
med mikrofon

(Bilde fra Medisan)

Den innvendige delen, implantatet, bestar av en elektronikkdel med en elektrode som er lagt inn i
sneglehuset. Langs denne elektroden sitter det elektrodepunkter som stimulerer hgrselsnerven i
hvert sitt frekvensomrade. En lavfrekvent lyd vil gi elektrisk stimulering pa elektrodepunkter lengst
inne i sneglehuset, mens en hgyfrekvent lyd vil stimulere pa de ytterste elektrodepunktene i snegle-
huset. Dette likner pa hvordan et normalt gre fungerer. Den elektriske stimuleringen gir signal i
hgrselsnerven som ledes videre til hjernen, og dette oppleves da som henholdsvis en mgrk (lav-

frekvent) eller en lys (hgyfrekvent) lyd.




4.3 Barn med CI

Historikk

Cl-teamet ved davaerende Rikshospitalet opererte den fgrste voksne pasienten i 1986. | 1988 ble et
barn pa 6 ar operert, det yngste barnet som var operert i Europa pa det tidspunktet. Ved utgangen av
2013 hadde Rikshospitalet (heretter Rikshospitalet) operert 1149 personer - halvparten barn og halv-
parten voksne. Cl-teamet ved Rikshospitalet har et landsdekkende ansvar for barn. Hgrselshemmede
barn med ulike funksjonshemninger i tillegg, kan ogsa fa tiloud om CI. Fra hgsten 2004 fikk alle barn
som hadde mulighet til a fa Cl pa begge @rer, tilbud om dette.

4.3.1 Statistikk fra Rikshospitalet - om barn og unge med CI
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Det fgrste barnet ble ope-
rert i 1988, og de fgrste
arene etter dette ble det
kun operert 1-3 barn pr ar.
Pa slutten av 90-tallet
endret dette seg, og stadig
flere barn ble operert.

De siste arene har utvik-
lingen stabilisert seg, og
man regner med Cl-
operasjoner pa 30-40 barn
pr ar ogsa i fremtiden.

Alder ved operasjon, barn

Pr31.12.2013 har 575 barn
blitt operert i Norge.

Etter innfgring av hgrsels-
screening av nyfgdte har
alder ved operasjon sunket
betraktelig.

Figuren viser alle som er
operert som barn. Den skiller
ikke mellom de som er fgdt
dgve og de som har progre-
dierende hgrselstap, eller
hvilket ar de ble operert (fgr
eller etter innfgringen av
hgrselsscreening), noe som vil
pavirke alder ved operasjon
betraktelig.

Antall Gj.snittsalder
2011-2012 ved operasjon
Dgvfgdt 24 9 mnd
Progredierende h.tap 16 89 mnd
Annet (meningitt, flykt-
ning, ensidig dgv etc.) 25 55 mnd

Tabellen viser alder ved

operasjon i 2011 og 2012, og
tar i tillegg hgyde for arsak til
operasjon og antall opererte.

Dersom det ikke foreligger
sarskilte omstendigheter,
vil det normale vare at barn
opereres for de er ett ar.




4.3.2 Statistikk fra Statped om barn og unge med CI

Uttrekk fra Statpeds fagsystem® om brukere med Cl som er i barnehage- og grunnskolealder. Unge i
«videregaende alder» - 37 personer, er ikke tatt med:

Barnehage Grunnskole Sum/snitt

Regioner | Antall | pr1000 | Antall [ pr1000 | Antall |
a7 0,30 74 027 IR

12 0,14 48 0,35

| 60 |
13 0,26 27 031 [T
29

8 0,25 21 0,36
Sum/snitt

*) Fire brukere hjemmehgrende i Oslo og Oslos befolkning er ikke tatt med

Basert pa tidligere undersgkelser og estimat om forekomst av hgrselstap i denne
aldersgruppen, kan man si at barn med Cl utgjgr mellom 10 og 15 % av hele gruppen
«hgrselshemmede barn», sannsynligvis neermere 15 %.

1Cl - 2Cl - c1+ h.app. (n=225) Foreldres deltakelse
pa kursprogram (n=173)

Se mitt sprak (SMS)

Cl pa begge sider

Cl + hgreapparat

Hgr mitt sprak (HMS)
Bade SMS og HMS
80 % av barna har bilateral Cl, ca. 5 % har Ingen av dem

en kombinasjon av Cl og hgreapparat og
de resterende har ett CI.

Tegnsprak oppleering etter § (n=183) Tabellen viser at det er dobbelt s
mange elever som far tegnsprdakopp-
laering som spesialundervisning i for-
hold til elevgruppen som fér slik opp-
Ikke tegnsprakopplaering lzering etter tegnsprdkparagrafen.

Tegnsprak etter § 2-6
Tegnsprak etter § 5-1

Operasjonsalder (n=235)

Antall Op.alder | Her er tatt med alle brukere med Cl som
Fodt 1995-97 22 6,1 er registrert hos Statped og som er fadt i
1995 eller seinere. Det er kun registrert
Fgdt 1998-00 34 5,0 operasjonsdr, ikke dato, slik at dette gir et
Fgdt 2001-03 43 4,3 noe «grovt» bilde.

el P e 42 2,5 Det er jo ogsa slik at jo eldre gruppen blir,
Fgdt 2007-09 49 2,2 jo flere vil det komme inn i gruppen med
Fodt 2010-13 a5 1,2 ervervet horselstap.

SUM /snitt

® Statpeds fagsystem for registrering av brukeropplysninger er under revisjon som falge av omstillingen. Det tas
forbehold om at det kan veere opplysninger om enkelte brukere som ikke er kvalitetssikret.
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4.4 Barn og unge med flere funksjonsnedsettelser

A vaere hgrselshemmet med flere funksjonsnedsettelser innebaerer at man i tillegg til sitt hgrselstap
kan ha autisme, synshemming, psykisk utviklingshemming, stoffskiftesykdommer, diverse syndromer,
kromosomavvik, cerebral parese eller andre funksjonsnedsettelser. Ofte opptrer flere diagnoser
samtidig, f.eks. kan en bruker vaere bade dgv, ha cerebral parese og vaere utviklingshemmet.

Det finnes ingen sikre tall pa hvor mange hgrselshemmede med flere funksjonsnedsettelser det
finnes i Norge. Sikre oversikter vanskeliggjgres av at et handikap kan “overskygge” et annet. En
undersgkelse fra 1995 baserer seg pa en beregning om at det finnes ca. 650 - 800 personer pa lands-
basis. Dette tallet dekker bade dgvblinde og hgrselshemmede med flere funksjonshemminger.

| Helsetilsynets veileder om habilitering og rehabilitering av mennesker med synstap og hgrselstap
star det: “noen fgdes med multiple misdannelser hvor hgrselstap er en delmisdannelse (multifunk-
sjonshemmede). Antallet utgjer ca. 10 - 15 barn hvert ar.”

De senere arene har ogsa barn som har hgrselshemming kombinert med ulike funksjonshemninger
fatt tilbud om Cl. Denne gruppen er sveert heterogen og har svaert ulike behov. Hvordan de ulike
funksjonsnedsettelsene opptrer hos hver enkelt vil variere, men all funksjonshemming virker inn pa
andre utviklingsomrader. Funksjonshemninger pavirker og forsterker hverandre.

| Norge er det om lag 150 barn og unge med flere funksjonsnedsettelser som har fatt Cl. Det tilsvarer
20-30 % av dem som hvert ar far Cl.

Mange barn med flere funksjonsnedsettelser vil ikke ha samme utbytte eller nytte av den lyden som
Cl gir, som hgrselshemmede barn uten andre funksjonsnedsettelser har. Mange barn med flere
funksjonsnedsettelser forbedrer sine sosiale ferdigheter etter at implantatet er tatt i bruk. Lyden de
herer kan bidra til stgrre oppmerksomhet mot omverdenen, noe som gj@re det lettere a orientere
seg og a oppfatte fglelsesmessige nyanser i stemmer og talesprak. Barnet kan ogsa bli mer oppmerk-
som pa varsellyder, rytme og musikk, samt hvor lydene kommer fra. Alt dette bidrar til at de kan gke
sin deltagelse i lek og samspill. For noen av barna vil dette vaere det optimale utbytte av Cl, mens
andre barn ogsa vil utvikle et talesprak. Ordforrad og taletydelighet vil variere med bl.a. deres kogni-
tive niva og motoriske funksjon.

Signo skole- og kompetansesenter, som tidligere var en del av det som ble betegnet som Statlig
spesialpedagogisk stgttesystem, har gjennom mange ar hatt et saerskilt ansvar for og utviklet kompe-
tanse i forhold til pedagogiske tiltak for denne gruppen. Virksomheten bistar foreldre og nettverk
med veiledning som omfatter hvordan en bgr tilrettelegge og stimulere barn med ulike funksjons-
hemninger med tanke pa optimalt utbytte av Cl.

Etter omorganiseringen av Statped har kontakten og samhandlingen mellom Statped og Signo
kompetansesenter blitt endret. Det skal forhandles fram en avtale som utvalget antar bl.a. vil be-
skrive ansvarsforhold og samarbeidsrelasjoner mellom Signo kompetansesenter og Statped. Utvalget
vurderer det som hensiktsmessig at det i framtiden legges opp til et tettere samarbeid med Statped
og bedre samlet utnyttelse av fagmiljgenes kompetanse til beste for brukergruppen.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Pedagogisk oppfglging av barn med Cl og flere funksjonsnedsettelser
Utdanningsdirektoratet gir Statped i oppdrag a styrke samarbeidet med Signo kompetanse-
senter og andre relevante fagmiljger om utvikling av kompetanse og pedagogisk oppfaglging
av barn med flere funksjonsnedsettelser som har Cl.

FORSLAG




4.5 Barn med CI som har flerkulturell bakgrunn

En del foreldre med flerkulturell bakgrunn som far barn med funksjonsnedsettelser har vokst opp
med et annet syn pa helse og funksjonsnedsettelser enn det fagpersonene de mgter har. A fa et barn
med handikap er for mange forbundet med skam, noe som skal holdes skjult. Det kan veere vanskelig
a "blottlegge" skammen ved & ha samtaler med personer utenfor familien. Dette pavirker ogsa
interessen og motivasjonen for @ mgte fagpersoner. Det kan pavirke foreldrene til 8 gnske Igsninger
som vil vaere mest mulig "usynlige".

Fagpersoner erfarer at noen foreldre mgter til konsultasjoner/veiledninger og er positive til de
radene de far, men det fglges ikke alltid opp. | land med kollektivistisk kultur tas ofte viktige beslut-
ninger av de eldre i familien. Dette kan pavirke avgjgrelser ogsa i forbindelse med helse. De som tar
beslutningen deltar ofte ikke i konsultasjonen/veiledningen. De har ofte stgrre tillit til det helse-
system de er vokst opp med. Et eksempel kan vaere at foreldrepar som da de var i mgte pa sykehuset
var positive til Cl, men da fagpersonen hadde en oppfglgingssamtale i forbindelse med hjemme-
bespk, opplever man at eldre familiemedlemmer er skeptisk til dette. Foreldrene kommer i en
konfliktsituasjon mellom fagpersoner og familien. Et annet eksempel er et foreldrepar som lot vaere a
ta pa barnet hgreapparater. De var skeptiske til om diagnosen «nedsatt hgrsel» var riktig, og var
redde for at apparatene skulle gdelegge barnets hgrsel.

Nar barn blir fadt med store hgrselstap i Norge vil foreldrene i mange tilfeller bli anbefalt en CI-
operasjon. A beslutte & operere en baby de opplever som frisk, kan veere en tung beslutning for
foreldrene. Mange foreldre som far et lite barn med sa stort hgrselstap at Cl kan vaere aktuelt, far i
dag et tilbud om grundig informasjon fra Rikshospitalet og Statped (Straks-team).

Erfaring viser at fagpersoner ofte kan vaere usikre pa om informasjonen de gir, gis pa en god nok
mate til foreldre med flerkulturell bakgrunn. Situasjoner som kan pavirke denne usikkerheten er for
eksempel som nevnt over, nar foreldrenes beslutning endres etter samtale med andre familie-
medlemmer. Hvordan kan radgivere stgtte og trygge foreldre i deres beslutninger? Er det riktig a
stgtte foreldrenes opprinnelige beslutning nar det setter dem i en vanskelig situasjon? Fagpersoner
gir eksempler pa at de opplever kommunikasjonen som vanskelig, og blir usikre pa om foreldrene har
forstatt den informasjonen de bgr ha god kunnskap om og vaere trygge pa fgr de velger behandling.

Fagmiljgene i Norge har ikke gode oversikter over forekomsten av store hgrselstap hos barn med
flerkulturell bakgrunn. Det som er gjort av forsgk pa slike kartlegginger tyder likevel pa at fore-
komsten av hgrselstap er klart stgrre hos barn med flerkulturell bakgrunn enn hos barn fra familier
med norsk etnisk bakgrunn.

| kommunikasjon med foreldre med flerkulturell bakgrunn opplever fagpersoner ofte at informa-
sjonen ikke gir den trygghet og tillit til fagmiljgene som foreldrene har behov for. Noen av arsakene
til dette kan vaere:
e Sprak- og kommunikasjonsproblemer (bruk/ikke-bruk av tolk, kvalitet pa tolking, tolkens
erfaringsbakgrunn og kunnskaper).
e Ulik kunnskap om og erfaring med helsevesen og annet hjelpeapparat hos familie og fagfolk.
e Syn pa «helse» og tradisjoner og erfaringer om kulturer (syn pa helse, behandling, forholdet
mellom fysisk og psykisk helse / kropp og sjel og sykdomsoppfattelse og sykdomsforklaring).
e Det mangler kultursensitivitet i kommunikasjonen, spesielt i forbindelse med helse, familie
og livskvalitet.
e Forskjellige og kulturbetingede syn pa kjernefamilien og storfamiliens rolle.

Utvalget ser ngdvendigheten av a utvikle bedre kompetanse om og en modell for kultursensitiv
kommunikasjon i forbindelse med mgte med foreldre som har en flerkulturell bakgrunn med sma
barn som anbefales Cl. Det vil vaere verdifullt a fa en systematisering av saerskilte utfordringer og de
arbeidsmater og behov for tilrettelegginger som dette krever.




Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

FORSLAG

Samarbeidsprosjekt - familier med flerkulturell bakgrunn

Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag a iverksette et sam-
arbeidsprosjekt for a gi tilbud til fem familier med flerkulturell bakgrunn med spedbarn som
kan veere aktuelle for a fa Cl.

Helse- og omsorgsdepartementet gir Helse Sgr-@st RHF ved Rikshospitalet i oppdrag & iverk-
sette et samarbeidsprosjekt for a gi tilbud til fem familier med flerkulturell bakgrunn med
spedbarn som kan veere aktuelle for & fa Cl.

Malet er bl.a. 3 kartlegge og beskrive sarskilte utfordringer, og utvikle tilpassede modeller
og arbeidsmater i arbeidet med familier med flerkulturell bakgrunn.

Oslo kommune inviteres til & delta i prosjektet.




5 Beskrivelse av ulike instansers ansvar, roller og oppgaver for
habilitering av barn med CI

5.1 Hogrselssentralene

Hogrselssentralene er en del av de regionale helseforetakenes ansvar, og er tilknyttet sykehusenes
gre-nese-halsavdeling. Det finnes 35 hgrselssentraler som hovedsakelig bemannes av audiografer,
legespesialister i gre-nese-halssykdommer og audioingenigr/fysiker. Ved sju av hgrselssentralene har
de ogsa audiopedagoger tilsatt.

Ved hgrselssentralene utredes og behandles barn (og voksne) med hgrselsskade. Utredning av
harselsfunksjon foretas ved ulike malinger (beskrevet under Cl-utredning i kap. 6). Man kartlegger
individuelle behov, og tilpasser hgreapparater der dette kan hjelpe. Barn som ikke har god nok nytte
av vanlige hgreapparater blir henvist til Rikshospitalet for Cl-utredning.

5.2 Rikshospitalet

Rikshospitalet er det eneste sykehuset i Norge som utreder og opererer barn med Cl (landsfunksjon
pa barn og regionsfunksjon pa voksne). Sykehuset arbeider pd oppdrag fra Helse Sgr-@st, og har som
oppdrag a sikre tilstrekkelig kapasitet for cochleaimplantasjoner og at Cl-opererte far habilitering og
rehabilitering etter operasjon (bestilling og oppdrag 2010). Det er i hovedsak @gre-nese-halsleger fra
hgrselssentraler som henviser barn til Cl-utredning, men henvisning fra andre, f.eks. audiopedagoger
som har observert og testet barnet, kan ogsa forekomme. Dersom barn far tilbud om Cl, sendes det
melding til det lokale hjelpeapparatet om dette, slik at habiliteringstiltak kan planlegges og igang-
settes straks (om Cl-utredning, se kap. 6.3).

Cl-teamet pa Rikshospitalet har landsfunksjon for barn. Det er et tverrfaglig team som bestar av:
@NH-leger, audiografer, audiofysikere og audiopedagoger. Se kap. 6.3 for naeermere beskrivelse av de
ulike yrkesgruppenes arbeidsoppgaver.

5.3 Kommuner og fylkeskommuner

Bade kommuner og fylkeskommuner har ansvar nar det gjelder tilbud til barn med CI.

5.3.1 Kommunene

Helsestasjonene og senere skolehelsetjenesten skal fglge opp barn i form av kontroller, vaksinering
og monitorering av barnets vekst og utvikling. Andre deler av helse- og omsorgstjenesten kan vaere
aktuelle tjenesteytere hvis barnet har flere funksjonshemninger og for eksempel trenger regelmessig
fysioterapi. Alle kommuner skal ha en koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering som skal
tjene som kontaktpunkt for samarbeid om brukere av flere tjenester, og den har et overordnet
ansvar for individuell plan (IP) og koordinator for barn med habiliteringsbehov.

Kommuner har videre ansvar for grunnskolen og kommunale barnehager. Barn med szerlige behov
ma ha en sakkyndig vurdering av behovene for a fa spesialundervisning eller spesialpedagogisk hjelp
(Oppleaeringslovens §§ 5-3 og 5-7). Pedagogisk-psykologisk tjeneste har ansvaret for en slik vurdering
(Oppleeringslovens § 5-6).

Kommunene skal ha en skolefritidsordning for elever pa 1 — 7. arstrinn for elever med szerskilte
behov (Opplaeringslovens § 13-7). Kommunene skal ogsa ha et rad for funksjonshemmede som kan
pavirke politiske beslutninger.

Kultur- og fritidstilbud organiseres som kommunal eller frivillig virksomhet.
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5.3.2 Fylkeskommunene

Fylkeskommunene har ansvar for videregaende opplaering. Enkelte videregaende skoler har knute-
punktfunksjoner for elever med nedsatt hgrsel. Fylkeskommunen har videre ansvar for opplaering av
barn i skolepliktig alder i helseinstitusjoner.

5.3.3 Oslo kommune

Oslo kommune er den kommune som har oppfglgingsansvar for flest hgrselshemmede barn (eller
barn med Cl) i alderen 0-18 ar i Norge. Oslo kommune har sitt eget tilrettelagte tilbud til hgrsels-
hemmede barn.

e Hgrsel- og spraksenter for fgrskolebarn som fglger opp barn og foreldre nar det er pavist et
hgrselstap.

o Voldslgkka barnehage for hgrselshemmede er en byomfattende barnehage som gir et for-
sterket pedagogisk tilbud til hgrselshemmede barn. | barnehagen er det hgrselshemmede og
hgrende barn.

e Vetland skole og ressurssenter for hgrselshemmede gir et grunnskoletilbud til hgrsels-
hemmede elever. Skolen har i tillegg et utadrettet tilbud for oppfelging av hgrselshemmede
barn.

e Nydalen videregaende skole er en knutepunktskole for hgrselshemmede elever.

For a fa et likeverdig/samordnet pedagogisk oppfglging, mener utvalget at det er hensiktsmessig a se
naermere pa de stgrre kommunene og bruk av tjenester fra Statped.

Statped skal bistd kommuner og fylkeskommuner i deres arbeid med barn, unge og voksne med saer-
skilte opplaeringsbehov. Erfaring viser at de minste kommunene har stort behov for faglig bistand fra
Statped; en ikke kan forvente at alle kommuner har tilstrekkelig kompetanse pa alle fagomrader.

De stgrre bykommunene vil derimot ofte ha ngdvendig kompetanse pa de fleste fagomradene. Det
kan likevel vaere behov for at Statped har jevnlig kontakt med disse kommunene for a diskutere et
ev. faglig samarbeid innen noen spesielle fagomrader. Det er viktig a sikre at barn, unge og voksne
med szerskilte oppleeringsbehov sikres de samme rettigheter og tilbud uavhengig av bosteds-
kommune. Dette forholdet vil ogsa gjelde barn med Cl.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Samhandling med kommunene

o Utdanningsdirektoratet gir Statped fgringer om at samarbeidet med kommunene om
tilbudet til barn med Cl skal bygge pa individ-baserte avtaler mellom kommunen og
Statped. Statped far ansvar for a ta initiativ til en god dialog og et forpliktende sam-
arbeid med de stgrre kommunene som har godt utbygde tjenester til hgrselshemmede
barn. Dette for a sikre det enkelte barn med Cl og deres familier det tilbudet de har
behov for.

FORSLAG

5.4 Statped

Statped er en spesialpedagogisk stgttetjeneste for kommuner og fylkeskommuner

Statpeds samfunnsmandat er a bidra til at barn, unge og voksne med sarskilte opplaeringsbehov gis
muligheten til & vaere aktive deltakere i utdanning, arbeid og samfunnsliv.

Statped skal bidra til en tilpasset og inkluderende opplaering for barn, unge og voksne med saerskilte
opplaeringsbehov. Statped har bl.a. spisskompetanse pa oppleering for barn, unge og voksne med
hgrselstap.

Statped skal yte tjenester til kommuner og fylkeskommuner og stgtte opp under arbeid med 3 reali-
sere oppleeringslovens bestemmelser om likeverdig, tilpasset og inkluderende opplaering for barn,
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unge og voksne, bade pa individ og systemniva. Statpeds arbeidsomrade er knyttet til opplaerings-
loven og barnehageloven.

Kompetanseutvikling og kunnskapsformidling
Til samarbeidspartnere og fagmiljg utvikler Statped kompetanse og formidler kunnskap om spesial-
undervisning og likeverdig, tilpasset og inkluderende opplzering.

Organiseringen av Statped

Omorganiseringen og omstillingen av Statped bygger pa Meld. St. 18 (2010-11) Laering og fellesskap.
Fra 2013 er Statped organisert som en samlet nasjonal virksomhet med en felles ledelse. Tjenestene
fra Statped ytes av fire regionsentre (tilsvarende helse) og i alle regionene er det hgrselsavdelinger.

Malet med omstillingen av Statped er:
o likeverdig tilgang til Statpeds tjenester for kommuner og fylkeskommuner («tettere pa»)
e mer enhetlig oppfatning av hvem som er brukere av Statped
e mer enhetlig strategi for & utvikle og bruke spiss kompetanse
e tydelige forventninger til Statped som en 3. linjetjeneste
e tydeligere profil for brukere og ansatte

Statpeds tjenestetilbud skal viderefgres og videreutvikles, basert pa de endrede forutsetningene og
mulighetene som en ny organisasjon gir og hvor det saerlig fokuseres pa en flerfaglig tilnaerming.

Virksomheten er direkte underlagt Utdanningsdirektoratet.

5.5 NAV Hjelpemiddelsentral

NAV Hjelpemiddelsentral er et ressurs- og kompetansesenter innen hjelpemiddelformidling og til-
rettelegging, samt tolketjeneste for dgve og dgvblinde. Det er en hjelpemiddelsentral i hvert fylke,
men Oslo og Akershus har felles hjelpemiddelsentral.

Hjelpemiddelsentralene har et overordnet koordinerende ansvar for formidling av tekniske hjelpe-
midler og tilrettelegging for personer med funksjonsnedsettelse innen eget fylke.

Sentralene kan lane ut hjelpemidler til brukere som har langvarig behov for dette, (mer enn 2 ar)
innenfor omradene syn, hgrsel, bevegelse, kognisjon og kommunikasjon.

Hjelpemiddelsentralen har kompetanse om
e funksjonshemninger og konsekvenser av disse
e mulige Igsninger
e produkter som finnes pa markedet
tilpasningsmuligheter
muligheter for reparasjon, vedlikehold og gjenbruk
e tilrettelegging av det miljget hvor hjelpemiddelet skal brukes; hjem, skole, arbeid og fritid.

Et hjelpemiddel er enhver gjenstand, tiltak eller teknisk Igsning som kan bidra til a redusere utford-
ringer en person har pa grunn av nedsatt funksjonsevne pa ett eller flere omrader.

Brukere har rett pa hjelpemidler etter pavist hgrselstap utredet ved en hgrselssentral. Brukere, fore-
satte, barnehage, skole, PP-tjenesten, Statped og andre kan sgke Hjelpemiddelsentralen om hjelpe-
midler.

Hjelpemiddelsentralen sitt ansvar:

e har et overordnet koordinerende ansvar for formidling av tekniske hjelpemidler, tolk og
tilrettelegging for personer med funksjonsnedsettelse
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Hjelpemiddelsentralen sin rolle:

e er et ressurs- og kompetansesenter for offentlige instanser og andre som har ansvar for a
Igse funksjonshemmedes problemer og hvor hjelpemidler kan vaere aktuelt

Hjelpemiddelsentralen sine oppgaver:
e utprgving og tilpasning av hgrselstekniske hjelpemidler
e informasjon, veiledning og opplaering i bruk av tekniske hjelpemidler
o tilrettelegging av miljget rundt den hgrselshemmede
e girad og veilede kommunene og andre samarbeidspartnere
e organisere og gjennomfgre opplaering av fgrstelinjetjenesten og andre samarbeidspartnere
e samarbeide med offentlige instanser og andre som har ansvar for 3 Igse funksjonshemmedes
problemer hvor hjelpemidler kan vaere aktuelt
e akustikkmaling i barnehager og skoler hvor det gar hgrselshemmede barn/elever

5.6 Helsedirektoratet

Helsedirektoratet er et fagdirektorat og myndighetsorgan som ligger under og blir etatsstyrt av
Helse- og omsorgsdepartementet.

Samfunnsoppdrag

| ssmfunnsoppdraget skal Helsedirektoratet styrke helsen til hele befolkningen gjennom helhetlig og
malrettet arbeid pa tvers av tjenester, sektorer og forvaltningsniva. Direktoratet skal gjgre dette med
utgangspunkt i rollen som fagorgan, regelverksforvalter og iverksetter pa helsepolitisk omrade.

Helsedirektoratet har tre roller:
1. faglig radgiver
2. iverksetter av vedtatt politikk
3. forvalter av lov og regelverk innen helsesektoren

Som faglig radgiver har direktoratet ansvar for a fglge med pa forhold som pavirker folkehelsen og
utviklingen i helse- og omsorgstjenestene. Direktoratet skal sammenstille kunnskap og erfaring i fag-
lige spgrsmal, og opptre nasjonalt normerende pa ulike omrader. Helsedirektoratet er og et kompe-
tanseorgan innen helse som alle kan kontakte. | denne rollen er direktoratet en selvstendig og uav-
hengig radgiver.

Nar direktoratet iverksetter vedtatt politikk, gjgr de arbeid pa vegne av regjeringen og Stortinget.
Dette kan for eksempel vaere 3 sette i verk handlingsplaner og kampanjer, eller a gi tilskudd med de
malsettinger Stortinget har gitt.

Som forvalter har Helsedirektoratet ansvar for a fortolke og bruke de lovene og det regelverket
Helse- og omsorgsdepartementet har bestemt at det skal forvalte.

5.7 Utdanningsdirektoratet

Utdanningsdirektoratet er en etat for barnehage, grunnskole og videregaende opplaering under
Kunnskapsdepartementet. Arbeidsfeltet er bredt, og spenner fra laereplaner og rammeverk, eksamen
og analyser til regelverk og tilsyn.

Direktoratet skal sikre at den nasjonale utdanningspolitikken iverksettes, slik at barn unge og voksne
far et barnehagetilbud og oppleering med hgy kvalitet.

Utdanningsdirektoratet har tre hovedroller overfor barnehage, grunnskole, videregaende opplaering.
1. Utgve en myndighetsrolle knyttet til tilsyn, regelverk, rammeplan for barnehagen, laere-
planer, nasjonale prgver og eksamen.
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2. Direktoratet utgver en analyserolle nar det samler kunnskap om sektorene gjennom forsk-
ning, statistikk, brukerundersgkelser og en rekke internasjonale undersgkelser.

3. Direktoratet utgver en utviklingsrolle gjennom blant annet veiledning for nyutdannede laere-
re, lederutdanning for styrere i barnehagen, veilederkorps, rektorskolen, leereres etter- og
videreutdanning og utvikler digitalt og trykt stgttemateriell.

Utdanningsdirektoratet har ansvar for at det blir fgrt tilsyn med landets skoleeiere; kommuner,
fylkeskommuner og private skoler. Hensikten er a sikre at barn og unge far oppfylt sine rettigheter til
en likeverdig opplaering av hgy kvalitet.

Utdanningsdirektoratet gir tilskudd til blant annet skoler, etter- og videreutdanning av leerere og
utvikling av laeremidler. Malet med tilskuddene er at alle skal fa den opplaeringen de har krav pa.

Fra januar 2012 har direktoratet overtatt ansvaret for en rekke oppgaver ogsa pa barnehageomradet.
Malet er a styrke arbeidet med kvalitetsutvikling i barnehagesektoren ytterligere.

5.8 Andre aktuelle instanser

5.8.1 Signo kompetansesenter og Signo grunn- og videregaende skole AS

| 2012 ble tidligere Signo kompetansesenter formelt delt i to virksomheter:
e Signo kompetansesenter
e Signo grunn- og videregaende skole (godkjent etter privatskoleloven).

Signo kompetansesenter har szerlig kompetanse om personer med hgrselsnedsettelse i kombinasjon
med andre funksjonsnedsettelser og personer med dgvblindhet. Signo kompetansesenter har utvik-
let spisskompetanse nar det gjelder barn med ci i denne gruppen. Senteret tilbyr stgtte til foreldre og
det lokale hjelpeapparatet i deres arbeid med pedagogisk oppfa@lging etter Cl-operasjon. Signo
kompetansesenter og skole er eid av stiftelsen Signo, - en diakonal stiftelse innen Den norske kirke.

5.8.2 HLF Briskeby kompetansesenter as

| 2012 ble tidligere Briskeby kompetansesenter delt i tre virksomheter:
e HLF Briskeby kompetansesenter as
e HLF Briskeby — rehabilitering og utadrettede tjenester as
e Briskeby videregaende skole as (godkjent etter privatskoleloven).

Selskapene eies av HLF (Hagrselshemmedes Landsforbund).

Briskeby er en videregaende skole og kompetansesenter for hgrselshemmede. Skolen tilbyr en seer-
skilt tilrettelagt undervisning som bygger pa talespraket og er den eneste skolen for hgrselshemmede
i Norden som benytter denne undervisningsmetoden. Undervisningen skjer i tilpassede lokaler, ut-
styrt med moderne hgrselstekniske hjelpemidler. Kompetansesenterdelen har to hovedvirke-
omrader. Et omrade er rehabiliterings- og kursvirksomhet, blant annet innenfor feltene tinnitus, Cl-
opererte, Meniéres sykdom og hgrselshemmede i yrkeslivet. Det andre hovedomradet er radgivning
overfor knutepunktskolene for hgrselshemmede pa videregaende niva, og kompetanseheving av
Statped pa oppfelging av tunghgrte elever i videregaende opplaering.

5.8.3 Andre private aktgrer

Cochletten senter for sprdkstimulering og Linderud audiopedagogiske senter er eksempler pa private
aktgrer som tilbyr audiopedagogisk behandling til barn med Cl. Dersom kommunen eller Statped ikke
har tilbud om de tjenester det enkelte barn har behov for kan foreldrene (og kommuner) henvende
seg til private sentre. Utgiftene til behandling dekkes av HELFO etter rekvisisjon fra lege.
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6 Medisinsk habilitering

6.1 Nyfgdtscreening av hgrsel og rutiner for sjekking og oppfelging av
hegrsel

| 2006 anbefalte Sosial- og helsedirektoratet innfgring av hgrselsscreening av alle nyfgdte barn i
Norge. Dette ble innfgrt over hele landet i 2008. Det ble valgt at maling av otoakustiske emisjoner
(OAE) er den malemetoden som skal benyttes. Den gir svar fra de ytre harcellene i sneglehuset og er
rask og enkel 3 utfgre. OAE fanger ikke opp alle typer hgrselstap. Automatisk hjernestamme-
audiometri, (Automatic Auditory Brainstem Response - AABR) gir imidlertid svar fra hjernestammen.
Denne testen vil ogsa kunne finne barn med hgrselsvansken auditiv nevropati som utgjgr 10-20 % av
gruppen barn med hgrselshemming. | dag benyttes OAE som screeningmetode pa noen intensiv-
avdelinger for nyfgdte, mens andre avdelinger benytter AABR. Hoveddelen av barn med auditiv
nevropati kommer fra intensivavdelinger for nyfgdte. Fordi barn med auditiv nevropati oftest reage-
rer pa lyd, er det vanskelig a diagnostisere dette uten bruk av AABR. Det fgrer til svaert sen diagnosti-
sering og oppf@lging av barn med denne hgrselsvansken, noe som igjen kan fgre til forsinket sprak-
utvikling.

| Norge f@des arlig ca. 60.000 barn. Forekomst av hgrselstap hos nyfgdte er 1-2 promille. For a finne
disse barna ma hgrselssentralene teste 1500-2000 barn pr. ar. Dette er barn som ikke «passerer»
nyfgdtscreeningen pa barsel, og 60 — 120 av disse vil ha en hgrselshemming. For hgrselssentralene
kommer i tillegg arbeid med retesting av barn som mistenkes a ha hgrselshemming etter screening
pa barsel- og nyfgdtavdelingene, men som ved denne retestingen viser seg a ha normal hgrsel. Dette
utgjgr 6-10 % av alle barn som hgrselsscreenes.

| tillegg til dette kommer barn som erverver hgrselstap pa et senere tidspunkt. Det er av stor betyd-
ning at hgrselshemmede barn habiliteres sa tidlig som mulig, og tilpasning av hgreapparater for de
som har behov for det, anbefales fgr barnet er 6 mnd. gammelt.

Funn ved nyfgdtscreening skal rapporteres til Medisinsk fgdselsregister. Tall fra dette registeret viser
at denne rapporteringsplikten kun overholdes i ca. 10 % av tilfellene.

Da hgrselsscreening pa nyfgdte ble innfgrt i Norge, ble det ikke gitt egne retningslinjer til hgrsels-
sentralene for oppfe@lging av de barna som ikke passerer screeningen. Til sammenligning har England
klare retningslinjer og prosedyrer for oppfglging. | Norge har manglende retningslinjer fgrt til ulik
praksis bade i forhold til maleutstyr og tidspunkt for igangsetting av tiltak. Utvalget mener at
navaerende praksis i Norge ikke holder tilfredsstillende faglige kvalitetsmal.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Bedre prosedyrer for nyfgdtscreening av hgrsel

Helse- og omsorgsdepartementet tar initiativ til at det utarbeides en nasjonal standard eller
retningslinjer for screening av hgrsel pa alle barselavdelinger og pa alle intensivavdelinger
for nyfgdte.

FORSLAG

6.2 Oppfelging pa hgrselssentralene

Internasjonalt anbefales det diagnostisering og tilpasning av hgreapparater tidlig, og senest ved 6
maneders alder. Ved de stgrste hgrselssentralene i Norge tilpasses hgreapparater allerede ved 2
maneders alder. Barn som ikke har god nok nytte av hgreapparat, kan fa Cl-operasjon allerede ved 5-
6 maneders alder Det er imidlertid slik at enkelte hgrselssentraler ikke tilpasser hgreapparater pa sa
sma barn. Dette fg@rer til en lengre periode uten auditiv stimulering, som igjen kan fgre til forsinket
sprakutvikling. Det er ogsa viktig at barna blir testet pa begge grer, ikke bare pa ett gre som er
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praksis pa enkelte hgrselssentraler og er i trad med navarende nasjonale faglige retningslinjer, IS-
1235 fra 2006.

Ved 3 teste pa begge grene vil man ogsa finne barn med ensidige hgrselstap og kunne iverksette
tilrettelegging tidlig for disse barna.

Utvalget vil for gvrig vise til prosjektet som ble gjennomfgrt ved St. Olav hospital i 2007, som
vurderte behovet for felles nasjonale Retningslinjer for habilitering av hgrselshemmede barn 0-3 ar. *

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Nye rutiner for utredning og oppfelging av hgrsel pa hgrselssentralene

Helse- og omsorgsdepartementet tar initiativ til at det utarbeides nasjonale retningslinjer
for hgrselssentralene, for a sikre at det tas i bruk relevante og sikrere undersgkelses- og
behandlingsmetoder for avdekking og oppfglging av sma barn med hgrselstap.

FORSLAG

6.3 Diagnostisering og hgrselsutredning

Cl-utredning

Barn med store hgrselstap blir henvist til Rikshospitalet, for diagnostisering og vurdering av Cl.
Utredning blir foretatt av et team bestaende av, audiograf, audiofysiker, audiopedagog og @¢re-nese-
hals lege, og varer vanligvis en dag.

e Lege. Fgr man begynner & gjgre hgrselstester, tilses barnet av en @NH-lege. Dette gjgres for
a veere sikker pa at det ikke er noen mekanisk hindring som gjgr at barnet hgrer darlig - det
kan veere grevoks, vaske i mellomgret mm.

e Audiograf foretar diverse hgrselstester. Tester som kan vaere aktuelle er:

- Uformelle prgver: systematisk registrering av barnets respons pa lyd som lages ved siden
av og bak barnet.

- Visual Reinforcement Audiometry (VRA) en hgrselstest for barn fra ca. 6 mnd. til
ca. 2% ar. Barnet viser respons ved a snu seg mot lydkilden. Hgrselstesten kan vise resul-
tater pa bade frekvens og niva.

- Lekeaudiometri, fra ca. 2% ar nar barnet kan samarbeide og aktivt gi respons pa lyd,
f.eks. ved a putte ringer pa en stake nar de hgrer lyden.

- Rentoneaudiometri

- Taleaudiometri

- Tympanometri og stapediusreflekser

- Otoakustiske emisjoner (OAE): tester de ytre harcellene i sneglehuset

o Audiofysikere gjgr objektive hgrselsmalinger under utredning og Cl-operasjon. Hjernestamme-
audiometri (ABR/ASSR): Objektive hgrselstester der man maler svake elektriske signaler som
dannes i hjernestammen umiddelbart etter at gret blir stimulert med lyd. Pa denne maten kan
man fa malt enkelte hgreterskler. Siden de elektriske signalene er svake og lar seg pavirke av
bevegelse, gjgres hjernestammeaudiometri i narkose for sma barn. Om barnet er under 3-6
maneder, kan man forsgke a gjgre malingene i naturlig sgvn.

e Audiopedagoger vurderer barnets hgrsel og taleoppfattelse og observerer, kartlegger og tester
barnets sprakutvikling. Audiopedagogen har ansvar for a sende melding om funn av barn med

* Ashild Spjatvold og Siri Wennberg, Hgresentralen, St. Olavs Hospital: Retningslinjer for habilitering av
harselshemmede barn 0-3 ar.
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hgrselshemming til det lokale hjelpeapparatet. Det blir ogsa gitt informasjon om behov for opp-
fglging og veiledning til foreldre og barnehage.

e Avsluttende samtale. Utredningen avsluttes med samtale med lege og audiopedagog. Fgr
avsluttende samtale mgtes teamet til samtale og konkludering. Foreldrene far en oppsummering
av dagens utredning: Foreldrene far tilbud om ClI for sitt barn dersom utredninger viser at vanlige
hgreapparater ikke kan gi tilstrekkelig forsterkning til 3 oppfatte talesprak.

Ytterligere undersgkelser
Nar der er funnet indikasjon for 3 legge inn Cl, gjgres det ytterligere noen undersgkelser:

1. Bildediagnostisk utredning (CT og MR) gjgres med tanke pa anatomiske forhold i tinning-
benet (benet der hgrselsorganet ligger) og i hjernen. Dette gjgres blant annet for & se om det
rent anatomisk er mulig a legge inn et Cl og elektroder i sneglehuset og for a vurdere hgrsels-
nerven. Enkelte funn pa CT- og MR-bildene kan medfgre at det ma gjgres ytterligere utred-
ning hos barnenevrolog.

2. Blodprgver for & undersgke relevante gener som kan forklare arsak til hgrselsnedsettelsen.
Dette er en frivillig undersgkelse. Det vil bli gitt tilbud om genetisk veiledning hvis det viser
seg at hgrselstapet skyldes arv.

3. EKG (elektrokardiogram) registrerer hjertets elektriske aktivitet. En abnormal EKG sammen
med hgrselsnedsettelse kan hjelpe til med diagnostisering av Jervell Lange-Nielsen syndrom.

6.4 Operasjon

Operasjon

Operasjonen skjer i narkose og varer normalt to til tre timer per gre. Et fem cm langt snitt gjgres i
huden bak gret, og det lages en kanal gjennom det porgse benet bak gregangen. Herfra lages det en
apning til mellomgret og videre til det indre gret. Elektroden fgres inn slik at den kveiler seg opp i
sneglehuset. Implantathuset plasseres under blgtdelene mot benet bak gret, og saret sys igjen.
Under operasjonen overvakes ansiktsnervens funksjon. Dette gjgres for a unnga skade pa nerven.
Audiofysiker gjgr elektrofysiologiske malinger for a sjekke implantatfunksjonen. Ved behov sjekkes
implantatets posisjon med rgntgenundersgkelse. Operasjonen skjer som regel ved dagkirurgisk
avdeling for eldre barn og voksne, men ved behov legges pasienten inn.

Lydtilkobling

Omkring 4 — 6 uker etter operasjonen, nar operasjonssaret er grodd, tilkobles de ytre delene av
implantatutstyret og taleprosessoren programmeres. | Igpet av disse dagene justeres strgmstyrken
langsomt oppover i takt med at hjernen gradvis venner seg til lyden. Lydtilkoblingen tar vanligvis tre
dager med to gkter pr. dag.

Pedagoger fra barnets hjemmemiljg kan vaere med pa lydtilkoblingen, gjerne den tredje dagen. De
far samtale med audiopedagog og en kort innfgring i hvordan implantatet er satt sammen og
hvordan det brukes. Rikshospitalet dekker ikke pedagogens utgifter i forbindelse med besgket.

6.5 Videre kontroll og oppfelging

Etter lydtilkoblingen kalles barna inn til kontroll hver 3. maned det fgrste aret. Deretter kommer 18
mnd. kontroll, 2 ars kontroll og etter dette arlige kontroller. Ved arskontrollene gjennomfgres tester
som gir informasjon om barnets hgrsel og taleoppfattelse. Pedagoger fra barnets hjemmemiljg kan
vaere med pa arskontrollene.
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Audiopedagogisk oppfalging etter lydtilkobling

Ansvar for oppfelging av barn med Cl ligger hos den pedagogisk-psykologiske tjenesten (PP-tjenes-
ten) i den enkelte kommune. Rikshospitalet sender melding om at barnet skal fa Cl, om behov for
audiopedagogisk veiledning og oppfglging. Dersom foreldrene gnsker det, gis det ogsa melding til
Statped om ev. behov straks-tilbud. Kommunen informeres om mulighet for a sgke Statped om
tjenester dersom de ikke har ngdvendig kompetanse. Audiopedagogene ved Rikshospitalet gir ogsa
informasjon og veiledning til barnehager og PP-tjenesten; oftest pr telefon, eller hvis de har anled-
ning til a veere med pa kontroller.

6.6 Rettigheter som sikrer brukerne oppdatert teknologi

Det utvikles stadig ny teknologi. Det er mulig a oppgradere den ytre delen - prosessoren - uten at
man trenger ny operasjon for a skifte den indre delen av implantatet.

Hgreapparater finansieres i dag av NAV og dette gir brukere rett til nytt apparat hvert 6. ar, eller
oftere hvis hgrselen er vesentlig endret. Cl-apparatene finansieres derimot av @NH-avdelingens bud-
sjett pa Rikshospitalet. Dette mener utvalget er en uforutsigbar og ikke akseptabel ordning. Foreld-
rene ma spke om, og argumentere for oppgradering av taleprosessor for sitt barn. | praksis oppgra-
deres pasientenes utstyr i dag etter sgknader fra barnas foreldre. Dette innebzerer en risiko for en
uakseptabel forskjellsbehandling ved at foreldrenes ulike evne til «a sta pa» for sitt barn kan bli av-
gjorende for hva slags utstyr barna far.

Rikshospitalets gkonomi tillater bare at noen fa kan fa nye per ar. Cl-teamet ved Rikshospitalet
gjorde i 2013 en beregning som viste at med dagens budsjetter og pasientantall vil pasientene fa
oppgradering av prosessor hvert 66. ar.

De gamle prosessorene er ikke kompatible med nyere FM-utstyr. Dette vil fgre til at pasienter som
ikke far det oppdaterte utstyret de kan ha stort utbytte av, far darligere taleoppfattelse enn de kunne
hatt med ny prosessor.

Utvalget vil papeke at dagens ordning i for liten grad synes a sikre brukere det utstyret som de ut fra
faglige tilradinger vil kunne ha stor nytte av, og mener at prinsippet ma veaere at Cl’s ytre del i denne
sammenhengen vurderes pa lik linje med hgreapparater.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Rett til ngdvendig fornyelse av prosessoren (Cl’s ytre del)

Arbeidsdepartementet reviderer forskrift om rett til hgreapparat og tinnitusmaskerer slik at
den ogsa omfatter rett til fornyelse av Cl’s ytre del (prosessoren).

FORSLAG

6.7 Individuell plan (IP) - som verktgy for bedre samordning

Alle som har behov for langvarige og koordinerte tjenester, har rett til a fa utarbeidet en individuell
plan. Individuell plan er brukerens plan. Det innebzerer at brukerens mal og gnsker skal vaere
utgangspunktet for planprosessen. Brukeren skal oppfordres til 3 delta aktivt i a8 beskrive behov for
tjenester, gnsker og mal som er viktig for vedkommende selv — i dag og i fremtiden.

Planen skal veere et verktgy og en metode for samarbeid mellom ulike tjenesteytere og med bruker
og dennes pargrende. Initiativet til a fa laget en individuell plan kan komme fra brukeren selv eller
pargrende, men hovedansvaret for a utarbeide individuelle planer ligger i tjenesteapparatet.

Flere helselover palegger ansatte i helsetjenester a ta initiativ til og a utarbeide individuell plan, mens
opplaeringslovens § 15-5 palegger ansatte i skolen a delta aktivt i arbeidet med individuell plan.
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Langt fra alle barn med Cl har fatt tilbudt og utarbeidet en individuell plan. Undersgkelser Helse-
direktoratet har foretatt viser at tjenenestebrukere som har en individuell plan, er mer tilfredse med
tjenestene enn andre. For barn med Cl kan samordning av tjenester fra flere instanser og mellom
helsesektor og opplaeringssektor veere en utfordring.

Utvalget gnsker a fa fram og systematisere erfaringer med nytten av Individuell plan som et
koordinerende verktgy for barn med Cl.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Individuell plan (IP) for barn med CI

Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag a iverksette et sam-
arbeidsprosjekt for a prgve ut Individuell plan (IP) som et felles verkt@y for a koordinere all
oppfelging fra Statped, Rikshospitalet, hjelpemiddelsentralene og hjemkommunene.

FORSLAG

Helse - og omsorgsdepartementet gir Helse Sgr-@st RHF ved Rikshospitalet i oppdrag a
iverksette et samarbeidsprosjekt for a prgve ut Individuell plan (IP) som et felles verktgy for
a koordinere all oppfglging fra Statped, Rikshospitalet, hjelpemiddelsentralene og hjem-
kommunene.
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7 Pedagogiske tiltak

7.1 Straks-tilbud fra Statped, i neert samarbeid med hgrselssentralene og
Kkommunene

Statpeds sakalte «Straks-arbeid» kom i stand da de tidligere statlige kompetansesentrene for hgrsels-
hemmede, pa oppdrag fra Utdanningsdirektoratet, i 2006 utarbeidet en helhetlig habiliteringsplan
for sitt arbeid med hele malgruppa barn med hgrselstap og deres foreldre. Fra 2008 gjennomgar alle
nyfgdte barn i Norge en undersgkelse for a avdekke ev. hgrselstap. Denne undersgkelsen medfgrte
et behov for raskt a kunne tilby foreldrene oppfalgende informasjonssamtaler. Mange steder i landet
kom dette pa plass som et resultat av samarbeid mellom hgrselssentralene og Statped.

Foreldre til sma barn med nyoppdaget hgrselstap kan selv ta kontakt med Statped uten noen form
for spknad eller henvisning for a fa relevant informasjon og stgtte.

Straks-tilbudet har som mal a trygge foreldrene og bidra til & koble pa relevante instanser i kommun-
en. Informasjon om Straks-tilbudet i Statped er formidlet til hgrselssentralene og en del helse-
stasjoner. Hgrselssentralene og helsestasjonene kan henvende seg til Statped pa foreldrenes vegne.
Straks-tilbudet i Statped kan ogsa fungere som et sikringstiltak der det lokale hjelpeapparatet ikke
har tilstrekkelig kompetanse.

| Meld. St. 18 (2010-11) heter det bl.a.:
«l tillegg vil Statped kunne gd inn i saker fér kommunen har satt i gang utredning nér det er snakk om
for eksempel at nyfgdtscreening avdekker at et barn er dgvt, [...] Bruk av arbeidsformer som |[...] sG-
kalte «straks-team» ma etableres og videreutvikles. Statped skal samarbeide med helseforetakene slik
at det kan legges opp en strategi sammen med kommunene for hvordan et oppleeringstilbud skal
gjennomfares i slike tilfeller.»

Intensjonen med etablering av et strakstilbud samsvarer med sterke politiske fgringer om a bidra til
tidlig innsats. Dette gjelder overfor foreldre til helt sma barn, men ogsa til foreldre nar barnets
hgrselstap oppstar eller blir avdekket pa et seinere tidspunkt.

Straks-tilbudet har sa langt bidratt til at de fleste foreldre og barn med nyoppdaget hgrselstap fanges
opp. Nyfgdtscreening av hgrsel og straksarbeidet har til sammen gitt et fundamentalt annerledes og
langt bedre grunnlag for iverksetting av habiliteringstiltak og pedagogiske tiltak, enn det man tidlige-
re hadde. Svakheten synes a vaere at straksinnsatsen det er for store lokale og regionale variasjoner i
hvorvidt og hvordan tilbudet fungerer. | tillegg kan det innebaere en fare ved at meldinger fra
hgrselssentralene til Statped utvikler seg til a bli en «tjenesteveg» utenom kommunen, som jo har
det formelle ansvaret for oppfglgingen av barnet og familien.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Likeverdig straks-tilbud over hele landet

Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag om a samarbeide med
hgrselssentralene om a sikre at foreldre til barn som far avdekket et hgrselstap gjennom
nyfgdtscreening, far tilbud om informasjonssamtaler (Straks-tilbud).

FORSLAG

Helse- og omsorgsdepartementet gir fgringer til de regionale helseforetakene om 3 sam-
arbeide med Statped om a sikre at foreldre til barn som far avdekket et hgrselstap gjennom
nyfgdtscreening, far tilbud om informasjonssamtaler (Straks-tilbud).

Informasjonen som gis i samtalene skal vaere bred og balansert i forhold til sprakvalg. Til-
budet ma veere likeverdig i hele landet, tilpasset lokale forhold.
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7.2 Foreldreopplaering og kursprogram fra Statped

Statped gir flere ulike systematiske kurs- og opplaeringstilbud til foreldre til hgrselshemmede barn og
unge. Disse programmene er blitt til pa ulike tidspunkt, med ulik forhistorie og begrunnelse og de har
ogsa vaert i jevnlig endring. Det er et mal at det samlede kurstilbudet til enhver tid kan gi relevante og
minst mulig overlappende kurstilbud til foreldre til ulike malgrupper med hgrseltap.

Se mitt sprdk er modulbasert tegnsprakopplaering til foreldre til hgrselshemmede barn. Sammen med
Al folkehggskole blir det gitt inntil 40 kursuker over en 15-3rsperiode (ut grunnskolealder). Tiltaket
ble etablert i 1994 etter palegg fra davaerende KUF gjennom Regjeringens handlingsplan for
funksjonshemmede 1994-97. To eksterne evalueringer har gitt tiltaket sveert gode tilbakemeldinger
om brukernes tilfredshet.

Hgr mitt sprdk er et modulbasert informasjons- og sprakveiledningsprogram for foreldre til hgrsels-
hemmede barn i alderen 0-6 ar. Tiltaket er forankret i Statpeds Plan for enhetlig og helhetlig habili-
tering for hgrselshemmede barn i alderen 0-6 dar (februar 2007). Kursprogrammet omfatter til sam-
men 120 timer.

Norsk med tegnstgtte (nmt) er et inntil 30 timers kursopplegg for foreldre som ser nytten av a stgtte
opp den talespraklige kommunikasjonen med barnet sitt med tegn uten a matte fglge et mer omfat-
tende program for tegnsprakopplaering.

God start er et modulbasert kurs- og veiledningsprogram for foreldre til hgrselshemmede barn i 0-3
ars alder. Det er i 2012-13 gjennomfgrt et pilotprosjekt i Statped midt med pafglgende erfarings-
innhenting og utpregving i de gvrige regionene. God start kombinerer deler av kursprogrammene Se
mitt sprak og Har mitt sprdk - som det kan vaere naturlig for foreldre a ga over i nar God start-
programmet er gjennomfgrt.

Alle kursene er gratis for foreldrene. Erfaring viser at det er hensiktsmessig at kursdeltagelse er
basert pa en sgknad fra kommunen. Kursdeltagelse kan kombineres med a fa individuell lytte-
/taleveiledning (f.eks. AVT). Det er viktig 8 understreke at God start ikke skal svekke eksisterende
kurstilbud, men at de ulike kursprogrammene ma tilpasses hverandre.

F@r Statpeds habiliteringsplan var utarbeidet i 2007, kom foreldre og brukerorganisasjonene med
berettigede krav om kurstiloud som samsvarte med behov innen talespraklig kommunikasjon. Etter
at ulike kurstilbud ble etablert, ble det en utfordring a gi rad om veivalg i forhold til de ulike kurs-
programmene. Her har bade foreldre og PP-tjenesten uttrykt at dette er vanskelig og har medfgrt
frustrasjon for enkelte. Dessuten er det ogsa en erfaring at enkelte foreldre har tatt sprakvalg
tidligere enn ngdvendig. God start er pa mange mater svaret pa denne problemstillingen, og sa langt
har tilbudet fatt gode tilbakemeldinger og synes a svare til forventningene.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Kurstilbud til foreldre

Utdanningsdirektoratet gir fgringer til Statped om & foreta en gjennomgang av eksisterende
tilbud om foreldreoppleaering og foreta de ngdvendige tilpassinger slik at

a. det samlede kurstilbudet er mest mulig enhetlig og likeverdig pa nasjonalt plan

b. «God-start»-kurset tilbys foreldre til barn med Cl i alle regioner.

FORSLAG

Det forutsettes at eksisterende tiloud om foreldreoppleering ikke svekkes.
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7.3 Radgiving - kommunikasjon og sprakvalg
| Meld. St. 18 (2010-11) heter det bl.a. felgende pa s. 86-87:

«Foreldre til barn med Cl opplever at de fdr forskjellige rad om sprdakutvikling med eller uten bruk av
tegnstatte og/eller tegnsprdk fra pedagogiske, psykologiske og medisinske profesjoner. Det er uenighet
om faglige vurderinger, og forskning tolkes ulikt. Foreldrene opplever 6 komme i et krysspress og blir
del av en mer ideologisk diskusjon om hva som fremmer tidlig kommunikasjon, tosprdklighet og kog-
nitiv utvikling. Motstridende rdd gir foreldre uro og bekymringer.

Departementet er giennom mgter med Norges Dgveforbund og foreldre til Cl-opererte barn gjort opp-
merksom pd at en del foreldre har fatt uklare eller sprikende rdd fra fagmiliger om hvorvidt barn med
Cl skal bruke tegn eller ikke.

Foreldre ma fa kvalifisert og helhetlig informasjon som blant annet kan gi dem grunnlag for  velge om
barnet skal fG tegnsprdkopplaering og/ eller tegnstgtte i tillegg til tale- og lyttetrening. Departementet
vil vurdere G opprette et tverrfaglig forum eller rdd for G bidra til en bedre samordnet pedagogisk
oppfelging av barn med Cl.»

Ovenstaende sitat beskriver en situasjon som mange foreldre vil kunne kjenne seg igjen, selv om
disse forholdene etter utvalgets oppfatning klart har bedret seg de siste arene. Som kjent er det til
dels sterke meninger fra ulike fagmiljger og brukerorganisasjoner om hva som er den beste og
«riktige» tilneermingen nar det gjelder bl.a. sprakvalg pa omradet.

Tegnsprak har offisielt fatt status som et eget sprak, bade i Norge og i mange andre land. Siden 1980-
tallet har en tospraklig opplaering blitt ansett som en god og riktig oppleering for dgve og sterkt tung-
hgrte barn i mange land. | Norge har dette bl.a. gitt lovmessige rettigheter, egne lereplaner og et
godt utbygd tegnsprakoppleeringstilbud for foreldre.

Etter at det utover pa 90-tallet ble mer og mer vanlig a tilby dgve barn og barn med store hgrselstap
Cl-operasjon, tidligere og tidligere, har spgrsmalet om hva slags habilitering og oppleering disse barna
har behov for, vaert sterkt omdiskutert. Har disse barna behov for opplaering pa tegnsprak? Bgr man
unnga eller ev. vente med bruk av tegn(sprak) for at barna skal fa best utbytte av implantatet og
oppna best mulige resultater hva angar talespraklig utvikling? Eller er det slik at alle barn som i
utgangspunktet har sa stort hgrselstap at de far Cl, bgr anbefales a satse pa en tospraklig opplaering
med sikte pa bade godt talesprak og god kompetanse i tegnsprak?

| de sentrale fagmiljgene Rikshospitalet og Statped er dette spgrsmal som vekker stort engasjement
og som det synes a veere mange, sterke og til dels ulike eller motstridende oppfatninger om. Ogsa i
de to store brukerorganisasjonene er dette spgrsmal som man har ulike syn pa.

Spgrsmalene er mange, meningene og til dels fglelsene sterke, og forskningen gir ingen entydige
svar.

Nar foreldre - ofte i en sarbar situasjon, mgter representanter for fagmiljgene og det etterspgrres rad
om veivalg, er det forstaelig at ulike svar kan medfgre usikkerhet og ogsa frustrasjoner. Spesielt
gjelder nok dette dersom standpunktene blir framfgrt pa en mate som gjgr at foreldrene opplever
dette som ulike (og uforenlige) «sannheter».

Utvalget er av den oppfatning at det vil veere hensiktsmessig og ngdvendig a gjennomfgre noen
prosesser hvor de fagmiljgene som har klare synspunkter pa disse spgrsmalene (Statped og Riks-
hospitalet), blir utfordret pa a formulere noen grunnleggende prinsipper som de kan enes om.
Utvalget mener at de faglige diskusjonene kan bli mer konstruktive og i mindre grad beere preg av
uheldige generaliseringer. Det finnes ogsa eksempler at fagmiljger tillegger hverandre synspunkter
som kan vaere tatt ut av en sammenheng og ikke ngdvendigvis alltid er representative. Utvalget er
dog av den oppfatning at disse forholdene er betydelig bedre i dag enn det har vaert tidligere.
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Bade en tilrettelagt og konstruktiv prosess i seg selv og sluttresultatet av dette arbeidet, bgr tjene til
en bedre samhandling mellom fagmiljgene og mer avstemte og forenlige faglige standpunkt.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Felles forpliktende prinsipper og retningslinjer for oppfglging av barn med CI

e Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet sgrger for at det gis
fgringer til Statped og til Rikshospitalet om i fellesskap a utarbeide forpliktende prinsip-
per for oppfalging av barn med CI.

FORSLAG

e Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet sgrger for at det gis
f@ringer til Statped og til Rikshospitalet om i fellesskap a utarbeide retningslinjer for vei-
ledning til foreldre, og for pedagogisk oppfelging av barn med Cl.

Det forutsettes brukermedvirkning ved at brukerorganisasjonene blir involvert fgr resulta-
tene ferdigstilles.

7.3.1 Tverrfaglig forum

Departementene har tidligere hatt tanker om a opprette et Cl-forum eller rad der tjenesteytere og -
brukere kan mgtes og ta opp temaer relatert til barn med Cl. Den store oppslutningen om dialog-
konferansen som utvalget arrangerte den 12. november 2013, viste at det er stort engasjement for
temaet barn med Cl bade blant brukere/pargrende og fagfolk.

Utvalget foreslar at Utdanningsdirektoratet og Helsedirektoratet far i oppdrag a etablere et forum
der brukerorganisasjonene, Statped og Rikshospitalet er representert. Cl-forumet skal arrangere
samlinger for brukere/pargrende og fagfolk. Samlingene skal vaere en arena for informasjons-
utveksling, kompetanseheving og drgftinger med utgangspunkt i nytt fra inn- og utland vedrgrende
barn med Cl.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Tverrfaglig forum

Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet gir Utdanningsdirektoratet
og Helsedirektoratet i oppdrag a etablere et tverrfaglig forum for a bidra til en bedre sam-
ordnet oppfglging av barn med CI.

FORSLAG

7.4 Individuell veiledning

7.4.1 Individuell veiledning

Foreldrene er barnets viktigste omsorgspersoner og de som til daglig kommuniserer mest med
barnet. A sikre samspillet mellom barn med hgrselshemming og deres foreldre er sveert betydnings-
fullt for barnets psykososiale og spraklige utvikling. Hvilken foreldreveiledning som finnes og om-
fanget av denne avhenger av hvor i landet man bor. Uavhengig av hvilken type foreldreveiledning
som gis er malet at foreldrene skal trygges i oppgaven med a veere gode sprakmodeller for sitt barn.
Individuell foreldreveiledning skiller seg fra kurs ved at foreldrene kommer sammen med barnet til
veiledning. Barnets utvikling observeres, og man setter nye mal. Foreldrene far oppleering i hvordan
de daglig kan sjekke barnets hgrsel (Lings Lydtest) og hvordan de kan hjelpe barnet @ na malene pa
de forskjellige utviklingstrinn. Veiledningen baseres i stor grad pa modellzering. Foreldrene lzerer
strategier som kan fremme barnets utvikling og hvordan de kan overfgre det de laerer i veilednings-
timene til dagligdagse situasjoner hjemme. Barnet skal oppleve aktivitetene som lystbetont og ikke
som trening.
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Barn under opplaeringspliktig alder med store hgrselstap/Cl, har etter sakkyndig vurdering rett til
spesialpedagogisk hjelp fra kommunen (opplaeringsloven § 5-7). Slik hjelp skal ogsa omfatte tilbud
om foreldreradgiving. Foreldrenes valg av sprak og kommunikasjonsform ma ligge til grunn for den
konkrete utformingen av den spesialpedagogiske hjelpen.

For a kunne hjelpe og st@tte barnet i denne viktige utvikling, har foreldre behov for individuell vei-
ledning. Det er utviklet forskjellige foreldreveiledningsprogram; de som er mest brukt i dag og som
det er gjennomfgrt stgrre kompetansehevingsprogram i, er AVT (Auditory-Verbal Therapy ogsa kalt
"auditiv-verbal-tilneerming”). Men det finnes ogsa andre program og metodiske tilnaerminger
(Karlstad-modellen, AV-basert veiledning m.m.). Utvalget har ikke kompetanse til & peke pa én
bestemt tilneerming, men vil understreke betydningen av at fagmiljgene er oppdatert og kontinuerlig
prioriterer kompetanseheving pa forskningsbaserte opplaeringsprogram og tilnseerminger.

De aller fleste barn som er fgdt med, eller tidlig erverver, et stort hgrselstap, har hgrende foreldre og
tilhgrer en familie hvor kommunikasjon foregar pa vanlig talesprak. Inntil barnet far tilstrekkelig
utbytte av hgreapparat - eller Cl, til 3 oppfatte og forsta det talte spraket, vil hgrselstapet medfgre at
barnet faller utenfor i den talespraklige kommunikasjonen. For a sikre at barnet i slike tilfeller far
tilgang til kommunikasjon og samspill med andre, ma foreldre og andre naerpersoner fa tiloud om
oppleering i tegnsprak (Se mitt sprdk) eller en kommunikasjonsform der tale visualiseres med tegn slik
at oppfattelsen av talt sprak lettes (norsk med tegnstgtte/nmt).

For a stgtte barna i deres lytte- og talesprakutvikling, vil foreldre og andre naerpersoner ha behov for
oppfelging og veiledning. Veiledningen ma tilpasses det enkelte barns forutsetninger og behov, og
den konkrete utformingen av veiledningen ma derfor skje i et tett samarbeid mellom foreldre og
fagfolk. Tilbudet kan enten ta utgangspunkt i generell kunnskap om lytte-/talesprakutvikling eller
bygges pa modeller som auditiv-verbal tilnaarming (AVT) eller Karlstad-modellen.

Vesentlige momenter som ma sikres:

e Foreldre til barn med Cl ma sikres en rett til veiledning om hvordan de skal legge til rette for
barnets deltakelse i kommunikasjon og samspill. De ma ogsa fa tilbud om individuell opp-
fglging og veiledning om hvordan de kan stimulere barnets sprakutvikling pa en best mulig
mate. Retten ma gjelde foreldre til barn som er bade f@r og i opplaeringspliktig alder.

e Tilbud om veiledning skal gis uavhengig av om foreldrene velger en ren talespraklig eller
tospraklig (talesprak og tegnsprak) tilnaerming. Foreldre som velger talespraklig tilnserming
for sine barn, far tilbud om veiledningsopplegg - lytte-/taleveiledning, som f.eks. AVT,
Karlstad-modellen eller annet.

e Det ma ogsa utvikles gode veiledningsmodeller for a sikre at foreldre som velger en tosprak-
lig tilneerming far veiledning i hvordan de skal stimulere bade den talespraklige og den tegn-
spraklige delen av barnets tospraklige utvikling.

e Fagpersoner som skal gi veiledning til foreldre som har barn med Cl ma ha relevant og god
kompetanse om hvordan de skal veilede i henhold til de valg foreldrene gjgr vedrgrende
sprak og kommunikasjonsform i familien.

e Hjelpeapparatet ma sikre at foreldre har tilgang til et bredt spekter av tilbud og at tilgangen
til fagpersoner som har den ngdvendige kompetansen er tilgjengelig for foreldrene
uavhengig av geografiske og andre forhold.

e Det er ngdvendig med enn tydelig og avtalebasert avklaring pa om det er kommunen eller
Statped som skal gi slike veiledningstilbud til foreldrene.

7.4.2 Veiledning til kommunen

Barn med Cl har som oftest vedtak om spesialpedagogisk hjelp (i barnehage) eller spesialundervis-
ning (i skole). Tiltakene som iverksettes ma ta utgangspunkt i barnets forutsetninger og behov. De ma
ogsa tilpasses den aktuelle situasjonen. Barnehager og skoler som har barn med Cl har som oftest
behov for rad og veiledning om hvordan de skal tilpasse opplaeringen og legge til rette for gode
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leeringsmiljg for barna. Personalet ma fa tett oppfelging og veiledning fra fagpersoner om hvordan de
skal utforme leeringsmiljg som fremmer personlig, sosial og faglig laering hos barn som har Cl.

Spesielt for miljger der felles kommunikasjon er basert pa talesprak, er at en hgrselshemming vil
medfgre reduserte muligheter til & oppfatte spraklig formidlet informasjon og til 4 ta del i kommuni-
kasjonen som finner sted i gruppen. | slike tilfeller er det viktig at personalet har kunnskap om hvor-
dan de skal legge til rette for barnets deltakelse i det kommunikative fellesskapet. De bgr ogsa ha
kompetanse pa hvordan de skal skape gode laerings- og utviklingsmiljger ved bruk av relevante
fysiske, tekniske og pedagogiske tilretteleggingstiltak. Dersom foreldrene velger en tospraklig opp-
leering for sine barn, ma personalet ogsa tilegne seg kompetanse i tegnspraklige kommunikasjon. De
ma ogsa serge for at tegnsprak eller norsk med tegnstgtte (nmt) brukes som kommunikasjonsform i

gruppen.

PP-tjenesten (og Statped etter sgknad fra kommunen) kan veilede og bista barnehage og skole i
dette arbeidet. Foreldrene er sentrale personer nar det gjelder innhold og utforming av de ulike
tiltakene, og et tilbud som er godt tilpasset barnets behov forutsetter et tett samarbeid mellom
barn/foreldre, barnehage/skole og PP-tjenesten og eventuelt Statped.

Med tanke pa den omlegging som har skjedd av det statlige skoletilbudet til hgrselshemmede i Norge
og sett pa bakgrunn av at ci-teknologien fortsatt er relativt ny, peker utvalget pa ngdvendigheten av
at Staten ma vaere en garantist som sikrer en forsvarlig pedagogisk oppfglging av barn med ci i Norge.
Dette fratar pa ingen mate kommunen for ansvaret pa Norge, men Statpeds kompetanse tjenester,
uavhengig av sprakvalg, vil vaere et sentralt virkemiddel for a sikre at disse barna far et forsvarlig
oppleeringstilbud.

Vesentlige momenter som ma sikres:

e Barnehage og skole som har barn med Cl ma fa kunnskap om hvordan de skal legge til rette
for gode kommunikasjons- og laeringsmiljger for barnet. De vil ogsa ha behov for tett opp-
fglging og veiledning om hvordan de skal giennomfgre dette i praksis.

e Dersom det lokale PP-tjenesten-kontoret ikke har spesifikk kompetanse pa omradet, ma de
samarbeide med Statped om 3 tilby barnehagene/skolene den ngdvendige oppfelging og
veiledning.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Kapasitet og kompetanse i Statped til a gi veiledning lokalt

Utdanningsdirektoratet gir Statped fgringer om a sikre tilstrekkelig kapasitet og ha ngdven-
dig, relevant og oppdatert kompetanse, for & kunne gi veiledning om ren talespraklig og/eller
tospraklig (tale- og tegnspraklig) utvikling bade til foreldre og til barnehager / skoler som
sgker om det.

FORSLAG

7.5 Forutsetninger for et godt laeringsmiljg for barn med CI i barnehage
og skole

«Barn med Cl» er selvsagt fgrst og fremst barn. | barnehage og skole har de i utgangspunktet de
samme behov og de samme krav til et godt leeringsmilj@ som andre barn. | neste omgang har «barn
med Cl» de samme behov for saerskilt tilrettelegging som andre barn med hgrselstap har.

Utvalget vil derfor peke pa Utdanningsdirektoratets «Veileder for opplaering av barn og unge med
hgrselshemming» som ble utarbeidet i 2009. Denne omtaler og begrunner pa en god mate de sezer-
skilte behov og hensyn som kommunene ma legge til grunn for a kunne gi barn og unge med hgrsels-
tap en tilrettelagt og likeverdig opplaering. Slik utvalget ser det er det to svakheter med veilederen
som verktgy for a sikre barn med Cl den opplaering de har behov for: 1) Veilederen er for lite kjent og
blir for lite brukt og 2) Det er en uforpliktende veileder som kommunene kan velge a se bort fra.
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Utvalget er kjent med at mange barn med Cl opplever a ikke bli ivaretatt i skole og barnehage pa en
slik mate at de sikres gode forutsetninger for a fa et tilpasset og likeverdig opplaeringstilbud. Utvalget
viser ogsa til anmodningsvedtak nr. 13, 23. oktober 2008:

“Stortinget ber Regjeringen komme tilbake med forslag til tiltak slik at elever som trenger utvikling i
talesprak, tegnsprdk, alternativ kommunikasjon, supplerende kommunikasjon, eller en kombinasjon av
disse, far innfridd sine rettigheter etter lovverket.”

Uavhengig av om et barn med Cl velger kun talesprak, eller en tospraklig tilnaarming med en kombi-
nasjon av talesprak og norsk tegnsprak, har det enkelte barn med Cl behov for god lytte- og tale-
spraktrening. Tilbakemelding fra mange brukere er at behov og rettigheter for a fa ekstra tilrettelagt
oppleering med lytte- og talespraktrening, ikke blir tilstrekkelig ivaretatt i mange kommuner.

Utvalget ser det slik at en ikke har nok kompetanse til a foresla konkrete endringer i opplaeringsloven
som sikrer bedre rettigheter til lytte- og talespraktrening for barn med Cl. Det er likevel viktig for ut-
valget a be Kunnskapsdepartementet fglge rettighetssaken videre, jfr. anmodningsvedtaket av

23. oktober 2008.

Utvalget fremmer i de pafglgende kapitlene forslag til tiltak som skal bidra til 3 sikre bedre rettig-
heter til et kvalitativt tilpasset og likeverdig opplaeringstilbud for barn med CI.

7.5.1 Kompetansekrav

For a sikre et likeverdig og tilpasset opplaeringstilbud for barn med Cl, er en av de viktigste forut-
setningene at den ansvarlige lzerer har god kompetanse i undervisning av hgrselshemmede. Mange
brukere opplever at hgrselsfaglig kompetanse ma styrkes i skolen. Utvalget mener at bedre hgrsels-
faglig og spraklig kompetanse i skolen ma prioriteres. Dette krever sterkere prioritering av etter- og
videreutdanning av leerere innen norsk, norsk tegnsprak og hgrselsfaglige emner, og strengere
kompetansekrav for 3 tilsette laerere som skal ha ansvaret for opplaeringen av barn med Cl. Utvalget
mener at opplaringslovens § 10-1 gir hjemmel for a forskriftsfeste et kompetansekrav for personale
som skal tilsettes i undervisningsstilling for hgrselshemmede barn. Siden dette utvalget kun skal
komme med forslag til tiltak som gjelder barn med Cl, vil derfor forslaget kun omtale barn med ClI.

Utvalget mener det er viktig a gjgre det tydelig for skoleeiere at hgrselsfaglig og spraklig kompetanse
hos de ansatte, er en av de sentrale forutsetningene for a sikre barn med Cl et likeverdig oppleerings-
tilbud.

Utvalget vil ogsa papeke at hgrselsfaglig kompetanse er like viktig for ansatte i barnehagene.
Utvalget har imidlertid ikke kompetanse til 3 vurdere om tilsvarende kompetansekrav kan stilles for
ansatte i barnehagene, og har derfor kun valgt a foresla tiltak som angar tilsettinger i skolen.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Kompetansekrav

e Kunnskapsdepartementet endrer forskrift til oppleeringslovens kap. 14 slik at det
forskriftsfestes et kompetansekrav for personale som tilsettes i undervisningsstilling i
grunnskolen, og har som hovedoppgave a gi opplaering til barn med Cl.

FORSLAG

7.5.2 Kompetanse hos personale og etter- og videreutdanningstilbud

Barn med Cl er en marginal gruppe. Det gar gjerne flere ar mellom hver gang en kommune opplever
a ha et barn med ClI. Det er derfor vanskelig a opprettholde kompetanse pa omradet.

Nar et barn med Cl skal begynne i barnehage eller pa skole ma det foreligge rutiner/retningslinjer
som ivaretar barnet. | god tid fgr barnet begynner ma en sikre at ngdvendig kompetanse er pa plass i
alle instanser i kommunen (PP-tjenesten, barnehage, skole, SFO).
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Barna oppholder seg hver dag mange timer i barnehagen og pa skolen. Det er her utvikling og opp-
leering foregar, bade sosialt, spraklig og faglig. Det er ogsa her vennskap, identitet og selvbilde skapes
og utvikles. Det er helt essensielt & ha personale med god kompetanse pa hgrsel, sprak (norsk og
tegnsprak) og Cl. Utvalget ser det som helt avgjgrende for barnets utvikling at personale som jobber
med og rundt barna er godt kvalifisert.

Utvalget er kjent med at kompetansen pa hgrsel, tegnsprak og Cl i mange kommuner er fraveerende
eller sa begrenset at barn med Cl star i fare for ikke a fa den tilradingen og tilretteleggingen de har
behov for.

For at personale skal kunne fa den ngdvendige kompetansen er det en klar forutsetning at det finnes
relevante etter- og videreutdanningstilbud. De siste drene har det veert et stort problem at universi-
teter og hggskoler ikke i tilstrekkelig grad har hatt tiloud om videreutdanning i tegnsprak og hersels-
faglige emner, eller de tilbud som har eksistert har vaert for kostbare for studenter og kommuner a
benytte. Det vises til den positive effekten som gremerkede statlige tilskuddsordninger for a sikre
videreutdanningstilbud i tegnsprak Bergen og Trondheim har hatt. Utvalget vil peke pa at slike
ordninger ogsa ma omfatte tilbud andre steder i landet.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Kompetanse i kommunene

o Kunnskapsdepartementet sikrer etter- og videreutdanningstiloud i tegnsprak for ansatte
i barnehager og skoler.

FORSLAG

o Kunnskapsdepartementet sikrer etablering av et etter- og videreutdanningstilbud som
gir hgrselsfaglig kompetanse og kompetanse i lytte- og talesprakutvikling.

7.5.3 Refusjon av reiseutgifter for kommunalt ansatte

Utvalget ser det som viktig at kommunalt ansatte har god og oppdatert kompetanse pa barn med Cl.
Dette er en kompetanse som en kan fa ved a delta pa kurs som Statped arrangerer.

Utvalget er kjent med at den kommunale gkonomien ofte fgrer til at ansatte ikke far gode nok mulig-
heter til faglig kurs eller andre kompetansehevingstilbud. Det kan vaere en fare for at dette i seerlig
grad gjelder kommuner som ligger geografisk langt fra de stedene disse tilbudene gis.

Staten bgr bidra til sikre et likeverdig oppleaeringstilbud for barn med Cl som i stgrst mulig grad er
uavhengig av barnets bosted og kommunens gkonomi. Dette kan gjgres ved at staten gir refusjon til
kommunene for utgifter til reise for kommunalt ansatte pa kurs arrangert av Statped.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Refusjon av reiseutgifter

e Utdanningsdirektoratet gir Statped gkonomiske rammer og fgringer om a refundere
reiseutgifter for kommunalt ansatte som deltar pa kurs i Statpeds regi. Dette gjelder kurs
i h@rselsfaglige og spraklige emner som er relevante for kommunens opplaering av barn
med CI.

FORSLAG

7.5.4 Sakkyndighetsarbeid i PP-tjenesten

For de barn med Cl der det etter opplaeringslovens § 5-3 skal utarbeides sakkyndig vurdering, er det
en viktig forutsetning at PP-tjenesten har den ngdvendige hgrselsfaglige kompetansen. En sakkyndig
vurdering er sveert sentral bade som grunnlag for vedtak om spesialundervisning, og for det under-
visningstilbudet som den enkelte elev skal ha. Utvalget mener at mange PP-kontorer ikke selv har
god nok hgrselsfaglig kompetanse, og dermed ikke ngdvendig kunnskap om barn med Cl. Det er
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grunn til & veere bekymret for at PP-tjenesten ikke innhenter ngdvendig fagkompetanse i arbeidet
med sakkyndig vurdering av barn med CI.

| forarbeidene til opplaeringslovens § 2-6, Ot.prp.nr.40 (2007-08), heter det: «Dersom den pedago-
gisk-psykologiske tenesta ikkje sjglv har tilstrekkeleg fagkompetanse, ma det utarbeidast sakkunnig
vurdering med hjelp utanfrg.»

Utvalget mener at de samme fgringer bgr gjelde ogsa for utarbeidelse av sakkyndig vurdering for
barn med Cl. Utvalget viser til at det i opplaeringslovens § 5-3 er hjemmel for a gi naermere forskrifter
om den sakkyndige vurderingen.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

PP-tjenestens sakkyndighetsarbeid

e Kunnskapsdepartementet endrer forskrift til oppleeringsloven slik at PP-tjenesten,
dersom den selv ikke har ngdvendig kompetanse, palegges a innhente fagkompetanse
fra andre faglige instanser nar PP-tjenesten skal utarbeide sakkyndig vurdering for barn
med Cl.

FORSLAG

7.5.5 Fysisk tilrettelegging

Herselshemmede bruker ofte synet for 8 kommunisere og innhente informasjon. Gode lysforhold og
en oversiktlig og funksjonell innredning pa skolen og i klasserommet vil redusere «visuell stgy» og
bidra til 3 gjgre det lettere a oppfatte og orientere seg ved hjelp av synet.

Lydforholdene i rommet er viktig. Alle lyder som forstyrrer taleoppfattelsen, dvs. lyder som hindrer
eller gjgr det vanskelig & oppfatte den talen man gnsker a hgre, vil oppfattes som stgy. Eksempler pa
stgy kan vaere lyd fra ventilasjonsanlegg, stolben som skraper mot gulvet og heler som klikker mot
harde gulvbelegg. For lang etterklangstiden i rommet forsterker disse problemene betydelig. Denne
type stgy kan dempes eller fjernes, og det er som regel mulig a regulere et roms etterklangstid.

Det finnes flere tekniske hjelpemidler som kan forbedre lydkvaliteten utover det Cl’et klarer. Hvilke
tekniske Igsninger som er aktuelle for den enkelte, varierer fra barn til barn og i ulike situasjoner.
Utprgving og justering av ulike tekniske hjelpemidler er tidkrevende og ma bygge pa erfaringer.
Utvalget vil understreke betydning av a starte i svaert god tid med forberedelser og planlegging av
overganger mellom barnehager og skoler. Undervisningsrom og teknisk utstyr, samt opplaering i bruk
av dette ma vaere pa plass for barnet / eleven kommer.

Oppleeringslovens kap. 9a, elevene sitt skolemiljg, inneholder sentrale rettigheter som ogsa er viktige
for barn med CI. Erfaringer viser at mange elever sliter med a ha tilgang pa og fa vedlikehold av
tekniske hjelpemidler. | tillegg viser erfaringer at mange klasserom ikke har akseptable forhold
vedrgrende lys, stgy og etterklangstid. Selv om § 9a-2 er sveert klar nar det gjelder elevenes rettig-
heter vedrgrende fysisk miljg, mener utvalget likevel at det er ngdvendig med egne fgringer for det
fysiske miljget for barn med Cl. Dette mener utvalget bgr hjemles i egne bestemmelser i forskriften.
Oppleaeringslovens § 9a-10 gir hjemmel for a gi naermere forskrifter om skolemiljget til elevene. NAV-
Hjelpemiddelsentral har hgy kompetanse og tilbyr tjenester som ikke blir godt nok utnyttet av
skolene. A forskriftshjemle et krav om at NAV-Hjelpemiddelsentral skal inn i de skolene som har
elever med Cl, vil vaere en stor fordel bade for elevene og for det fysiske leeringsmiljget. Slike tiltak vil
for gvrig komme alle elever til gode.

Undersgkelser viser at stgy i barnehager er et stort problem mange steder, bade for de voksne og
barna. Barnehagebarn med Cl vil da veere spesielt utsatt. Utvalget vurderer dette som et alvorlig
problem som klart fortjener stor oppmerksomhet, men har ikke ngdvendig juridisk kompetanse til a
foresla konkrete tiltak.
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Statlig tilsyn vil etter utvalgets oppfatning kunne veere godt og virkningsfullt virkemiddel for a tilse at
skoleeiere ivaretar elevenes rettigheter til gode arbeidsforhold.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Rettigheter til et godt fysisk miljg for barn med Cl

Kunnskapsdepartementet gir forskrift til opplaeringslovens § 9a-2 (Det fysiske miljget)
som palegger skoler som har barn med Cl, a involvere NAV-Hjelpemiddelsentral for
ngdvendig tilrettelegging med tekniske hjelpemidler, og tiltak som sikrer akseptable for-
hold vedrgrende lys, stgy og etterklangstid.

FORSLAG

e Kunnskapsdepartementet iverksetter statlig tilsyn med oppleeringslovens § 9a-2 (Det
fysiske miljget) i skoler der det er barn med Cl.

7.5.6 Undervisning i mindre grupper

Et godt opplaeringstilbud for barn med Cl er sterkt knyttet opp til stgrrelsen pa den gruppen eleven
far sin opplaering i. Dette henger sammen med stgy, muligheter for a fglge med i undervisningen,
muligheter for & kunne kommunisere med medelever og psykososialt miljg. Hgrselshemmede elever
er ofte helt avhengige av 3 stgtte seg pa munnavlesning for a fa med seg det som blir sagt, dermed vil
gruppestgrrelsen og hvordan elevene er plassert, veere helt avgjgrende for at elever med Cl skal ha
mulighet til & fa med seg det som sies i timene. Utvalget er kjent med at i elever med Cl som far opp-
leering i mindre grupper har stgrre laeringsutbytte, bedre trivsel og opplever bedre sosial tilhgrighet.
Utvalget har ikke kompetanse til & foresla en endring i opplaeringsloven som gir generelle rettigheter
for barn med Cl til 4 ga i mindre grupper.

Utvalget vil derfor be om at Kunnskapsdepartementet tar initiativ til et utredningsarbeid for a se pa
hvordan en kan sikre at barn med Cl i grunnskolealder far opplaering i grupper som er pedagogisk
forsvarlig, og ikke overskrider 15 elever.

Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Rett til undervisning i mindre grupper

o Kunnskapsdepartementet vurderer hvordan retten til opplaering i pedagogisk forsvarlige
grupper for barn med Cl, kan sikres sterkere i PP-tjenestens sakkyndige vurdering
og/eller sikres i en forskriftsbestemmelse til opplaeringslovens § 9a-2.

FORSLAG

7.5.7 Psykososial tilrettelegging

Inkluderende opplaering innebzerer at alle elever skal ha muligheter til 3 delta i det sosiale og kultu-
relle fellesskapet i barnehagen og i skolen. Etter hvert som barna/elevene blir eldre, endres ofte den
sosiale samhandlingen. Samspillet endrer seg fra fysisk lek til samtale. Dette kan gi situasjoner der
elever med Cl lettere faller utenfor. Flere forebyggende tiltak kan veere aktuelle for a gi eleven god
kontakt med medelever og den enkelte leerer. For ungdommer er relasjonen til jevnaldrende et viktig
element i skolehverdagen.

Eksempler pa tiltak:

e Liten elevgruppe — kan gi stgrre mulighet til 8 bygge sosiale relasjoner med andre elever, vil
redusere auditiv og visuell stgy, kan bidra til et tilfredsstillende utbytte av undervisningen.

e  Forutsigbarhet og gode rutiner — kan gi eleven trygghet.

e  Tydelig informasjon om endringer eller hendelser i skolehverdagen — kan gi eleven trygghet.

e  Bruk av tegnsprak eller norsk med tegnstgtte, - for 3 oppna kommunikasjon og leering. Gode
sprakmiljger (bade norsk og tegnsprak) er viktig ogsa for sosial interaksjon.
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Pa denne bakgrunnen fremmer utvalget fglgende forslag:

Rett til et godt psykososialt miljg

e Kunnskapsdepartementet iverksetter statlig tilsyn med opplaeringslovens § 9a-3
(Det psykososiale miljget) nar det gjelder barn med Cl.

FORSLAG

7.6 Tegnsprak som andresprak

Det er i dag flere grupper i Norge som kan ha behov for tegnsprak som andresprak. Retten til opp-
leering i tegnsprak som andresprak, kan gjelde elever med hgrselshemming, herunder barn med Cl,
som fglger ordinaere laereplaner, men som har behov for a kunne kommunisere pa tegnsprak, eller
nyttiggjer seg en tegnspraktolk i enkelte situasjoner. Denne gruppen har i dag rettigheter etter kap.5
i opplaeringsloven, eller som oppleaering i og pa tegnsprak etter § 2-6. Erfaringene viser at det er flere
elever med Cl som har tegnsprakopplaering etter kap 5 enn § 2-6. Tegnsprak som andresprak vil
derfor utgjgre en tredje mulighet.

En annen gruppe barn som kunne fa rett til opplaering i tegnsprak som andresprak, er hgrende barn
av dgve og sterkt tunghgrte foreldre og s@sken til dgve og sterkt tunghgrte. Denne gruppen barn og
unge har i dag fa muligheter og ingen rettigheter til opplaering i tegnsprak.

Utvalget viser til St.meld.nr 23 (2007-08), hvor det pa side 42 star fglgende:

«4.3.1 Departementets vurdering

Over 90 prosent av dgve barn far i dag cochleaimplantat. Det gir bedre hgrsel og vil minske behovet for oppleering i tegn-
sprdk som fgrstesprdk. Likevel mé det legges til grunn at det ogsad i fremtiden vil vaere behov for a utvikle ferdigheter i tegn-
sprdk. | forarbeidene til oppleeringsloven blir det lagt til grunn at tegnsprdk er et fullverdig sprdk pa linje med norsk og
samisk. Departementet mener det bgr legges til rette for mer fleksible tilbud om tegnsprakopplzering. Departementet
anbefaler @ foreta en helhetlig vurdering av virkemidler som kan bidra til  fremme tilbudet innen tegnsprdk. En slik vurde-
ring bgr ogsG omfatte vurdering om det bgr innfgres rett til tegnsprdkopplaering som andresprdk for tunghgrte elever i
grunnoppleaeringen. Elever med samisk eller finsk bakgrunn har i dag rettigheter til oppleering i disse sprdkene som andre-
sprdk. Dette innebaerer at opplzaeringen gis etter egen lzereplan og med et utvidet timetall totalt. Det bgr dr@ftes om en ev.
slik rett ogsa bgr omfatte andre grupper, som naer familie av hgrselshemmede. En slik rett vil gjelde uavhengig av
opplaeringsloven §§ 2—6 og 3-9, og ogsa i utgangspunktet omfatte en stgrre gruppe enn den gruppen som har rett til G fa
hele grunnopplaeringen i og pa tegnsprak etter disse bestemmelsene. Ved en ev. innfgring av en slik rett bgr det épnes for at
opplaringen i tegnsprék som andresprdk kan legges til en annen skole enn naerskolen, slik som for elever som har tegnsprdk
som fgrstesprak.»

| Utdanningsdirektoratets tilbakemelding til Kunnskapsdepartementet pa oppdragsbrev 44-09, er
innfgring av tegnsprak som andresprak grundig utredet. Tilbakemeldingen omtaler bade juridiske og
lzereplanmessige forhold vedrgrende et slikt tilbud. Utvalget vil derfor vise til denne tilbake-
meldingen. Tilbakemeldingen fra Utdanningsdirektoratet omtaler tegnsprak som andresprak bade
som en individuell rettighet og som et fag skoleeier kan velge a tilby til elever som gnsker det.
Utvalget vurderer at en rettighet til tegnsprak som andresprak, vil veere et godt tilbud for mange
barn med Cl.

Utvalget fremmer pa denne bakgrunnen fglgende forslag:

Tegnsprak som andresprak

o Kunnskapsdepartementet tar initiativ til 3 rettighetsfeste tegnsprak som andresprak for
elever med Cl og til a innfgre en betinget rett til tegnsprak som andresprak for elever
som gnsker det.

FORSLAG
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8

8.1
A.

8.2

8.3

Utvalgets forslag til tiltak

Tidlig innsats

Helse- og omsorgsdepartementet tar initiativ til at det utarbeides en nasjonal standard eller retnings-
linjer for screening av hgrsel pa alle barselavdelinger og pa alle intensivavdelinger for nyfgdte.
(Se side 15.)

Helse- og omsorgsdepartementet tar initiativ til at det utarbeides nasjonale retningslinjer for hgrsels-
sentralene, for a sikre at det tas i bruk relevante og sikrere undersgkelses- og behandlingsmetoder for
avdekking og oppfeglging av sma barn med hgrselstap. (Se side 16.)

Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag om a samarbeide med hgrsels-
sentralene om 3 sikre at foreldre til barn som far avdekket et hgrselstap gjennom nyfgdtscreening, far
tilbud om informasjonssamtaler (Straks-tilbud).

Helse- og omsorgsdepartementet gir fgringer til de regionale helseforetakene om a samarbeide med
Statped om a sikre at foreldre til barn som far avdekket et hgrselstap gjennom nyfgdtscreening, far til-
bud om informasjonssamtaler (Straks-tilbud).

Informasjonen som gis i samtalene skal veere bred og balansert i forhold til sprakvalg. Tilbudet ma
veere likeverdig i hele landet, tilpasset lokale forhold. (Se side 19.)

Statped

Utdanningsdirektoratet gir fgringer til Statped om & foreta en gjennomgang av eksisterende tiloud om
foreldreopplaering og foreta de ngdvendige tilpassinger slik at

a. det samlede kurstilbudet er mest mulig enhetlig og likeverdig pa nasjonalt plan

b. «God-start»-kurset tilbys foreldre til barn med Cl i alle regioner.
Det forutsettes at eksisterende tiloud om foreldreoppleering ikke svekkes. (Se side 21.)

Utdanningsdirektoratet gir Statped fgringer om at samarbeidet med kommunene om tilbudet til barn
med Cl skal bygge pa individ-baserte avtaler mellom kommunen og Statped. Statped far ansvar for a ta
initiativ til en god dialog og et forpliktende samarbeid med de stgrre kommunene som har godt
utbygde tjenester til hgrsels-hnemmede barn. Dette for a sikre det enkelte barn med Cl og deres
familier det tilbudet de har behov for. (Se side 11.)

Utdanningsdirektoratet gir Statped fgringer om 3 sikre tilstrekkelig kapasitet og ha ngdvendig, rele-
vant og oppdatert kompetanse, for a kunne gi veiledning om ren talespraklig og/eller tospraklig (tale-
og tegnspraklig) utvikling bade til foreldre og til barnehager / skoler som sgker om det. (Se side 25.)

Kompetanse

Kunnskapsdepartementet endrer forskrift til opplaeringsloven slik at PP-tjenesten, dersom den selv
ikke har ngdvendig kompetanse, palegges a innhente fagkompetanse fra andre faglige instanser nar PP-
tjenesten skal utarbeide sakkyndig vurdering for barn med Cl. (Se side 28.)

Kunnskapsdepartementet sikrer etter- og videreutdanningstilbud i tegnsprak for ansatte i barnehager
og skoler. (Se side 27.)

Kunnskapsdepartementet sikrer etablering av et etter- og videreutdanningstilbud som gir hgrselsfaglig
kompetanse og kompetanse i lytte- og talesprakutvikling. (Se side 27.)

Utdanningsdirektoratet gir Statped gkonomiske rammer og fgringer om a refundere reiseutgifter for
kommunalt ansatte som deltar pa kurs i Statpeds regi. Dette gjelder kurs i hgrselsfaglige og spraklige
emner som er relevante for kommunens opplaering av barn med Cl. (Se side 27.)

Kunnskapsdepartementet endrer forskrift til opplaeringslovens kap. 14 slik at det forskriftsfestes et
kompetansekrav for personale som tilsettes i undervisningsstilling i grunnskolen, og har som hoved-
oppgave a gi oppleaering til barn med Cl. (Se side 26.)
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8.4 Rettigheter og tilsyn

A. Kunnskapsdepartementet vurderer hvordan retten til oppleering i pedagogisk forsvarlige grupper for
barn med Cl, kan sikres sterkere i PP-tjenestens sakkyndige vurdering og/eller sikres i en forskrifts-
bestemmelse til oppleeringslovens § 9a-2. (Se side 29.)

B. Kunnskapsdepartementet gir forskrift til opplaeringslovens § 9a-2 (Det fysiske miljget) og palegger
skoler som har barn med Cl, a involvere NAV-Hjelpemiddelsentral for ngdvendig tilrettelegging med
tekniske hjelpemidler, og tiltak som sikrer akseptable forhold vedrgrende lys, stgy og etterklangstid.
(Se side 29.)

C. Kunnskapsdepartementet iverksetter statlig tilsyn med opplaeringslovens § 9a-2 (Det fysiske miljget) i
skoler der det er barn med Cl. (Se side 29.)

D. Kunnskapsdepartementet iverksetter statlig tilsyn med opplaeringslovens § 9a-3 (Det psykososiale
miljget) nar det gjelder barn med Cl. (Se side 30.)

E. Kunnskapsdepartementet tar initiativ til a rettighetsfeste tegnsprak som andresprak for elever med Cl
og til 3 innf@gre en betinget rett til tegnsprak som andresprak for elever som gnsker det. (Se side 30.)

F. Arbeidsdepartementet reviderer forskrift om rett til hgreapparat og tinnitusmaskerer slik at den ogsa
omfatter rett til fornyelse av Cl’s ytre del (prosessoren). (Se side 18.)

8.5 Samordnet innsats

A. Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet sgrger for at det gis fgringer til
Statped og til Rikshospitalet om i fellesskap a utarbeide forpliktende prinsipper for oppfglging av barn
med CI.

Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet sgrger for at det gis fgringer til
Statped og til Rikshospitalet om i fellesskap a utarbeide retningslinjer for veiledning til foreldre, og for
pedagogisk oppfalging av barn med Cl.

Det forutsettes brukermedvirkning ved at brukerorganisasjonene blir involvert fgr resultatene ferdig-
stilles. (Se side 23.)

B. Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag a iverksette et samarbeidsprosjekt
for a prgve ut Individuell plan (IP) som et felles verktgy for a koordinere all oppfglging fra Statped,
Rikshospitalet, hjelpemiddelsentralene og hjemkommunene.

Helse - og omsorgsdepartementet gir Helse Sgr-@st RHF ved Rikshospitalet i oppdrag & iverksette et
samarbeidsprosjekt for a prgve ut Individuell plan (IP) som et felles verktgy for a koordinere all opp-
felging fra Statped, Rikshospitalet, hjelpemiddelsentralene og hjemkommunene. (Se side 18.)

C. Kunnskapsdepartementet gir fgringer slik at Statped far i oppdrag a iverksette et samarbeidsprosjekt
for a gi tilbud til fem familier med flerkulturell bakgrunn med spedbarn som kan vaere aktuelle for a fa
Cl.

Helse- og omsorgsdepartementet gir Helse Sgr-@st RHF ved Rikshospitalet i oppdrag a iverksette et
samarbeidsprosjekt for a gi tilbud til fem familier med flerkulturell bakgrunn med spedbarn som kan
vaere aktuelle for & fa Cl.

Malet er bl.a. a kartlegge og beskrive sarskilte utfordringer, og utvikle tilpassede modeller og arbeids-
mater i arbeidet med familier med flerkulturell bakgrunn.

Oslo kommune inviteres til 3 delta i prosjektet. (Se side 8.)

D. Utdanningsdirektoratet gir Statped i oppdrag a styrke samarbeidet med Signo kompetansesenter og
andre relevante fagmiljger om utvikling av kompetanse og pedagogisk oppfalging av barn med flere
funksjonsnedsettelser som har Cl. (Se side 6.)

E. Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet gir Utdanningsdirektoratet og Helse-
direktoratet i oppdrag a etablere et tverrfaglig forum for a bidra til en bedre samordnet oppfglging av
barn med Cl. (Se side 23.)
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VEDLEGG

1.

Oppdragsbrev 17-12 fra Kunnskapsdepartementet til Utdanningsdirektoratet

Program fra konferansen «Cl — OG HVA SA?» 12.11 2013

Helsedirektoratet etablerte en midlertidig e-postadresse, cochlea@helsedir.no, for konferanse-
deltakerne som de kunne sende innspill til arbeidsgruppa i tillegg til det som kom muntlig pa
selve konferansedagen.

Fglgende har sendt innspill, som ikke legges ved rapporten:
e Mortil 15-aring med Cl

e Mor til to barnehagebarn

e Hgrselshemmet

Stiftelsen Cochletten

Cochleaklubben

AVT-gruppen

Audiopedagog i Oslo

Sprakradet

Briskeby skole- og kompetansesenter
Signo skole- og kompetansesenter
Nasjonalt senter for hgrsel og psykisk helse
e Statped vest

e Statped midt
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