Bilateral Cochlear Implantation | Danmark

- Komplikationer og udbytte

Specialeafhandling af Matilde Fogh

Audiologopaedi
Kgbenhavns Universitet
Juli 2006

Vejleder: Lars von der Lieth



Abstract.

Relatively little is known about bilaterally implanted children’s ability to combine two listen-
ing devices effectively. But the documentation presented until now gives a picture of a bin-
aural advantage in form of better speech understanding in noise, and horizontal signal lo-
calization.

A binaural advantage will help children with bilateral cochlear implants in difficult acoustic

environments, like classrooms and playgrounds.

The conclusion of this thesis is, that the positive effects of bilateral implantation more than
outweigh the possible complications. The major risks are anesthesia, postoperative men-

ingitis, risk of infection/eczema and paresis of nervus facialis and chorda tympani.

With experienced surgeons and sufficient equipment, these risks should be minimal, and

will not outweigh the positive effects of bilateral cochlear implantation.

One argument for unilateral implantation has been to "save” one ear for future research
like hair cell regeneration. But studies have shown that having one implantation is not suf-
ficient to stop the central auditory center from deprivation. The use of a hearing aid have a
positive effect on stimulating the auditory cortex for the non-implanted ear, but studies
show that this does not mean that the second implantation can be postponed until adult-
hood. If a unilateral implanted child’s second ear does not receive auditory stimulation, fu-

ture technology will only stimulate a cortex that is not capable of receiving this stimulation.

It has been consolidated by Health economic analyses, that the benefits of quality-of-life
justify the cost of provision for children who have unilateral implantation. This has not yet
been consolidated for bilateral implantation, since the procedure is still young, and the an-

swers are still made on the base of much estimation.

With bilateral implantation you will gain auditory advantages and ease of communication,

but you will also get a back-up implant, and insurance that the best ear is implanted.



Forord

Valget af emnet til dette speciale opstod dels pa grund af min interesse for bgrn og harel-
se, og dels pa rund af et erfaringsindsamlingsprojekt med bilateralt implanterede bgrn,
som blev sat i veerk pa @stdansk Cochlear Implant -center (herefter Cl-center) i efteraret
2005.

Specialet omhandler bilateral cochlear implantation af bgrn. Dette emne beskrives teore-
tisk og ud fra et internt erfaringsindsamlingsprojekt om bilateral cochlear implantation pa
@stdansk Cl-center. | kraft af mit arbejde pa Kgbenhavns Amtssygehus (herefter KAS)
Gentofte, at det har vaeret muligt at fglge det interne projekt, opna journalindsigt, indsigt i
interne protokoller og vejledninger.

Jeg har ogsa via min tilknytning til KAS Gentofte haft mulighed for at interviewe de implice-
rede foraeldre og kontaktpersoner pa @stdansk Cl-center, og falge udviklingen inden for

bilateral implantation pa nsermeste hold.

Jeg vil gerne takke til @stdansk Cl-center, min interne vejleder Lars von der Lieth, og min
eksterne vejleder audiologopaed cand.mag. Lone Percy-Smith for hjeelp og radgivning.
Tak til overleege pa KAS Gentofte Jgrgen Hedegaard, professor og kirurgisk overleege pa
KAS Gentofte Jens Thomsen, professor og kirurgisk overleege Arhus universitets hospital
Therese Ovesen, Kirurgisk overleege pa Huddinge Sygehus Eva Karltorp, foraeldre og bgrn
i erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-center, og ikke mindst tak til min forstaen-

de og tdlmodige kaereste.

Specialet henvender sig til faggrupper, som gnsker at beskaeftige sig med eller professio-

nelt beskaeftiger sig med cochleaimplanterede bgrn.
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1. Indledning og problemfelt

Jeg vil i dette kapitel preesentere specialets emne, dets hovedproblemstilling og gere rede
for problemets aktualitet.

1.1 Udgangspunktet for dette speciale

Pa @stdansk Cl-center startede man i oktober 2005 et bilateralt cochlear implant (herefter
Cl) projekt, der havde som formal at give... "erfaring med bilateral implantation pa barn med
forskellig anamnestisk baggrund for at fa sa bred erfaring som muligt ved @stdansk Center
for Cochlear Implant” (se bilag 1). Den potentielle malgruppe for bilateral implantation i
Danmark er de ca. 25 bgrn, der per ar diagnosticeres som liggende inden for rammerne for
en Cl operation?, samt de unilateralt opererede barn, som vurderes egnede til bilateral ClI.
Projektet omfattede 5 unilateralt implanterede bgrn, der blev udvalgt fra den potentielle

malgruppe.

| Danmark er et unilateralt cochlear implantat et standard behandlingstilbud til bgrn med
sveere bilaterale hgretab. Siden 1993 er bgrn og voksne blevet implanteret med godt ud-
bytte (Mortensen 2004, Hedegaard 2005, Percy-Smith 2006).

Emnet bilateral cochlear implantation frembringer flere spgrgsmal. Disse spgrgsmal sgges
belyst i labet af denne opgave ud fra nedenstaende spgrgsmal:
Hvad er fordelene ved binaural hgrelse?
Hvilke risici er forbundet med en implantation af det andet gre?
Findes der videnskabeligt bevis for, at bilateral cochlear implant giver gget patient-
udbytte sammenlignet med unilateral cochlear implant? Hvilke erfaringer kan der
hentes i udlandet og herhjemme?

Hvordan tilpasses det binauralt stimulerede barn mest optimalt?

1 Interview med overleege Jgrgen Hedegaard d. 19.05.06



Bilateral Cl er standardprocedure i lande, som vi i Danmark plejer at sammenligne os med.
Lande som Sverige, Norge og Tyskland har dette tilbud. | Danmark tilbydes bilateral im-
plantation kun som standard til barn med meningitis (siden 2002), eller Usher syndrom (si-
den 2004), og ved specialets start var tilbudet til bgrn med store binaurale perseptive hgre-
tab, at de kunne f& unilateral cochlear implantat?. Hvis foraeldrene gnsker, at barnet skal
implanteres pa det andet gre, har de siden 2005 matte tage til Sverige, Tyskland eller an-
dre steder hvor bilateral implantation foretages, og foreeldrene ma selv betale for operatio-

nen®.

Et spgrgsmal som i denne sammenhaeng er tankevaekkende er, hvorfor bgrn med morbus
Usher og meningitis infektion tilbydes to implantater som standard. Hvis man vurderer, at
det er den bedste lgsning i disse tilfeelde, hvorfor har der sa veeret sa lang en diskussion

om bilateral implantation af de andre dgve og sveert hareheemmede bgrn?

1.2 Den politiske uavikling

Der har inden for det sidste ar veeret markant mere opmaerksomhed omkring bilateral ClI
fra brugernes side, hvilket har medfart et brugerpres. Dette har igen har medfgrt en starre
interesse fra politisk side i forhold til bilateral implantation i Danmark. | lgbet af det sidste ar
har der séledes veeret en gget bevagenhed omkring bilateral implantation i medierne og

blandt politikerne.

Tv-avisen d. 22. december 2005 bragte et indslag om bilateral cochlear implantation

"Dgve bgrn opereres til et livi mono”. | indslaget forteelles det at for mange danske
dave barn bliver verden aldrig bedre end i mono. Far de hgrelsen tilbage gennem
operation, er der nemlig kun penge til at give dem hgrelse pa det ene gre, selvom
flere undersggelser viser, at det kan hjeelpe bgrnenes hgrermaessige og sproglige
udvikling at kunne hare pa begge grer. Overleege Jargen Hedegaard, Gentofte
Amtssygehus udtaler sig i programmet: " Fordelen er, at man kommer til at hore og
forsta bedre i lyttermaessigt vanskelige situationer.” Sundhedsminister Lars Lgkke

2 Interview med overleege Jargen Hedegaard d. 19.05.06

3 Interview med overlaege Jgrgen Hedegaard d. 19.05.06



Rasmussen siger, at han har bedt om en faglig udtalelse. Inden den foreligger, vil

han ikke tage stilling til, om der skal bevilges penge til operationer pa begge arer®.

Politikken bragte d. 7. januar 2006 en artikel af leege, ph.d. Malene Vejby Morten-

sen, der ikke anbefaler bilateral implantering, med begrundelse i operationsrisici,
implantatudskiftninger, samt at man ikke behgver binaural hgrelse for at klare sig i
hverdagen (Mortensen 2006).

TV2 Nords fremlagde i et indslag i nyhedsudsendelse d. 15. marts 2006, en sag om

en 2 arig pige, der har ét implantat. Foraeldrene gnsker implantering pa det andet
gre, og stiller sig undrende overfor hvorfor man i Danmark ikke tilbyder operation pa
begge arer.

Kamal Quereshi (medlem af Folketinget for SF) udtalte: "Det er en darlig investering
og udtryk for kassetaenkning, at man ikke med det samme siger; lad os fa de her
barn op at sta. De kan i Sverige, de kan i en lang raekke andre europaeiske lande.
Hvorfor kan vi ikke her?”

Det oplyses i indslaget at Sundhedsstyrelsen lige nu er i gang med at undersgge
hvor mange bgrn der ligesom Signe, kan fa gleede af en ekstra operation.

Lars Lokke Rasmussen udtalte: "Denne her sag, det bliver sa Signes foreeldres for-
tjeneste, den far mig til at sige, at vi ikke behaver bruge hele 2006 pa at finde ud af
om man kan anbefale operation pa begge orer. Det ma sundhedsstyrelsen kunne

give et hurtigere svar p4.”>
Dette indslag er det tredje der bliver bragt om bilateral implantation, og det er tyde-
ligt, at for hvert indslag virker det som om, at sundhedsministeren er lidt teettere pa

en beslutning om bilateral implantation af bgrn i Danmark.

Landsforeningen for bedre hgrelses medlemsblad "Hgrelsen” bragte i april 2006 en

artikel om bilateral implantering. Her fortaelles historien om det farste danske barn
der tog til Sverige for at fa lyd pa det andet gre, og forelgbige positive erfaringer fra
projektet pa Gentofte nsevnes. Cand. mag Martin Weis Lindegaard (Arhus) og leege,

4 www.dr.dk/DR1/TVAVISEN/TVAVISEN.htm
5 www.tv2nord.dk/nettv/



ph.d. Malene Vejby Mortensen (Arhus) anbefaler i denne artikel ikke at udsaette et

barn for operation bare for at fa retningshgrelse (Andersen 2006: 15-16).

Lorry bragte d. 18.april 2006 bragte et indslag om bilateral implantering, hvor et

foreeldrepar til en 10 uger gammel pige med stor hgrenedseaettelse forteeller om hvor
frustrerede de er over at man i Danmark kun vil operere det ene gre. Overlaege Jor-
gen Hedegaard fra Gentofte amtssygehus udtaler: “Det er aldrig rart at man ikke
kan give sine patienter den behandling man mener, er den optimale, og som man
mener, der er dokumentation for er den optimale, og det er i dette tilfaelde implante-
ring af begge arer”. Sgren Dalmark fra Landsforeningen for bedre hgrelse udtaler, at
det er et stort problem, at det ikke er muligt for bgrn i Danmark at blive opereret pa
begge grer. Tanja Pihl Sandager fra foreeldreforeningen deClbel forteeller, at flere
og flere medlemmer tager til udlandet for at f& deres barn opereret, og at det er fru-
strerende at skulle til udlandet for at fa den rette behandling til deres barn. Leif
Flemming Jensen, der er formand for sygehusudvalget i Kgbenhavns Amt siger, at
antallet af operationer er et spgrgsmal om gkonomi. Han har fuld forstaelse for for-
eeldrenes synspunkter, og lover at forsgge at skaffe midler, s& man kan operere pa

begge grer i den nye region.®

D. 21. april 2006 udkommer en faglig vurdering af bilateral implantering af Cl pa

barn, udarbejdet af Mikkel Grimmeshave fra Sundhedsstyrelsen, hvor det konklude-
res, at der ikke er videnskabelig dokumentation for resultaterne af binaural implan-
tation. "Sundhedsstyrelsen finder pa baggrund af styrelsens vurdering og SBU'’s ef-
terfalgende alert ikke, at der pa nuvaerende tidspunkt er tilstraekkelig evidens for de
positive effekter, til at anbefale, at bilateral Cl til barn bor tilbydes som standard be-
handling. Der er imidlertid efter styrelsens vurdering grundlag for at udfare bilateral
Cl pa barn i Danmark som led i forskning og med systematisk opsamling af resulta-
terne” (Grimmeshave 2006:1). Samtidig er det ogsa styrelsens vurdering, at den bi-
laterale implantation skal betragtes som en udviklingsfunktion pa de to Cl-centre i
gst og vest Danmark. Videre star der, at bilateral Cl til bgrn aktuelt ber tilbydes som
led i en videnskabelig protokol med anmeldelse til det videnskabsetiske kommité-

system (ibid.).

6 www.tv2lorry.dk/nettv/



D. 21. april 2006 fortalte indenrigs- og sundhedsminister Lars Lgkke Rasmussen (V)

til TV2/nyhederne, at man nu vil saette penge af, sa barnene kan fa opereret begge
grer. Han siger dog intet om hvor mange ekstra patienter bevillingen vil lyde pa per
ar. "Vi vil szette et forsag i gang pa samme made som i Sverige. Der er nogle risici

ved operationerne, men jeg har vurderet at fordelene er storre og vi saetter forsoget i
n 7

gang.

TV2-Lorry bragte d. 20. maj 2006 et indslag, hvor det blev fortalt, at deve bgrn sta-

dig venter pa at fa hgrelse pa begge grer. Fra foraret, blev det fortalt, var det menin-
gen, at bgrnene skulle opereres pa begge grer, men at operationerne traekker ud,
da Kgbenhavns amt frygter, at der pa grund af krav fra Sundhedsstyrelsen om kon-
trolgrupper, skal traekkes lod om hvilke bgrn der skal opereres pa ét gre og hvilke
bern, der skal opereres pa to grer.

Ole Faber, sundhedsfaglig vicedirektgr i Kgbenhavns amt udtaler, at KAS Gentofte
kan ga i gang umiddelbart, dvs. i lgbet af en til to uger. Det eneste de mangler, er en
besked om bevillingen til at gge aktiviteten vil blive givet.

Sundhedsministeriet vil dog farst bevillige pengene nar Sundhedsstyrelsen og Kg-
benhavns amt er enige om rammerne for operationerne. Her er der opstaet gnidnin-
ger, for sundhedsstyrelsen vil have undersggt, om det virkelig er bedre at blive ope-
reret pa begge grer end kun pa det ene.

| Kebenhavns amt frygter man, at disse undersggelser vil ga ud over bgrnene, og
Sundhedsfaglig vicedirektar i Kgbenhavns amt Ole Faber udtaler, at de frygter et
krav om, at der skal laves en egentlig kontrolleret undersggelse hvor man treekker
lod mellem bagrnene om hvem der skal opereres pa 1 eller 2 grer, hvilket man ikke
vil veere med til i Kgbenhavns amt.

Mikkel Grimmeshave fra Sundhedsstyrelsen siger hertil, at det man vil gare er at
sikre at alle, der far behandlinger, bliver behandlet fagligt forsvarligt og efter den
samme protokol. Der er ikke tale om, at der skal foretages lodtraekningsforsag efter
styrelsens mening. Sundhedsstyrelsen og Kebenhavns amt vil nu forsgge at na til

enighed sa oprationerne kan ga i gang snarest. Udmeldingen fra Indenrigs- og

7 www.tv/nyherderne.dk
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sundhedsministeriet til TV2 Lorry er, at man regner med at bgrnene kan blive opere-

ret pd begge grer inden sommerferien.®

Specialets emne er derfor yderst relevant, da det er vigtigt at beskrive de binaurale fordele,
der kan opnas ved bilateral implantation, og hvilke fysiologiske overvejelser, der spiller en
rolle i valget mellem bilateral og unilateral tilpasning. Hvis tanken om bilateral Cl i Danmark
skal baseres péa en bilateral Cl protokol pa henholdsvis KAS Gentofte og Arhus Universi-
tetssygehus bliver det vigtigt at vurdere disse Cl-centres kapaciteter og realistiske mulig-
heder for testning af udbytte. Dette betyder ogsd, at man fra Cl-centrenes side ud over de
fysiologiske og sociale overvejelser skal vurdere hvordan denne gruppe af bilateralt im-
planterede skal tilpasses, genoptraenes, vejledes samt hvordan udbyttet skal dokumente-

res.

Pa baggrund af ovenstaende er min problemformulering derfor fglgende:

1.3 Problemformulering

Hvor afggrende er bilateral cochlear implantation for optimering af deve og sveert
hgreheemmede bgrns auditive udbytte, og hvordan kan det mest optimale udbytte
opnas?

Ud fra ovenstaende er jeg kommet frem til falgende problemformulering:

Malet med dette speciale er saledes at identificere og diskutere de audiologiske og medi-
cinske indikationer for bilateral implantation hos bgrn, samt hvilken tilpasningsstrategi, der
vil give det mest optimale udbytte af det nye implantat i forhold til auditiv perception, bar-
nets talesprogsudvikling og dets livskvalitet.

Dette speciale tager afsaet i den audiologiske teori om binaural vs. monaural hgrelse, samt

erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-center.

8 www.lorry.dk/nettv/
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1.4 Metode, afgreensning og analysestrategi

Jeg vil i dette kapitel kort gennemga specialets kapitelopbygning. Jeg vil desuden ggre
rede for de metodiske overvejelser, der ligger forud for specialets anvendelse af eksiste-
rende teori samt redeggare for hvorledes jeg har indsamlet empirien.

Specialets kapitelopbygning er relativt traditionel med praesentationen af emnet og pro-
blemfeltet, en teoretisk gennemgang, praesentation og anvendelse af indsamlet empiri og
en efterfglgende diskussion med tilhgrende konklusion. | nedenstaende figur har jeg for-

sagt at illustrere specialets strukturelle opbygning:

Indledning (1) - emnet afgraenses og problemet formuleres

v
Teori (2) - fysiske parametre ved binaural hgrelse

A 4
Teori (3) - binaural hgrelse med CI?

Teori (4) - Kandidater til bilateral implantation

Empiri (5) - erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-

v
Analyse (6) - ulemper og risici i forbindelse med bilateral implantation

A 4
Diskussion (7)

\ 4
Konklusion (8)

A 4
Perspektivering (9) - Fremtidsperspektiver for bilateral implantation i Danmark
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Specialets opbygning antager saledes en hypotetisk deduktiv fremgangsmade, hvor teori-
ens udgangspunkter sgges diskuteret og kommenteret ved den selvsteendigt indsamlede

empiri.

Det ovenfor formulerede problem vil blive undersggt, diskuteret og besvaret saledes i de
kommende kapitler:

Kapitel 2 tager udgangspunkt i en teoretisk gennemgang af definitionerne pa de forskellige
fysiske parametre, der gor sig geeldende ved binaural hgrelse. Referencerne i denne teore-
tiske analyse er primaert hentet fra artikeludgivelser i videnskabelige tidsskrifter, samt hen-
tet fra udgivelser fra Cl-firmaer og preesentationer fra nyligt afholdte konferencer eller “live-

education” pa Internettet, hvor resultaterne endnu ikke er udgivet skriftligt.

| kapitel 3 beskrives de teoretiske forventninger til graden af binaural hgrelse ved bilateral
Cl-implantation. Herefter bliver undersggelsesresultater fra en raekke studier af bilateralt
implanterede personer gennemgaet og vurderet. Dette kapitels referencer er primaert hen-

tet i videnskabelige tidsskrifter, samt brug af ekspertinterviews.

Udgangspunktet for kapitlet 4 er hvilke kriterier en kandidat skal besidde, for at kunne
komme i betragtning til bilateral implantation. Dette kapitel bygger primeert pa ekspertinter-

views, videnskabelige artikler samt live-education pa Internettet.

Kapitlet om erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-center (5) beskriver udgangs-
punktet og formalet med det igangveerende erfaringsindsamlingsprojekt. Beskrivelsen
bygger pa ekspertinterviews samt en intern projektbeskrivelse. | kraft af mit arbejde pa
KAS Gentofte har det veeret muligt at fglge det interne projekt pa egen hand, samt opna
journalindsigt og indsamle kvalitativ empiri i form af interviews med de implicerede foreel-
dre og deres ansvarlige kontaktpersoner pa @stdansk Cl-center. | denne del af specialet
beskrives foreeldrene til de implicerede bgrn i projektet i relation til deres subjektive res-
sourcemaessige udgangspunkter for at redeggre for bgrnenes auditive kompetence far og

efter tilslutningen af det nye implantat.
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Foraeldrenes erfaringer er indhentet ved hjeelp af semistrukturerede interviews, som fandt
sted ved farste tilslutning og 4-6 maneder efter farste tilslutning. Interviewspgrgsmalene
omhandlede i farste omgang foraeldrenes forventninger og overvejelser i forhold til bilateral
Cl, samt hvordan barnet efter deres vurdering klarede sig (se bilag 2). Farste interviewrun-
de fandt sted samme dag som den fgrste tilslutning af det nye implantat. Dette tidspunkt
blev valgt, for at foreeldrene ikke skulle mgde op i flere omgange, og samtidig blev inter-
viewet lagt efter operationen, da denne ellers kunne overskygge andre overvejelser i for-

hold til det andet implantat.

| den anden interviewrunde fokuserede jeg pa foreeldrenes oplevelse af eventuelle foran-
dringer og deres vurderinger af hverdagen for barnet, som nu havde levet et stykke tid med
de to implantater (se bilag 3). Disse interviews var lagt samtidig med den anden justering,
da foreeldre pa en justeringsdag formodes at fokusere pa arbejdet med det nye ClI. | anden
interviewrunde er nogle af foreeldrenes erfaringer af forskellige arsager dog besvaret via

mail.

Foreaeldrenes udsagn bruges i specialet som en slags hverdagsviden med praktiske erfa-
ring og kommentarer. De indsamlede data fra foreeldrene bliver i denne sammenhaeng

brugt som teoriunderbyggende udsagn.

Tilpasningsprotokollen for erfaringsprojektet vil ogsa blive gennemgéaet i denne del af spe-
cialet, hvor jeg har benyttet mig af et spgrgeskema, som blev sendt rundt til de fire kon-
taktpersoner i projektet. | denne sammenhaeng ses ligeledes pa hvilke erfaringer man i
andre lande har gjort sig med tilpasning af bilateralt implanterede bgrn og voksne, hvilket
sker pa baggrund af en teoretisk gennemgang af udenlandske erfaringer med tilpasning af
bilateralt sequentielt opererede bgrn. Afslutningsvis laves en perspektivering over det

igangveerende erfaringsindsamlingsprojekt.

Kapitlet om ulemper og risici ved bilateral ClI (6) preesenterer en reekke veesentlige overve-
jelser, som man bgr foretage i forbindelse med operationen, gkonomien og den forventede
livskvalitet ved bilateral Cl. De forskellige overvejelsespunkter er i farste omgang baseret
pa en teoretisk gennemgang af relevante kilder men underbygges af den kvalitativt ind-

samlede empiri fra foraeldrene til bgrnene i erfaringsindsamlingsprojektet.
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Pa baggrund af ovenstaende vil jeg diskutere min problemformulering (7) og besvare den-

ne i konklusionen (8).

Afslutningsvis diskuteres fremtidsperspektiverne for bilateral cochlear implantation i Dan-
mark (9) for at opstile en raekke scenarier over de udviklingsmuligheder, som tegner sig i
horisonten. Perspektiveringen inddrager de seneste politiske beslutninger, der er frem-

kommet i specialets afsluttende faser og som fglger heraf ikke kunne indgé i analyserne.
Jeg har nedenfor opstillet et skema, som skal anskueliggare de enkelte kapitlers indhold,

funktion og formal, saledes at lseseren pa en nem og overskuelig made kan finde rundt i

specialets kapitler.

15



Kapitel Indhold Funktion Formal
1.Indledning Introduktion til specialets emne og den politiske udviklingen | Introduktion til udgangspunktet for Kapitlet skal give laeseren enindfaring i pro-

inden for det sidste &r. Dette kapitel indeholder ogsa en
metodebeskrivelse og anal ysestrategi, en afgraasning samt
en begrebsafklaring i forhold til specialets emne.

dette speciae, hvilke overordnede
overvejelser om bilateral Cl, der
belysesi speciaets emne

blemfeltetsindhold, dets politiske relevans samt
dei denne sammenhaang benyttede metoder til
belysning og besvarelse af hovedspargsmalet

2. Binaural hgrelse

En teoretisk gennemgang af normal binaural herelse.

Overblik over hvilke fysiske para-
metre der gor sig gaddende ved
normal binaural herelse.

Dette kapitel skal hjadpetil at give et grundlag
for vurdering af fordele ved bilateral implantati-
on.

3. Binaura hegrelse med
al?

En teoretisk gennemgang af forventninger til binaural harel-
se ved bilateral implantation, samt en gennemgang og vurde-
ring af undersagel sesresultater fra en rakke internationale
studier af bilateral Cl.

Praesentation af undersggel sesresul-
tater for at give et overblik over
emnets forskning samt subjektiv
vurdering af disse.

Denne gennemgang skal give laseren et billede
af de resultater der foreligger om effekten ved
bilateral implantation.

4. Kandidater til bilateral

implantation

Gennemgang af de kriterier opsat i projektbeskrivelsen fra
@stdansk Cl-center samt gennemgang af de kriterier, der er
fremsat i udenlandske undersggelser. Dertil en teoretisk
gennemgang af de vaesentligste neurologiske overvejel ser.

Overblik over hvilke kriterier, der er
grundlag for det igangvaaende pro-
jekt ved @stdansk Cl-center sat
overfor detilsvarende udenlandske
anbefalinger og erfaringer.

Denne gennemgang skal hjadpe leeseren til at fa
et tidssvarende billede af hvilke parametre, der
kan spilleenrollei forhold til graden af en opti-
mal tilpasning af det andet Cl-implantat.

5. Erfaringsindsamlings-
projektet pd @stdansk
Cl-center

Gennemgang af erfaringsindsamlingsprojektet pa Cl-center
ost ud fra Cl-centrets interne projektbeskrivelse, samt eks-
pertinterview med |lederen af herepaadagogisk afdeling.
Empiri i form af udsagn fra foraddrene om derestilgang til
bilateral implantering inden projektet, samt andre foraddres
udmeldinger om bilateral implantering i Danmark. Gennem-
gang af kandidatkriterier, samt beskrivelse af de 5 barn som
indgdr i projektet, med data hentet frajournaler, samt gen-
nemgang af tilpasningsprotokol og testprotokol i projektet.

Den afduttende delkonklusion giver
et billede af hvilke andre mulighe-
der, der kan vaze for en protokol
med udvad gelseskriterier samt et
fordag til tramingsstrategier, samt en
tilnaamet evaluering af projektet.

Denne gennemgang af erfaringsindsamlings-
projektet pa @stdansk Cl-center skal give laese-
ren et billede af hvordan erfaringen og protokol-
lerne for bilateral Cl ser ud pa @stdansk Cl-
center i dag.

6. Ulemper i risici i for-
hold til bilateral implan-
tation

Gennemgang af de kirurgiske overvejelser i forhold til mu-
ligt operation af bilateral cochlear implantater.

En teoretisk gennemgang af etiske spergsma og overvejel-
ser i forhold til udgiftseffektivitets analyser og spargsmal
om livskvalitetsmalinger.

Kapitlet gennemgar de kirurgiske og
etiske overveelser ved hilatera Cl,
for at kunne diskutere om de positive
effekter ved bilateral Cl mere end
opvejer de mulige negative risici.

Kapitlet skal give laeseren et indblik i hvor stor
vaggt man skal tillasgge diskussioner vedrgrende
livskvalitet og etiske spergsmal, som man ber
tage stilling til fer en operation.

7. Diskussion Diskussion af det auditive udbytte ved bilateral implantation, | Den anvendte teori og den indsamle- | Formalet med dette kapitel er at komme frem til
samt postoperative komplikationer og overvejelser i forhold | de empiri diskuteres og analyseres. en besvarelse af problemformuleringen ud fra
til livskvalitet den fremlagte teori og empiri.

8. Konklusion Opsummering af diskussionens centrale elementer. Der gives et svar pa problemformu- | Konklusionen er en besvarelse af problemformu-

leringen.

leringen.

9. Fremtidsperspektiver
for bilateral implantation
i Danmark

En kort redegerelse for det bilaterale Cl-tilbud i Norge og
Sverige, samt opgerelser over de sidste relevante udmeldin-
ger fra Sundhedsstyrel sen vedrgrende situationen i Dan-
mark.

En kort skitsering af de fremtidige
diskussioner om bilateral Cl i Dan-
mark.

Kapitlet giver laeseren indblik i fremtidens bilate-
rale Cl-tilbud i Danmark.
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1.4.1 Afgreensning

Den vaesentligste afgreensning for dette speciale er, at malgruppen forventes at have
en vis forhandsviden. Saledes forventes det, at laeseren ved hvad et cochlear implant
bestar af, hvordan dette fungerer samt at laeseren har et indgaende kendskab til
grundleeggende hgrelsesrelaterede definitioner og grets fysiske opbygning.

En anden veesentlig afgreensning er diskussionen om hvorvidt det implanterede barn
skal anvende dgves tegnsprog eller ren talekommunikation - eventuelt stattet af enkel-
te tegn postoperativt. Selvom denne diskussion er relevant, ligger den uden for ram-
merne for dette speciale, da der i denne sammenhaeng er tale om sequentielt implan-
terede bgrn, der allerede har valgt deres kommunikationsform ved valget af den farste
implantation. | dette speciale faglges vejledningen fra @stdansk Cl-center, som anbefa-
ler talestimulation og kun anvendelse af stattetegn i det omfang barnet matte have be-

hov.

Ligeledes vil spgrgsmal om hvad den alternative behandling til bilateral Cl kunne veere
; om barnene bliver tilbudt et hgreapparat pa det andet gre; hvor stor residual hgrelse,
der skal veere pa det andet gre far man ikke leengere vil overveje bilateral, ligge uden
for rammerne for dette speciale, da diskussionen her vil tage udgangspunkt i unilateral
implantation overfor bilateral implantation. De omfattende principielle diskussioner om
hvorvidt cochlear implantation skal veelges eller ej, samt cochlear implantation overfor
andre alternative behandlingsmuligheder, ligger derfor ogsa uden for rammerne for

dette speciale. Det samme gar sig geeldende for tilpasning ved brug af ét implantat.
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1.5 Begrebsafklaring

Da det forventes, at leeseren har et kendskab til hvad et cochlear implantat (herefter
Cl) er, og hvordan et sadant system fungerer, vil jeg kun meget kort ridse op, hvad et
Cl er, og hvordan systemet fungerer.

Cochlear implantat

Et cochlear implantat er en hgreprotese til personer for hvem traditionelle hgreappara-
ter yder ingen eller meget lille gavn. Implantatet bliver placeret i det indre gre under en
operation, og stimulerer den auditive nerve direkte, baseret pa elektriske impulser, der

transmitteres fra den eksterne lydprocessor.

Figur 1 Figur 2

lllustrationer af et cochlear implantat (www.cochlearimplants.med.miami.edu)

Lyden opfanges af en lille mikrofon (1). Taleprocessoren filtrerer, analyserer og om-
danner akustiske stimuli til elektriske stimuli. (2). Det kodede signal sendes fra talepro-
cessoren til transmitterbgjlen (3), og transmitterbgjlen sender det kodede signal som
FM radiosignaler til implantatet under huden (4). Cochlear implantatet giver den rette
maengde elektrisk energi til elektrode arrangementet, der er lagt ind i cochlea (5), og
elektroderne stimulerer de auditive nervefibre i cochlea (7). Den resulterende elektri-
ske lyd bliver sendt (7). (http.//cochlearimplants.med.miami.edu/).

Brugeren vil kunne hgre lyde i frekvensomradet 125-8000 Hz, hvis operationen og til-

pasningen forlgber optimalt. Den svageste lyd, der gengives ved hjeelp af et Cl er ca.
25-30 dB HL og den kraftigste ca. 70 dB HL. Der er hgrbarhed for lyde kraftigere end
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70 dB HL men disse lyde gengives som komprimerede. Et CI giver saledes adgang til

de lyde der er afggrende for taleopfattelsen

') [\%
) J J

\

Figur 3: Implantatet Figur 4: Taleprocessoren Figur 5: Senderen

Nucleus CI fra Cochlear (www.cochlear.com)

| lebet af dette speciale beskrives og diskuteres forskellen pa at bruge et eller to im-
plantater. | den forbindelse vil fglgende begreber, der definerer om der er tale om et

eller to implantater blive brugt:

Unilateral

Normalt har man i Danmark implanteret det ene gre, og dette kaldes "unilateral implan-
tation”. Begrebet unilateral bruges ogsa hvis det kun er det ene gre der tilpasses med
hgreapparat eller benleder, og betegner det antal af sider man stimulerer hjernens au-

ditive center fra.
Bilateral
Begrebet "bilateral” bruges, nar begge arer stimuleres, enten ved implantation af coch-

lear implantater, brug af hgreapparater eller benledere.

Binaural/ Monaural

Nar vi hgrer med to grer og behandler lyden fra to sider i det centrale auditive center
kaldes det binaural hgrelse, hvorimod det at hgre med et gre og behandle lyden fra en
side kaldes monaural hgrelse.

De fordele der oftest naevnes i forhold til bilateral cochlear implantation er falgende:
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Taleforstdelighed

Taleforstaelighed er et mal for den hgrehaemmedes evne til at skelne mellem talelyde.
| dette speciale bruges begrebet taleforstaelighed oftest i sammenhaengen; talefor-
staelighed i stgj.

Lokalisationsevne

Evnen til at kunne retningsbestemme et signal.

Det auditive system

En betegnelse for de strukturer i nervesystemet og hjernen, der har at ggre med opfat-
telsen lyd
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2. De fysiske forhold ved binaural hgrelse

For at kunne diskutere bilateral implantation er det vigtigt at have viden om og forstael-
se for hvad binaural hgrelse kan medfgre. Dette afsnit vil gennemga de fysiologiske

binaurale fordele en normalthgrende har ved hjeelp af sine to grer.

Der er argumenter for og imod bilateral cochlear implantation. Debatten om unilateral
implantation pagar stadig i Danmark, men fordelene ved ét implantat er dokumenteret
ved talrige Kkliniske forsgg, samt tilbagemeldinger fra unilateralt implanterede (Wie
2005, Thoutenhoofd, E., Archbold, A., Nikolopoulos, T., Gregory, S., Lutman, M. et al.
2005, Tobey EA, Geers AE, Brenner C, Altuna D, Gabbert G. 2003, Geers AE, Bren-
ner C., Davidson L. 2003). Den samme maengde undersggelser og erfaringer er ikke til

stede i Danmark i forhold til bilateral implantation.

Mange erfaringer fra udlandet viser dog, at der opnas en binaural fordel ved bilateral
implantation. Fortalerne for bilateral implantation argumenterer for:
- Bedre forstaelse af tale i stgjende omgivelser (vha. hoved-skygge effekt og
summation)
- Bedre lokalisationsevne
- Undgaelse af at det neurale auditive vindue pa det andet gre lukker, sa der ikke
kan opnas en binaural fordel
- De bilateralt implanterede far en forsikring om at det bedste gre er implanteret
samt et backup apparat, hvis det ene skulle ga i stykker.
- "Ease of communication” - kommunikationen lettes nar man ikke i samme grad
bruger tid pa at orientere sig efter lyden

- Et Cl giver ikke normal hgrelse

Det er vigtigt at have tilgeengelig binaural information for at opna en succesfuld kom-
munikation og navigation i hverdagen. Der findes flere fysiske parametre, der gar sig
geeldende ved bilaterale forhold, som ikke er til stede ved unilaterale forhold. Paramet-

re som interaural tidsforskel, interaural niveau forskel, bilateral summation, "squelch”
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og spatial separations fordel, gger taleforstaelse i stgj samt horisontal lokalisation af

lydsignaler.

Ved maling af lokalisation samt taleforstaelighed i stgj, som er de to parametre, der
primeert bruges i vurderingen af effekten ved bilateral implantation, bruges en opseet-
ning, der kan variere lidt fra forsgg til forsgg. Opseaetningen kan se ud som fglgende:

s B g
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Figur 6: Eksempel pa hgijtaleropstilling for maling af lokalisationsevne

Der er to mader hvorpa man kan vurdere lokalisation af lyde. Man kan male hvor godt
den opfattede retning af en lydkilde stemmer overens med den korrekte retning af ly-
den, eller man kan male, hvor godt en person kan bedgmme aendringer i positionen af
en lydkilde. Dette males ved at praesentere stimuli fra en hgjtaleropsaetning. Den
mindste aendring i positionen af lydkilden i det horisontale plan relativt til forsggsperso-

nen kaldes "minimal audible angle” (MAA).
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Figur 7: Eksempel pa hgijtaleropstilling for maling af taleforstaelighed i stagj (Cochlear 2005)

Taleforstaelighed i stgj kan males ved at praesentere talestimuli og stgj fra forskellige
vinkler. Forsggspersonen skal herefter gentage talestimuli, og ud fra denne gentagelse

vurderes personens taleforstaelighed.

2.1 Taleforstaelighed i staj

For at illustrere de forskellige fysiologiske parametre, der gar sig geeldende i forhold til
binaural hgrelse, tages der i fglgende figur udgangspunkt i et standard seet tale-
forstaelses data, der bestemmer starrelsen af processorens virkning i stgj. Disse data
repraesenterer korrekt ordscore for tyske saetninger pa en skala fra 0 til 100 % (for
ME10 processor) i 3 forskellige processorforhold og 3 forskellige stgjforhold (Wilson et
al 2001:17).

Sgjlerne viser antal procent korrekt score ved en tale identifikationstest, og de tre
grupper af sgjler viser tests udfart med den hgjre processor alene (rade sgjler), med

begge processorer (sorte sgjler) og med den venstre processor alene (bla sgjler). Ta-
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lesignalet sendes forfra, og stgjen sendes enten fra 90 grader til hgjre (SH), forfra (SF)
eller 90 grader til venstre (SV). (Wilson et al 2001:17)

100 —

w L

H SF SV SH SF SV SH SF

Hgjre aene Begge arer Venstre alene

2 NN

Figur 8: antal procent korrekt score ved en tale identifikationstest

2.1.1 Den bilaterale fordel ved hoved-skygge effekten
Hvis stgj og signal kommer fra forskellige retninger, vil der ved de to grer veere forskel-

lige signal-stgj forhold (www.cochlear.com). Den bilaterale fordel er evnen til at bruge
det gre, der har det bedste signal-stgj forhold og dette skyldes primaert hoved-skygge
effekten

Hoved-skygge effekten er ikke en konsekvens af binaural lydbehandling, men er en
konsekvens af at ga med to apparater. Dette resulterer nemlig i, at hovedet kan virke
som en akustisk barriere for lyd og stgj, der kommer fra forskellige lokalisationer (Pe-
ters 2006a).

Hvis man kigger pa et gre ad gangen og sammenligner ipsilaterale (pa samme side)
og kontralaterale (pa modsatte sider) stgjforhold, vil de kontralaterale stgjforhold oftest
give de bedste resultater pga. den akustiske skygge, der dannes af lytterens hoved.
Resultaterne med det hgjre gre alene er bedre nar stgjen kommer fra venstre og vice
versa. Dette er hoved-skygge effekten og illustreres som gra sgjler (Wilson et al 2001:
18) i figur 9.
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Figur 9: Hoved-skygge effekten

2.1.2. Binaural fordel
Den binaurale fordel er evnen til at kombinere talesignaler fra begge grer og forbedre

signalforstaelsen i forhold til monaural tilstand.

Nar det samme signal nar begge grer, kan der opsta binaural summationseffekt. Ved
at sammenligne de tre forhold hvor stgjen kommer forfra, kan man se, at resultaterne

forbedres ved at tilfgje den anden processor.

Dette skyldes den binaurale summation. | figur 10 pa falgende side, er det korrekt for
den ene side, men ikke for den anden. Tilfgjelse af den hgjre processor forbedrer re-
sultaterne i forhold til den venstre alene. Men resultaterne med den hgjre processor

alene er bedre end med to. Den grgnne sgijle viser en lille binaural summationseffekt

pa venstre side, men der er ingen effekt pa hgjre side
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Figur 10: Binaural summationseffekt

Binaural "redundans” og binaural "squelch” er to centrale auditive processer, der til-

sammen forbedrer det distinkte akustiske signal (Peters 2006:2). Binaural redundans
kan beskrives som den fordel man opnar ved at lytte med to grer, da man ved brug af
to grer far information til radighed pa flere mader, selv om signalet der modtages ved
begge arer, er ens. Dette kan give en fordel pa 1 til 2 dB i forhold til signal/stgj forhol-
det (Peters 2006a:2).

Ved spatial separeret tale og stgj spiller den binaurale squelch en rolle. Squelch opstar
ved at tilfgje et signal fra den side som er teettest pa stgjkilden, og dermed give det
andet gre et darligere signal/stgj forhold. Den binaurale squelcheffekt kan give en for-
bedring pa ca. 3 dB sammenlignet med kun at lytte med det gre der har det bedste
signal/stgj forhold. En binaural lytter kan have et signal/stgj forhold, der er 3 dB darli-
gere end en monaural lytter, og stadig opna samme taleforstaelighed (Laszig et al.
2004).

Den binaurale squelch effekt er illustreret med orange sgjler; ser man pa felgende
sammenligninger: Det modsatte gre for stgjkilden alene (for stgj fra hgjre og stgj fra
venstre) sammenlignet med resultaterne for begge grer samtidigt, ses en lille fordel
med begge grer, der skyldes binaural squelch. Denne effekt praesenterer hjernens ev-
ne til at drage fordel af varierende lydlige inputs til begge arer i situationer hvor tale og
stgj er spatialt adskilt. Dette resulterer i tids- og intensitetsforskelle for grerne, og dette

ger det nemmere at sortere talesignalet fra stgjsignalet (Laszig et al. 2004).
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Figur 11: Binaural squelch effekt
Nar stgjen kommer fra en anden retning end signalet, kaldes enhver fordel med begge
processorer for bilateral fordel (Wilson et al 2001: 20). Den binaurale fordel er illustre-
ret med rgde sgjler, og viser, at nar signalet forbindes fra begge grer, kan man opna en
forbedring i forhold til monaural hgrelse.
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Figur 12 Binaural fordel

En anden tilgang til en analyse af den binaurale ydeevne er at kigge separat pa binau-
ral fordel med og uden spatial separation, og derefter pa spatial separationsfordel for
hvert gre separat og for begge grer. De gronne sgjler viser denne spatiale separations

fordel.
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For det hgjre og det venstre gre alene er den spatiale separations fordel en forbedring

opnaet ved at stgjen kommer fra den modsatte side af det lyttende gre, samtidig med

at talesignalet kommer forfra (ibid.). Nar stgj er sammentreeffende med talesignalet er

der ingen spatial separation, men der kan stadig veere en binaural fordel. Binaural

summation er den fordel der opnds ved brug af begge grer sammenlignet med hvert

gre alene (ibid.: 21).

Nar spatial separation er tilgeengelig vil den binaurale fordel give et perspektiv i forhold

til taleforstaelighed. Ydeevnen sammenlignes mellem hvert gre og begge grer, for stgj

fra hgjre og stgj fra venstre. De grgnne sgjler viser de respektive fordele.
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Figur 13: Binaural fordel ved tilstedeveerelse af spatial separation

Ved hjeelp af de binaurale mekanismer som hoved-skygge effekt, binaural "redundans”

og binaural squelch vil man opna en bedre taleforstaelighed pa grund af et bedre sig-

nal/stgj forhold end en monaural lytter (Peters 2006a:2).

2.2 Lokalisation

Lydlokalisation er evnen til at lokalisere og identificere hvor et signal kommer fra i om-

givelserne. Dette er vanskeligt uden tilgeengelig binaural information. Stgj og genklang

ger det endnu vanskeligere at lokalisere en lydkilde.
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Vores grer sidder i forskellige positioner med et hoved imellem, og grets opbygning
samt forskellen i placering mellem grerne, pavirker lydens udformning, tid og intensitet.
Det ydre gres opbygning har betydning for omformning af lyd fra vibrationer til neurale
impulser. Pinna eendrer lyden pa en made, sa den opfattes som ekstern, samt modifi-
cerer den indkommende lyds spektrum afhaengig af vinklen af lyden i forhold til hove-
det. Pinnas specielle form producerer refleksioner og diffraktioner, sa signalet, der nar
gret, er afhaengigt af lydens retning (Poulsen 2003: 7 ). @rekanalen kan ses som et rgr,
der er abent i den ene ende og lukket i den anden. Dette giver resonanser for frekven-
ser hvor laeengden af grekanalen svarende til ¥ af lydens bglgelaengde. Mellemgret
overfarer ikke alle frekvenser lige godt til det indre gre, men er mest effektivt omkring
1000 Hz. | det indre gre virker cochlea som frekvensanalysator ved hjeelp af organise-
ringen af frekvenser pa basilarmembranen, som genfindes i hgrenerven og i det auditi-

ve center i temporallappen.

Frekvensselektivitet er en fundamental del af den menneskelige hgrelse, og har be-
tydning for vores evne til at hgre bestemte lyde i en baggrund af stgj (Poulsen 2003:9).
Hoved og Pinna giver tilsammen et komplekst retningsafhaengigt filter, karakteriseret
ved maling af lydkildens spektrum og spektrum af lyden ved trommehinden.

Reflekser fra hovedet og pinna: Head Related Transfer Function (HRTF) giver en be-
stemt udformning af spektret ved trommehinden, hvilket anvendes af det auditive sy-
stem til at lokalisere kilden. Lydbglgerne aendres nar de rammer torso og herved kan
hjernen skelne bglger, der kommer bagfra og bglger der kommer forfra. Erfaring og
spektrale eendringer afledt af hoved og pinna kan dermed bruges til at retningsbe-

stemme en lydkilde. Andre cues er modulation, frekvens, harmonicitet og intensitet’

2.2.1 Interaural Time Difference (ITD) og Interaural Level Difference (ILD)
De mekanismer der har betydning for lydlokalisering i det horisontale plan er interaural

time difference (ITD) og interaural level difference (ILD).

9 Undervisning ved Erik Schmidt, Kabenhavns Universitet 2004
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Lyd der nar gret leengst fra lydkilden har lavere intensitet end den lyd der nar gret teet-
test pa lydkilden. Forskellen i intensitet ger det muligt at lokalisere lydkilder, samt op-
fange og forsta tale i stgj, og dette kaldes interaural intensity difference (1ID) (Kihn-
Inacker et al 2004: 1258). Nar 11D specificeres i decibel kaldes det for interaural level
difference (ILD) (Moore 2003).

Grundet de fysiske egenskaber ved lyd, spiller ILD ikke den samme rolle ved hgijfre-
kvent og lavfrekvent lyd. ILD spiller specielt en rolle for hgjfrekvente lyde (effektiv fra
500 Hz og opefter), hvor bglgeleengden er relativt lille i forhold til hovedets starrelse,

og giver dermed en hoved-skygge effekt.

Figur 14: lllustration af hoved-skygge effekten (Akeroyd 2005)

Denne effekt kan resultere i forskelle i intensiteterne af en lyd, der nar de to grer pa op
til 20 dB, hvilket giver en stor forskel i amplitude for signalet, der nar de to grer. Ved at
gge signal to noice-ratio svarende til dette, kan det resultere i forbedring af taleforstae-
lighed i visse lyttemiljger pa op til 50 % (Peters 2006a:2). Ved lavfrekvente lyde, er
bglgelaengden derimod for stor til at producere signifikante ILD i de fleste tilfeelde, da
bglgelaengden er lang i forhold til hovedets starrelse, og derfor nemmere bgjes rundt
om hovedet. Dette betyder, at der kommer meget lidt eller ingen skyggeeffekt. For lyde
meget teet pa hovedet kan ILD dog opfattes selv ved lave frekvenser (Moore 2003).

Det signal, der nar gret lzengst fra lydkilden, er ogsa forsinket i tid i forhold til det sig-
nal, der nar gret teettest pa lydkilden. Forskellen i tid gar det muligt at lokalisere lydkil-
der og kaldes interaural time difference (ITD) (Kihn-Inacker et al. 2004). ITD spiller en

rolle ved lavfrekvente lyde, hvor man udnytter forskellen i tid mellem grerne (fasefor-
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skel) til at lokalisere lydkilden (effektiv fra 720 Hz og nedefter). Nar lyd kommer fra 90
grader azimuth opnas den maksimale ITD, der er omkring 600 ms for et voksent hoved

(Verschuur et. al 2005: 966).
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Figur 15: lllustration af maling af ITD (Akeroyd 2005)

Faseforskellen mellem de to grer giver en retningsbestemmelse af lydsignalet. En nor-
malthgrende er i stand til at bestemme en forskel i positionen pa lydkilden pa ned til 1

grad, hvilket svarer til en ITD pa 10 micro-sekunder (Schmidt 2004).

Er lydkilden lige bag ved eller foran, er der ikke interaurale forskelle. Her hjeelper den

spektrale transformation af lyden: Head related transfer function.
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2.2.2 De binaurale mekanismer

NdE, Oldenburg sentences (Sm)
Skygge Zquelch Binaural Benefit Zquelch Skygge
- _ __ T T T N
Z = I B 2 I
SH SF SV SH SF SV SH SF SV

Figur 16: Effekterne vist i samme skema, (ME10 and CIS processor: 6 kanaler venstre og hgjre; synkro-
niseret mellem de to sider. Procent korrekte identifikation af ord ved brug af de tyske Oldenburg seetnin-
ger) (Wilson et al 2001: 22).

Det auditive system bruger forskellige fysiske egenskaber til at lokalisere og stgjunder-
trykke lydkilder; tidsforskelle og intensitetsforskelle mellem grerne, aendringer i den
spektrale sammensaetning af lyd pa grund af hovedform og pinna samt aendringer i alle
disse signalbehandlinger p.g.a. hovedet eller lyden. Alle de fysiske egenskaber giver
tilsammen en mere korrekt og sikker lokalisation af lydkilder og en bedre forstaelse af

talesignal i kreevende akustiske omgivelser.
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3. Binaural hgrelse med CI?

Normal binaural hgrelse er en ting, men kan man forvente at en cochlear implanteret
person kan opna fysiologiske binaurale fordele ved bilateral implantation? Dette vil
blive gennemgaet i falgende kapitel. Herefter bliver undersggelsesresultater fra studier
af bilateralt implanterede gennemgaet og vurderet.

3.1 Kan bilateral implantation give binaural horelse?

| forhold til at opna bedre lokalisation, er der flere teoretiske beleeg for at mene, at Cl-
brugere kun har begraenset adgang til brug af ITD (Verschuur et al 2005), og derfor er
mere afhaengige af ILD. Nuveerende multikanals CI har kun et groft temporal informati-
ons signal sendt i hver kanal, og den fine temporale struktur som normalthgrende bru-
ger til ITD diskrimination er fijernet fra signalet (ibid.: 966). En test af ITD for voksne og
bern med Cl og hgreapparat pa modsatte gre viste, at normalthgrende brugte ITD til at
forbedre taleforstaeligheden i stgj; hverken voksne eller barn med bimodal stimulation
kunne bruge den interaurale tidsforskel (Ching et al. 2005), og studier med Nucleus og
MED-EL cochlear implantater antydet, at ILD var mere vigtig for lyd lokalisering end
ITD for bilateralt implanterede (www.cochlear 2000). Der er lavet forsgg med ikke syn-
kroniserede processorer, der har vist en hgjere ITD sensibilitet (Wilson 2005). Forsgg
viser ogsa, at der ved brug af pitch-matched elektrodepar er sensitivitet over for binau-
rale cues, og at denne sensitivitet er darligere for elektrodepar, der er “pitch-
mismatched”. Ved et pitch-matched elektrodepar viste forsgget en sensitivitet over for
ILD og ITD (300 usek og 600 usek), mens de ikke matchede elektrodepar ikke viste
nogen ITD sensitivitet (Long 2004). “This is consistent with data from normal hearing
listeners that shows a limited interaural acoustic frequency offset for which ITD sensi-
tivity can be seen”(ibid). Forskellen i frekvenstuning, neural tilstand og elektrode-
placering, kan mindske brugerens binaurale stimuli (Litovsky 2004). Der er brug for
flere studier af hvordan synkronisering og brugerens udbytte af binaural hgrelse er
funktionelt for bilaterale CI brugere.
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Pa trods af begraensningerne for en Cl bruger, som fravaer af pinna karakteristika og
risiko for meget darlig eller ingen brug af ITD, er der stadig beleeg for, at bilateral ClI
kan optimere brugerens taleforstaelighed og lokalisation ved hjeelp af ILD (Verschuur
et al. 2005). Born der modtager bilateral implantation sequentielt,
viser typisk en umiddelbar fordel ved tale/stgj malinger, og fordelen ved lokalisations-
evnen kommer lidt efter (Litovsky 2005). En undersggelse har vist, at bgrn mellem 5,1
og 10,7 ar er relativt darlige til at udnytte et relativt godt signal-stgj-forhold ved detek-
tion af signaler (Kimmel Christensen 2003). Dette tyder pa et billede af, at en sen au-
ditiv modning hos barn til at oplgse eller dele auditive signaler op i tid, og dermed en

nedsat evne til at skelne forskel i tid (ITD).

Den mest signifikante effekt der er vist blandt bilateralt implanterede er hoved-skygge
effekten, som indikerer forbedringen ved binaural hgrelse i forhold til at hgre med det
mest stgjeksponerede gre alene, da det giver brugeren mulighed for at henlede op-
maerksomheden pa information fra aret, med det mest optimale signal-stgj-forhold.
Hoved-skygge effekten pavirker (se afsnit om den bilaterale fordel ved hoved-
skyggeeffekten side 17), intensitetsniveauet for hgjfrekvente dele af lyden pa skygge-
siden af hovedet, og giver brugeren mulighed for at rette opmaerksomheden mod im-
plantaterne efter endrede omgivende karakteristika (Laszig et al. 2004). En unilateral
Cl-bruger ville i nogle tilfelde kunne placere sig saledes at en stgjkilde er pa den mod-
satte side af implantatet. | andre situationer vil dette vaere umuligt, og brugeren vil vee-
re ngd til at flytte sig langt veek fra signalet. Ved binaural hgrelse vil en bruger ikke vee-
re ngdsaget til at placere sig efter lydkildens placering, da den spatiale separationsfor-

del vil veere til stede for begge grer.

En mindre fordel ved binaural hgrelse frem for et optimalt orienteret gre alene er den
binaurale squelcheffekt, der er sveerere at demonstrere end hoved-skygge effekten for
Cl brugere. Dette kan maske skyldes output signalet i processoren kombineret med
brugerens aendrede evne til at bruge disse processer (Laszig et al. 2004: 965). Binau-
ral summation (et resultat af binaural loudness summation og binaural redundans) er
indtil nu kun malt pa en lille del af de undersggte bilaterale Cl-brugere (Laszig et al.
2004: 959).



En fordel ved to apparater er, at de tilsammen kan give et hgjere antal stimuli omrader
og kanaler end et unilateralt implantat (Wilson 2005). Komplementaer repraesentation
mellem de to implantater for "huller i hgrelsen” pa hver side, kan ske ved stimulation af
fuldt funktionelle tilsvarende omrader pa den anden side. Blake Wilson (RTI internatio-
nal og Duke University Medical Center, USA) har udtalt, at der ikke er brug for fuld-
staendig synkronisering mellem processorerne, som ogsa er ekstremt vanskeligt at
opna, men at man kan bruge to forskellige taleprocessorer. Forsgg har samtidig bevist,
at ved bilateral implantation hvor implantaterne tilsammen har det samme antal stimu-
liomrader, som en unilateral implantation alene, giver den bilaterale implantation en
bedre konsonantforstaelse (Wilson 2005). En interaural asymmetri kan dog spille en
vigtig rolle i reducering af effekt, da det bedre gre kan ga ind og dominere, og dermed
vil brugeren maske kun rette opmaerksomhed mod det gode gre (Laszig et al. 2004:
960).

For en ClI bruger er amplifikations karakteristika for pinna ikke tilgegengelige, som de er

for normalt hgrende, og CI brugerne kan derfor ikke modificere den indkommende lyds
spektrum afhaengig af vinklen af lyden i forhold til hovedet. Pa trods af teknologisk ud-

vikling inden for cochlear implantater er den malte interaurale tidsforskel hos cochlear

implanterede stadig meget starre end hos normalthgrende. Undersggelser har dog vist
en fordel ved bilateral cochlear implantater i forhold til taleforstaelse i stgj og horisontal
lokalisation, hvilket primaert opnas ved hjeelp af hoved-skygge effekten (ILD). Samtidig
kan binaural squelch og summation samt spatial separation spille en positiv rolle i de

akustisk kreevende situationer.

De auditive forhold ma altsa siges at kunne forbedres ved hjzelp af bilateral implantati-
on, og samtidig er det vigtigt at huske pa, at generelt har personer med hgrenedszet-
telse brug for et bedre signalstgj-forhold end normalthgrende, for at opna den samme
taleforstaelse, fordi den tekniske stimulation ikke videregiver samme signal som det
normale gre.

Det er vigtigt at huske p4, at et Cl brugere ikke opnar normal hgrelse ved implantation,
og at det unilateralt implanterede barn har langt darligere akustiske forhold en et ensi-
digt devt barn med normal hgrelse pa eret: “Cochlear implants do not restore hearing;

they allow deaf people to hear sounds, which the user must then interpret into speech.
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As with any electronic hearing device, a person with a cochlear implant faces distinc-
tive communication challenges, particularly with localizing sound, i.e. identifying the

location of sounds, and making sense of speech in a noisy environment “( Long 2004).

Undersggelser har vist, at et barn med moderat hgretab behgvede et talesignal, der
var 20 til 30 dB hgjere end baggrundsstgjen for optimal taleforstaelse. Andre rapporter
fandt, at et typisk klasseveerelse havde et signal stgj forhold pa +5dB (Peters 2003). Et
barn har brug for et signalstgj-forhold, der er sa optimalt som muligt for at opna en
succesfuld kommunikation og navigation i hverdagen. Dette geelder ogsa det implante-
rede barn, der selv ved bilateral implantation ikke opnar normal hgrelse. Den bilaterale
implantation kan dog hjeelpe, ved at give barnet tilggengelig binaural information og
derved opna et bedre signalstgj-forhold:

"If the two-ear advantages seen with normal hearing listeners can be made available to
cochlear implant users, these users could experience significant improvements in their

abilities to understand speech in a variety of real-life situations” (Long 2004).

3.2 Undersagelsesresultater

Ifalge cochlearimplant-firmaerne per oktober 2005, er der pa verdensplan 1638 bgrn

bilateralt implanterede

Flere forsgg/studier har vist en forbedring af lokalisationsevne og taleforstaelighed i
stgj hos bgrn med bilaterale CI (Kiihn-Inacker et al 2004, Baumgartner et al. 2004, Li-
tovsky 2004a). Selvom studierne viser en signifikant binaural fordel med bilateral im-
plantation af Cl i spatialt delte tale-i-stgj-forhold, er det meget sveert og ikke passende
at sammenligne studierne, da der bruges forskellige testprotokoller, intensitets niveau-
er, stgj signaler, mapping-procedurer for processorerne, talekodningsstrategier og ta-
lemateriale pA samme eller forskellige sprog. Undersggelsesresultaterne praesenteres
derfor enkeltvis, men viser alle en binaural fordel i forhold til forstaelighed i staj samt

signallokalisation.

| undersggelser af barn er der flere parametre, der kan gere det sveert at sammenligne
interpersonelt i gruppen af implanterede.

36



| malingen skal der tages hensyn til, at det er sveerere at male pa begrn end

voksne, pa grund af deres alder og sprogudvikling.

Forventningerne til lokalisationsevnen skal saettes lidt ned, da bgrn ikke har en

ligesa fint udviklet identifikationsevne som voksne (Kimmel Christensen 2003).
Barnene kan have meget forskellige forudseetninger forud for implantering af det andet
gre. Det kan f.eks. vaere parametre som:

Alder ved implantationstidspunkt for det andet implantat (Sharma 2005)

Tid mellem de to implantationer

Primaer kommunikationsform (Tale, tegnsprog)

Foreeldrenes ressourcer

Barnets ressourcer

Harertabets stgrrelse inden implantation
En raekke af de relevante studier af bilateralt implanterede bgrns taleforstaelighed i stgj

samt lokalisationsevne vil blive beskrevet nedenstaende.

3.2.1 Bilateral CI. A way to optimize auditory perception abilities in deaf children?

| Wirzburg, Tyskland har et bilateralt cochlear implant program med kvalitativ (obser-
vationer under rehabiliterings undervisning) og kvantitativ data (taleforstaelse i stgj-
tests) baseret pa 39 bilateralt implanterede bgrn vist, at bilateral Cl forbedrer bgrnenes

kommunikative adfeerd specielt i komplekse lyttesituationer.

Population: 39 bgrn med bilateral implantation. Gruppen er heterogen. Alder ved farste
implantation varierede fra 8 maneder til 16 ar og 4 maneder. 4 bgrn blev simultant ope-
rerede. Alder ved anden implantation varierede fra 1 ar og 7 maneder og 16 ar og 4
maneder. 10 bgrn var implanteret pa den anden side inden for 1 ar efter farste implan-
tation; 12 barn mellem 1 og 2 ar, 6 bgrn mellem 2 og 3 ar, 5 bgrn mellem 3 og 4 ar og 2
under det 5. ar. Alle barn blev implanteret med MED-EL COMBI 40 eller 40+ implanta-
ter.

16 barn blev implanteret efter at have opnaet basal tale perception kompetence. 2
barn var prelingualt deve efter meningitis. 14 bgrn havde begraensede perseptive ev-
ner, da de modtog det andet implantat.
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Talediskrimination-i-stgj-test blev udfart pa 18 bgrn (11 drenge og 7 piger) fra 2 ar og

11 maneder til 9 &r og 1 maned. Den binaurale situation og den monaurale situation
(hgjre og venstre) blev testet i samme session. Taletestene blev udfert senest 6 ma-
neder efter aktivering af det andet Cl. Bgrnene blev testet med "Mainzer” eller "Gottin-
ger"*?

ord pa hver liste), i en fritfeltsopsaetning. For de 2 mindste barn blev der testet med en

ordlister. Talediskrimination blev testet ved hjeelp af to bisyllabiske ordlister (30

liste til denne aldersgruppe i en lukket opseetning. Den preesenterede stgj var talesimu-
leret CCITT stgj med SNR*! = +15 dB, og talesignalet blev preesenteret ved MCL"?.

Den gennemsnitlige diskriminationsscore, som blev testet med begge CI (86,4 %), vi-
ste en tendens til at veere hgjere end for venstre Cl alene (75,1 %) eller hgjre Cl alene
(71,8 %). Forskellen mellem bedste unilaterale og den bilaterale tilstand var statistisk
signifikant (p < 0,05). Starstedelen af bgrnene havde en bedre score i den bilaterale

situation sammenlignet med den unilaterale situation.

Ved observationer under rehabilitering ca. 6-12 maneder efter bilateral implantation,

blev de kvalitative data indsamlet fra de 39 bgrn. Disse data viste en klar forbedring af

taleforstaelse i ro hos alle barnene.

3 af bgrnene fik ingen subjektiv udbytte af det andet CI, og klagede over hovedpine.
Dette varede ca. 6 maneder. Bgrn med leengere periode mellem implantationerne ud-
viklede en form for direktionel hgrelse efter ca. 1 ar. Barn med kortere tid imellem im-
plantationerne fik bedre direktionel hgrelse. Nogle bgrn viste en forbedret artikulation
og barn, der far ikke kunne lide musik, begyndte som regel at kunne lide musik efter
bilateral implantation. Samtidig var de bilateralt implanterede bgrn generelt mere af-

slappede og rolige (Kuhn-Inacker et al 2004).

3.2.2 Bilateral cochlear implantation - 9 year results
| Wien, @strig er 20 bern blevet bilateralt implanteret siden 1995. Alle succesfulde mo-
naurale brugere. Tidsperioden mellem de to operationer varierede mellem 3 maneder

og 7 ar. Alder ved den bilaterale implantation var mellem 3 og 15 ar. Alle bgrn har

10 Tyske standardiserede ordlister, der bruges som en del af den postoperative audiologiske evalueringsprocedure i Wirzburg.
11 Signal-stgj-forhold
12 Most Comfortable Level
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MED-EL Combi 40 eller 40+. Alle bagrn og foraeldre melder tilbage at de oplever gget
livskvalitet, pa grund af gget taleforstaelighed, specielt i stgj og @get akustisk oriente-
ring. Foreeldre og leerere rapporterer om gget "ease” i taleforstaelighed og taleproduk-
tion.

Konklusionen pa gruppens data og erfaring er at bilateral implantation bar tilbydes til
yngre bgrn, nar det er audiologisk, anatomisk og/eller gkonomisk muligt (Baumgartner
et al. 2004).

Denne artikel har ingen grundig gennemgang af malinger og test set-up, men er en

opsummering af data og erfaring.

3.2.3 Bilateral Cochlear Implants in Adults and Children

Maling af lydlokalisation og taleforstaelighed i stgj hos 17 voksne og 3 sequentielt im-
planterede bgrn. Bgrnene var henholdsvis 8 ar og 8 maneder og 12 ar, og operatio-
nerne var udfert med mellem 3 og 8 ar imellem. Bgrnene havde meget lidt eller ingen

brug af hgreapparat inden den anden implantation.

Far testning fik bgrnene lavet en "loudness-balancing” hvor den perciperede loudness
af lyd fra 2 sider blev matchet sa godt som muligt. Barnene fik testet lydlokalisation,
hgjre/venstre diskrimination og taleforstaelighed, med det farste implantat alene og
med begge implantater samtidig. Testene blev udfart 2 til 3 maneder efter aktiveringen

af det andet implantat.

Lydlokalisation: 15 hgjtalere blev placeret i en semicirkulaer opstilling med 10 graders

interval i en afstand af 1,5 meter fra lytterens hoved. Stimuli bestod af pink stgj og tale-
signal preesenteret ved ca. 60 dB. Hver af de 15 lokalisationer blev preesenteret 10
gange i randomiseret orden. Efter hver stimulus brugte barnet et interaktivt computer-
pege-spil til at vise hgjtaleren, der korresponderede med den opfattede placering af

lyden.

Hgjre/venstre diskrimination: Samme opstilling som ovenfor. Hgjre/venstre diskrimina-

tion blev malt for vinkler varierende fra 10 til 70 grader og feedback blev givet efter

hver gvelse.
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Taleforstaelighed: Taleopfattelsen blev malt ved hjeelp af "CRISP-testen” (childrens

realistic index of speech perception). Stimuli bestod af mal-ord bestaende af et lukket
seet pa 25 opleest af en mandestemme, og 2 konkurrerende saetninger opleest af en
kvindestemme. Malet var ikke at teste barnenes ordforrad men deres taleforstaelighed
for kendte ord. Fer testningen havde bgrnene gennemgaet en session, hvor de blev
praesenteret for ordbillede kombinationer for at sikre at de associerede hvert billede
med det rigtige auditive mal-ord. Mal-ordene blev praesenteret ved 0 grader og de kon-
kurrerende saetninger forfra, hgjre (90 grader neer det farste Cl) eller venstre (-90 gra-
der naer det andet Cl), og i ro. Rigtigt svar medfarte en nedjustering af signalstyrke og

forkerte svar en opjustering.

Testen involverede en "1-interval 4-alternative-forced-choice” diskriminationsprocedu-
re. Barnet blev praesenteret for et seet af 4 billeder fra seettet med 25 billeder. Et ord,
der matchede et af billederne, var udvalgt randomiseret og praesenteret fra hgjtaleren.
En saetning som "Point to the picture of the..” eller "Where is the..” kom fgr hvert mal-
ord. Barnet skulle s& udveelge det billede, der matchede det hgrte ord, og gaette hvis

barnet var usikker pa svaret.

Der var ingen signifikant forskel mellem monaural og binaural tilstand i forhold til hgj-
re/venstre diskrimination. Alle 3 bgrn klarede sig dog en smule bedre med den binau-

rale hgrelse.

Med binaural hgrelse var resultaterne med procent-korrekt-score lige over chance
sammenlignet med monaural hegrelse, der |a under chance. Disse resultater var ikke

signifikante.

Taleforstaelighedens resultater: En positiv forskel mellem unilateral og bilateral SRT
viste en bilateral fordel, og negativ forskel viste en bilateral ulempe. Barn nr.1 havde
bilateral fordel nar konkurrerende stgj var foran eller naer det nyligt implanterede gre,
og ulempe i stgj. Barn nr. 2 havde fordel nar konkurrerende stgj var neer det farste Cl
og i ro, og barn nr. 3 fungerede som en monaural lytter. Tilsammen tyder dette pa, at
bern der har mange ars erfaring med 1 Cl og fA maneders erfaring med to Cl, viser en
forbedring ved direktionelle hgretests. Dette er dog ikke signifikant.
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Barnene havde naesten ingen binaural stimulering inden implantationen. For det ene
barn var tidsrummet mellem operationerne 8 ar, hvilket kan have stor betydning for
den neurale degenerering. Bgrnene havde kun meget kort erfaring med det andet im-
plantat, hvilket kan have negativ effekt pa starrelsen af forskellen malt pa den monau-
rale og den binaurale hgrelse hos bagrnene, da bgrnene pa dette tidspunkt stadig var
mere vant til monaural auditiv tilstand. Dette illustreres i det falgende beskrevne forsgg
(Litovsky 2004a).

3.2.4 Bilateral cochlear implants in children

En gruppe bagrn mellem 8 og 13 ar blev implanteret sequentielt. Barnene fik testet loka-
lisationsevnen, hgjre/venstre diskrimination og taleforstaelighed i stgj ved brug af
CRISP. Tre bgrn blev testet 3 og 9 maneder efter aktivering af implantatet, og andre
blev kun testet efter 9 maneder. Flere bgrn med unilateral implantation var ogsa med i
forsgget. De bilateral implanterede blev testet med begge implantater teendt og med

kun det ene teendt.

Den starste observerede fordel var taleforstaelighed i stgj og ro. Barnene viste ogsa
forbedring med erfaring forstaet pa den made, at resultaterne ved 9 maneder var bed-
re end ved 3 maneder. Lokalisationsevnen og hgjre/venstre diskrimination var generelt
darlig, og gav pa dette punkt ikke bevis for forbedret ydeevne med bilateral Cl. Evnen
til fuldt ud at udnytte fordelene ved to implantater kan kreeve tid efter implantationen,
hvor brugeren laerer at bruge begge grer og udnytte de binaurale cues (Litovsky et
2004b).

3.2.5 Studier af voksne med bilateral Cl
Det falgende er en gennemgang af nogle af de studier af voksne bilateralt implantere-
de, der har dokumenteret en klar forbedring af taleforstaelighed i stgj og lokalisations-

evnen.
Et studie af 30 voksne implanterede, der modtog deres andet Cl 1-7 ar efter deres for-

ste, med en aldersspredning pa 29 til 82 ar, blev testet i ro med sammenfaldende tale

0g stgj, og med stgj spatialt delt fra tale med +/- 90 grader. Efter 9 maneder viste resul-
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taterne for det andet gre i stgj at veere darligere end resultaterne for det farste gre (p <
0,001).

En signifikant binaural fordel (p < 0,001) over det fgrste gre alene for tale og stgj forfra.
En binaural fordel (p < 0,001) over det farste gre alene nar stgjen var ipsilateral for det
farste are. Ingen binaural fordel nar stgjen var kontralateral for det fgrste gre.

Der var altsa her en signifikant binaural fordel ved bilateral implantation for denne
gruppe

(Ramsden et al 2005: 988).

R. Tyler et al. studerede 9 postlinguale dgve personer, der havde modtaget cochlear
implant p& begge grer. Ord- og saetningsmateriale blev preesenteret i ro og stgj med
signalet i front eller til én af siderne. Taletest i ro viste signifikant fordel for binaural
stimulation frem for det bedre gre hos 4 brugere. | stgj med bade signal og stgj forfra
havde 4 brugere en signifikant fordel med to grer frem for det bedste gre. For stgj til
den ene side, med gret ipsilateralt for stgjen var en signifikant fordel malt hos 7 ud af 7
testede. Loklisationstesten viste, at alle 7 testede kunne diskriminere 45 grader ven-
stre fra 45 grader hgjre over chance niveau med bilateral stimulation.

Konklusionen pa testningen var, at bilateral cochlear implantation kan give en reel for-
del, specielt nar det er muligt at anvende det gre, der peger veek fra stgjkilden, og
dermed drage fordel af hoved-skygge effekten. Generelt var lokalisationen bedre med

to implantater end med et (Tyler et al. 2002: 808).

Et studie af Veschuur et al. undersggte 20 brugere fra UK multicenter trial of bilateral
cochlear implantation, med Nucleus 24. Forsgget gik ud pa at vise en binaural fordel
for lokalisation i det horisontale plan. Lokalisationen blev malt i et anechoisk rum med
en 11 hgjtaler-opseetning ved 3 test tilstande: hgjre CI, venstre CI, binaural Cl. Der
blev brugt 5 stimuli: tale, toner, stgj, "transienter” og "reverberant” tale.
Lokalisationsfejlene med bilaterale implantater var i gennemsnit 24 grader, sammen-
lignet med 67 grader for monaural implantat. Normal kontrol gennemsnit i samme situ-
ation var 2-3 grader.

Konklusionen var at binaural tilstand var signifikant bedre end monaural tilstand for alle

brugere, for alle stimuli typer og for forskellige lydkilder (Veschuur et al 2005: 965).
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Taleforstaelses- samt lokalisationstests blev udfart pa 37 voksne bilateralt implantere-
de. Hoved-skygge effekten blev demonstreret som en signifikant bilateral fordel for
stgrstedelen af gruppen, samt for forstaelsen af seetninger i spatial delt tale i stajfor-
hold. For lokalisationen vat RMS min. 60 grader for monaural stimulation (data fra 16
brugere) og for bilateral stimulation under 30 for 3 af 16 brugere og under 60 for 14 af
16 brugere.

Resultaterne viser, at der er fordele i lydbehandlingen ved bilateral stimulation i forhold
til unilateral stimulation i ro og i stgj, samt en forbedret lokalisation for stgrstedelen af
de testede brugere (Laszig et al 2004: 958).

| disse studier af voksne er der saledes en klar binaural fordel ved bilateral implantati-
on. En del af disse brugere er postlingualt dgve, og kan derfor ikke sammenlignes
fuldsteendig med de bgrn der implanteres, men de akustiske fordele tegner et billede
af, at det ikke er implantatets opbygning, der vil forhindre binaural hgrelse, og dette er
et vigtigt faktum, nar det skal vurderes hvorvidt bgrn vil kunne drage fordel af bilateral

implantation.

3.3 Vurdering af de praesenterede undersagelser
Nar man skal bedgmme det bilateralt implanterede barns resultater, ger det sig geel-

dende for de preesenterede studier, at der er mangel pa kontrolgrupper og standardi-

sering ofte er faktorer der spiller ind.

3.3.1 Vurdering af den videnskabelige dokumentation

| en svensk rapport (SBU alert-rapport nr. 2006-01) bedgmmes den videnskabelige
dokumentation om patientudbytte af bilateral cochlear implantation pa bgrneomradet,
som veerende videnskabelig utilstraekkelig (Maki-Torkko og Jonsson 2006). Kritikpunk-
terne er manglende beskrivelse af observatgrer og metode til bedemmelse af lokalisa-
tion i det ene studie, samt manglende kontrolgrupper i de andre beskrevne studier.
Eva Karltorp, audiologisk/kirurgisk overlaege Carolinska Hospital Stockholm skriver om
rapporten: "Jag har naturligtvis ldst SBU rapporten och jag tycker den &r véal tuffi
granskningen av data som &r positiv till bilat Cl - men helt och héllet "képer" alla rap-

porter som tar upp negativa aspekter (som vi inte alls kdnner igen i Stockholm). Vi i



Stockholm féljer alla barnen (ca. 80 barn) med olika tester, men det kommer att ta tid
innan vi kan publicera detta, da barnen dr sma. Sa vi gor ocksa en studie pa vara stor-
re barn tillsammans med Linkdping och vi kommer da att presentera ett 30 tal barn”
(Karltorp 2006).

Jergen Hedegaard, overlaege pa KAS Gentofte havde fglgende reaktion pa rapporten:
"De foreliggende internationale studier vedrarende effekten af cochlear implantation pa
begge oarer kritiseres, fordi der ikke er inkluderet en kontrolgruppe i undersggelserne,
0g bornene har veeret deres egne kontroller. Det er ikke muligt eller etisk forsvarligt
med en kontrolgruppe. Den eneste praktisk anvendelige fremgangsmade er at anven-
de patienterne som deres egen kontrol. En undersagelse kritiseres fordi det ikke er
naevnt hvilken personalegruppe, der udfarte undersogelserne. Dette goares generelt
aldrig, og specielt ikke nar testmateriale, testprocedurer og testopstilling i svrigt er be-
skrevet relevant, hvilket er tilfeldet i pdgaeldende artikel.”*

Den videnskabelige dokumentation af de akustiske fordele ved bilateral implantation
vurderes af den faglige ekspertise pa Carolinska Instituttet i Stockholm og pa Amtssy-
gehuset i Gentofte at give tilstraekkelig evidens for de positive effekter af bilateral coch-

lear implantation hos barn.

3.4 Delkonklusion
Den videnskabelige dokumentation af de akustiske fordele ved bilateral implantation

ma altsa siges at veere til stede. Dette betyder at der er videnskabeligt belaeg for at
anbefale bilateral implantation til bgrn, og den videnskabelige dokumentation har givet
grundlaget for at starte et erfaringsindsamlingsprojekt med bilateralt implanterede bgrn
pa KAS Gentofte.

13 Interview med overleege Jgrgen Hedegaard d. 19.05.06



4. Kandidater til bilateral implantation

Jeg vil i dette kapitel preesentere en raekke nyere internationale forskningsresultater for
at et give overblik over den nye viden pa omradet samt efterfglgende subjektiv vurdere

disse.

Ifglge erfaringer fra udlandet er nogle af de vigtigste faktorer personens alder ved im-
plantation og brug af hareapparat pa modsatte gre af det fgrste implantat. Dette er af-
garende for at pavirke det centrale auditive omrade, samt afggre om hareapparatet
kan have nyttevirkning i forhold til gget taleforstaelighed og retningsbestemmelse af
lyde.

4.1 International konsensus
| en international konsensus fra februar 2004, Valencia, Spanien blev der lagt stor

veegt pa barnets brug af hgreapparat kontralateralt far cochlear implantatet, i forhold til
alder ved implantation af det andet implantat, og felgende kriterier for bilateral implan-
tation blev fremlagt:
- Barn bgr veere gode unilaterale beerere, og deres familier have vist engagement
i forhold til habiliteringen.
- Alder spiller en vigtig rolle.
- Hvis bgrnene ikke har brugt HA kontinuerligt, betragtes de bgrn der er under 8
ar, som veaerende de mest ideelle kandidater.
- Ved kontinuerligt HA brug betragtes bgrn i alle aldre at veere gode kandidater,
hvor CAEP malinger viser, at inputtet fra HA er tilstreekkeligt til udviklingen af

det centrale auditive system (Offeciers et al 2004).

4.2 Studie i Dallas, Texas
B. Robert Peters der har del i Dallas otolaryngology Cl-program, har fglgende kriterier

til kandidater til bilateral sequentiel implantation:
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- God til excellent unilateral bruger

- Darlige teerskler i modsatte gre eller ingen paviselig binaural fordel med hgre-
apparat ved alderspassende tale og/eller taleforstaelighedsmalinger

- Alder ved det andet implantat <8 ar foretraekkes, 8 - 12 ar er problematisk, >12
ar er meget problematisk med mindre hgreapparat er brugt kontinuerligt pa det
andet gre (Peters 2006b).

4.3 Neurologiske overvejelser
En grund til, at alderen er en overvejende parameter i vurderingen af kandidatur, er

den neurale deprivering, der vil opsta ved manglende auditiv stimulation.
Der er ved unilateral implantation lavet en protokol for hvornar vi i Danmark vil implan-
tere congenitalt dgve bgrn, og denne graense er for dgvfedte bgrn 5 ar (JIstdansk og
Vestdansk Center for Cl 2004). For simultan bilateral operation vil den samme greense
geelde, da den samme auditive deprivation vil veere til stede som inden en unilateral
implantation.
Men ved hvilken aldersgraense skal vi seette for en sequentiel bilateral operation?
Hvor meget kan vi regne med, at et ensidigt cochlear implantat kan stimulere det
auditive center ipsilateralt, og skal vi regne med et neuralt tidsvindue for den ikke
implanterede side?
Man regner med, at ca. 20 % -30 % af stimulationen fra n. auditorius til cortex er ipsila-
teral, og dermed kan medvirke til en pavirkning af den auditive cortex for det ikke sti-
mulerede gre, hvis personen er enkeltsidet implanteret (Elberling 2005). Hvis den ipsi-
laterale stimulation modvirker deprivation af det centrale auditive center for det ikke
implanterede gre, kan dette have betydning for alderens rolle i forhold til sequentiel

bilateral implantation af bgrn.

En made at male om en monaural stimulation kan pavirke deprivering i det auditive
center, er EABR (Evoked Auditory Brainstem Response). Denne maling bruges til at
bestemme status for de auditive nervefibre, og tilstanden af nervus auditorius, der har
betydning for udbyttegraden for en bruger af sit implantat. Den farste positive bglge af
EABR malingen (P1) er en maling af aktions potentialer for den auditive nerve (CAP),
og reflekterer antallet af aktive auditive nervefibre (Hall 1990).
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Figur 17: CAEP bglger hos en 6 maneder gammel baby (sorte linier) og hos en 24 ar gammel voksent
(prikker), begge med normal hgrelse (Purdy og Kelly 2001).14

Den menneskelige cochlea er funktionel ved fgdslen, men det auditive system er sta-
dig umodent og gennemgar mange udviklinger efter fadslen. Dette kan ses ved alders-
relaterede aendringer i cortical auditory evoked potentials (CAEP). Disse corticale P1-
svar, der genereres af auditiv thalamic og corticale kilder mindskes i latens ved gget
alder, og fordi P1-svar eendres med alderen bruges disse som index for modning af de
auditive forbindelser i populationer med anormal auditiv erfaring (Sharma et al 2005:
134).

4.4 Anu Sharma
Dr. Anu Sharma er Associate Professor pa “School of Behavioral and Brain Sciences”

og leder af Auditory Cortical Function Laboratory (ACFL) i Dallas Texas. Undersggel-
ser forestaet af hende viser, at prelinguale dgve bgrn implanterede fgr 3,5 ar har al-
derssvarende P1-latenser inden for 6 maneder efter farste stimulering. P1 latenser hos

bern implanterede efter 7 ars alderen er forsinkede i forhold til normalt hgrende selv

14 Stimuli var 65 dB HL 500 Hz (mgrke linier) og 2000 Hz (lyse linier) tonebursts. Den voksnes bglger har P1, N1 og P2 toppe
omkring 50, 100 og 150 ms. Barnets balger bestar af en bred positiv top (P1) med en latens pd omkring 200 ms. (Purdy og Kelly
2001).
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efter ars stimulering, og A. Sharma et al. konkluderede, at det centrale auditive system
er mest plastisk i en periode op til 3.5 ar (Sharma et al 2002: 532). | Igbet af de forste
to &r sges kompleksiteten af dendrit forgrenings menstre.™ Denne kompleksitet mind-
skes i de fglgende ar. Det er rimeligt at forvente en anderledes hjerneaktivitet i det au-
ditive cortex hos dave bgrn som ikke har faet lydstimulation i en lang periode end hos
barn, der kun har manglet lydstimulering en kort periode. Flere grupper har rapporteret
om en cross-modal reorganisering hos dgve og blinde med lange perioder af sensorisk
deprivering (Sharma et al 2005: 135). Reorganiseringen i den auditive cortex begraen-
ser cortex’ tilveenning til afferente inputs fra det auditive system, f.eks. cochlear im-
plantater, og starten pa reorganisering omkring ca. 7 ars alderen signalerer enden pa

den sensitive periode (Sharma et al 2002).

Anu Sharma og holdet pa Auditory Cortical Function Laboratory (ACFL) undersgger
modning af de menneskelige centrale auditive forbindelser hos normalt hgrende bgrn
og hos dgvfadte Cl-opererede bgrn. Dette gares for bedre at kunne bestemme inden
for hvilket tidsinterval det menneskelige auditive system forbliver ikke-degenereret
og/eller plastisk i tilfeelde af auditiv deprivation. Denne viden kan hjeelpe med til at be-

stemme det bedste tidspunkt at implantere et dgvt barn pa (http://eeg.utdallas.eduy/).

Holdet pa ACFL har undersggt virkningen af en sensitiv periode for central auditiv ud-
vikling hos bgrn med unilaterale og bilaterale implantater. 21 bgrn indgar i det longitu-
dinelle studie. 19 bgrn med unilaterale implantater og to bgrn med bilaterale implanta-
ter, og alle bgrn var implanteret enten inden 3,5 ar eller efter 7 ar. Aldersteersklerne pa
< 3,5 ar for tidligt implanterede og > 7 ar for sent implanterede var baseret pa tidligere
studier af sensitiv periode for central auditiv udvikling (Sharma et al 2002: 538). Bade
tidligt og sent unilateralt implanterede viste en 35 % formindskelse i P1 latenser i den
farste maned efter implantationen. Herefter forsatte de tidligt implanteredes latenser
med at falde (gennemsnitlig 64 % over 12-18 maneder). De sent implanteredes laten-
ser naede efter en maned et plateau (gennemsnitlig 39 % over 12-18 maneder)
(Sharma et al 2005: 138).

15 Dendritter danner forgreninger ud fra nervecellekroppen. Dendritter modtager de fleste inputs fra andre neuroner (Human
physiology, Vander et al, 1998 s. 172)
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Det ene bilateralt sequentielt implanterede barn fik begge implantater inden det fyldte
3,5 ar, og som forventet var P1-latenserne svarende til normalen for det fgrste implan-
tat inden for de ferste maneder. Latenserne for det andet implantat var indenfor nor-
malgreensen efter 1 maneds erfaring. Den anden bilateralt sequentielt implanterede fik
sit fgrste implantat i en alder af 2,08 ar, og det andet implantat som 10.10 arig. Ved
testning af P1 latenser efter 7 ars stimulering med det fgrste implantat var latenserne
inden for normalen. Ved testning af det andet implantat var latenserne forsinkede selv
efter 9 maneders brug af det andet implantat (Sharma et al 2005: 141).

Det farste barn fik begge implantater inden for den af A. Sharma angivne sensitive pe-
riode. Det andet barn fik det fgrste implantat inden for den sensitive periode og det an-
det implantat efter den sensitive periode. Sammenligning af P1 latenser kan give en
idé om effekten af den kontralaterale og ipsilaterale stimulering af det tidligt implante-
rede gre pa den centrale auditive udvikling. Man regner med, at P1-svar viser aktivitet
mest fra cortex kontralateralt for det implanterede gre. Barnet, der modtog begge im-
plantater inden for den sensitive periode, havde efter flere maneders erfaring latenser
inden for normalomradet. Ved aktivering af det andet implantat var latenserne kortere
end dem, der blev fundet ved aktivering af det fgrste implantat. Dette tyder pa en ipsi-
lateral stimulation fra det farsteimplantat, og/eller en egentlig alders relateret udvikling
(Sharma et al 2005: 141).

Barnet der modtog sit andet implantat efter den sensitive periode viste ved tilslutnin-
gen latenser, svarende til bgrn der far deres fgrste Cl omkring 10 ars alderen. Dette
viser, at lang tids stimulering med det farste implantat kun havde begraenset indflydel-

se pa udviklingen af det centrale auditive system ipsilateralt for det fgrste implantat.

R. B. Peters, MD har lavet malinger pa to sequentielt implanterede barn, der blev im-
planteret pa det andet gre henholdsuvis tidligt og sent.

Figur 18 nedenfor viser resultaterne for malingen af et barn, der fik sit farste implantat i
en alder af 1 &r og 9 maneder og sit andet implantat ved 3 ar og 1 maned, og derved
inden for graensen af hvad A. Sharma definerer som tidligt implanteret. Malingen er
lavet, da barnet har 2 ar og 11 maneders erfaring med det farste implantat, og 1 ar og
7 maneders erfaring med det andet implantat. Begge P1 malinger ligger her inden for

greensen for det normale (Peters 2006b).
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Name: Wahrer, Alex Test Protocol:

Date of Birth: 8-9-00 Stimulus Type: /ba/

Date of Test:  4-19-05 Condition(s): RE - CI; LE- CI
Implant Type: Nucleus Recording Electrode: Cz
Test Age: 4 yrs, & months

Fit Ase / Approx. Implant Experience — RE CI: | yr, 9 months / 2 yrs. 11 months
Fit Age / Approx. Implant Experience — LE CI: 3 yrs, | month / 1 yr. 7 months
Referral: Robert Peters, M.D.

P1 Auditory Evoked Potential Testing

Auditory evoked potentials reflect EEG activity in response to sound stimulation. The latency of the P1 cortical auditory
evoked potential reflects synaptic propagation through the thalamo-cortical portions of the central auditory pathways. P1
latencies are considered to be an index of the maturation of the central auditory pathways.

Results
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Alex's P1 auditory evoked response latencies are within the expected latency range for a normal hearing inldividual of a
similar age. An age-appropriate P1 response latency suggests intact development of auditory thalamo-cortical areas.

Figur 18: P1-maling lavet, da barnet har 2 ar og 11 maneders erfaring med det farste implantat, og 1 ar
og 7 maneders erfaring med det andet implantat.

Figur 19 viser resultater for maling af et barn der fik sit farste implantat ved 2 ar og 8
maneder, og sit andet implantat ved 9 &r og 11 maneder. Malingen er lavet da barnet
har 9 ars erfaring med det farste implantat, og 9 maneders erfaring med det andet im-
plantat. Malingen viser at det farste gre har P1 latenser, der ligger inden for normalen,
mens latenserne for det andet gre stadig er vaesentlig forsinkede (Peters 2006b).
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Name: Batterson, Brooke Test Protocol:

Date of Birth: 8-9-93 Stimulus Type: bal

Ilat: :f Test: 4-23-05 Condition(s): RE - CI; LE- CI
Implant Type: Nucleus Recording Electrode: Cz
Test Age: 11 yrs, 8 months

Fit Age / Approx. Implant Experience — RE CI: 2 yrs, 8 months /9 yrs
Fit Age / Approx. Implant Experience — LE CI: 9 yrs, 11 months /9 months
Referral: Robert Peters, M.D.

P1 Auditory Evoked Potential Testing

Auditory evoked potentials reflect EEG activity in response to sound stimulation. The latency of the P.'I cortical auditory
evoked potential reflects synaptic propagation through the thalamo-cortical portions of the central auditory pathways. Pl
latencies are considered to be an index of the maturation of the central auditory pathways.

Results
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Brooke's right ear P1 auditory evoked response latency is within the expected range for a normal hearing 1'Indi\- idual of a
similar agu:_‘nn age-appropriate P1 response latency suggests intact development of audi_lur_v thalamo-cortical areas. Left
ear P1 responses were nol within the expected latency range, suggesting slower than typical development of auditory

thalamn codical ansac

Figur 19: P1- maling af et barn, der fik sit farste implantat ved 2 &r og 8 maneder, og sit andet implantat
ved 9 ar og 11 maneder. Malingen er lavet da barnet har 9 ars erfaring med det fgrste implantat, og 9
maneders erfaring med det andet implantat.

Disse undersggelser af udviklingen af P1 latenser tyder pa, at det andet implantat, hvis
det er implanteret sent, vil stimulere uden at normale forbindelser opnas mellem de
corticale lag, eller den hgjere auditive og sproglige cortex. Udbyttet af et sddan implan-
tat vil veere begreenset (Sharma et al 2005: 141). Ud fra tidligere konkluderede forhold,
der viste, at det centrale auditive system er mest plastisk i en periode pa 3.5 ar (Shar-
ma et al 2002: 532), samt at P1 latenser hos bgrn implanterede efter 7 ars alderen er
forsinkede i forhold til normalt hgrende selv efter ars stimulering, vil den mest optimale
alder for implantation af det andet implantat veere < 3,5 ar og maksimalt 7ar (se bilag
11).
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4.4 G. Brademann
G. Brademann et al har undersggt virkningen af cochlear implantat p& modningen af

de auditive forbindelser. Ifglge holdet er der gode beviser for, at tidlig unilateral implan-
tation giver normal taleforstaelighed og sprogudvikling. Bilateral implantation giver di-
rektionel hgrelse og taleforstaelse i stgj, men Brademann et al stiller spargsmal ved,
om det er ngdvendigt med bilateral implantation for at undga forstyrrelser i de auditive
forbindelser pa det ellers ikke implanterede gre (Brademann et al. 2003).

Holdet henviser til en medfadt binaural dgv dreng, der fik et Cl som 3 arig, hvor den
audio-orale kommunikation gik godt. Som 7 arig fik han en sveer resistent otitis media,
der resulterede i en explantation af cochlear implantatet, og en implantation pa det an-
det gre. Effektiviteten af rehabiliteringen blev udfgrt med "Kiel Children Profile”, og her
scorede drengen efter en kort stagnation hgjere i profilen end ved test af det farste im-
planterede gre.

G. Brademann et al mener, at dette indikerer, at safremt der er unilateral implantation,
er det ikke ngdvendigt at implantere bilateralt for at undga en auditiv deprivering for
den ikke implanterede side. G. Brademan et al. skriver: "/t may be an indication that we
are not missing or losing a possible time window for the non-implanted ear in respect

of a bilateral cochlear implantation” (Brademann et al. 2003: 301).

4.5 Delkonklusion
Rapporten fra G. Brademann et al er baseret pa ét casestudie af ét barn. Resultaterne

fra A. Sharma et al er, i forhold til de bilaterale resultater, baseret pa to bgrn, der re-
praesenterer henholdsvis tidlig og sen implantation af det andet implantat. Dette ma
saledes betragtes som et case studie. Det samme gaelder resultaterne fra R.B. Peters
(figur 18 Og figur 19).

Drengen i Brademanns rapport var 7 ar, da det fgrste implantat explanteredes, et nyt
Cl blev implanteret pa det andet gre. 7 ar er ifglge A. Sharma et al graensen for den
sensitive periode, og det er derfor ikke usandsynligt, at scoren af effektiviteten af det
andet implantat var hgj, da de centrale auditive forbindelser ikke var sa depriverede,
som de ville veere, hvis man f.eks. havde udfart samme skift af implantat side ved 10
ars alderen. Her henvises til resultater fra A. Sharma et al med det sent bilateralt im-
planterede barn. Andre undersggelser har ogsa vist en forbedret ydeevne; jo yngre

bernene er nar de modtager det andet implantat. “Children who receive their first im-
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plant < 3 years old adjust to a second implant and obtain binaural benefit in inverse
relationship to their age at the time of second implantation - the younger the better”
(Peters 2006Db).

De neurologiske erfaringer er baserede pa casestudier og kan derfor ikke give et signi-
fikant mal for hvornar det neurale auditive vindue vil lukke, og om det overhovedet luk-
kes. Studierne kan dog bruges til at give en vurdering af hvilken aldersgraense, der
skal seettes for at en sequentiel bilateral operation, samt hvor meget et enkeltsidigt
cochlear implantat kan stimulere det auditive center ipsilateralt og om dette i givet fald
kan aendre pa det neurale tidsvindue. Erfaringer fra Dallas otolaryngology Cl program
viser, at bgrn, der er succesfulde unilaterale CI brugere men over 8 ar ved den anden
implantation, har sveerere ved at tilveenne sig det andet implantat. Endvidere er de
laengere tid om at opna preestationer med alderen. Hgreapparatbrug i det andet gre far
implantationen har dog vist en meget positiv effekt, da hgreapparatet vil stimulere den

auditive cortex for det ikke implanterede gre.
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5. Erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-center

Jeg vil i dette kapitel gennemga det igangvaerende erfaringsindsamlingsprojekt pa
Gentofte Amtssygehus.

5.1 Udgangspunkt for erfaringsindsamlingsprojektet
Som forrige kapitel viste, foreligger der flere internationale undersggelser, som viser

signifikante forbedrede effekter ved bilateral implantation i forhold til unilateral implan-
tation, i forhold til horisontal lokalisation og taleforstaelse i stgj, hvilket vil give barnet
binaurale akustiske fordele. Den auditive forbedring forventes at give bgrnene sa opti-
malt et udgangspunkt for at klare kreevende akustiske miljger som muligt.*® Dette er
baggrunden for, at der i efteraret 2005 er startet et erfaringsindsamlingsprojekt pa @st-
dansk Cl-center, der har som mal at opna erfaringer med bilateral implantation pa bgrn
med forskellig amnestisk baggrund. Dette var et internt projekt, og skulle derfor ikke

vurderes af Videnskabs Etisk Komité.

Alle informationer om projektet er indhentet ved interview med Cecilia Fernandaz Sa-
mar, der er leder af hgrepaedagogisk afdeling pa KAS Gentofte, interview af foraeldre-
ne til barnene i projektet (se bilag 2 og 3), samt brug af en intern projektbeskrivelse (se
bilag 1). Der findes ingen officiel beskrivelse af projektet, da det er et internt projekt pa

@stdansk Cl-center.

Pa @stdansk Cl-center har man allerede mange ars erfaring med tilpasning af unilate-
ral cochlear implantation. Man har siden 1993 har opereret 128 bgrn (Hedegaard
2005). Der er en kortere erfaringsperiode med bilateralt implanterede, fortrinsvis bgrn
med Usher syndrom og bgrn med Meningitis, hvor der er opereret 14 bgrn siden 2003
(ibid.). De erfaringer man har hentet pa Gentofte amtssygehus fra unilaterale og enkel-
te simultane og sequentielle bilaterale tilpasninger danner grundlag for tilgangen til
den bilaterale sequentielle tilpasning pa Cl-center @st.

16 Interview med leder af hgrepsedagogisk afdeling Cecilia Fernandez Samar



5.2 Foreeldrene i erfaringsindsamlingsprojektet
Barnets auditive evner skal opbygges i dagligdagen, hjemme hos familien og i instituti-

onen/ skolen. Foreeldrenes tilbagemeldinger om hvordan deres familie og omgivelser
fungerer, er derfor vigtige informationer, som kan bidrage til forklaringer om barnets
taleforstaelighed, lokalisationsevner, sproglige egenskaber m.m.

De foreeldrepar der deltog i projektet blev interviewede til dette speciale, for at give et
billede af deres bekymringer, overvejelser og oplevelser af den auditive udvikling for
deres bgrn (se bilag 2 og 3).

5.2.1 Foreeldrenes udgangspunkt

Foreaeldrene havde forskellige udgangspunkter for deres forventninger til den bilaterale
implantation. Nogle foreeldre havde sggt information i litteratur, pa Internettet og via
kontakter og foreninger, mens andre ikke selv havde sggt information, og derfor kun
tog udgangspunkt i den vejledning, de havde faet fra gstdansk Cl-center. Ved brug af
de direkte citater fra interviewene med foreeldrene har jeg indsat forklarende tekst i
klammer, saledes at citatet bliver forstaeligt. Denne tekst aendrer ikke med udsagne-
nes mening eller indhold, men medvirer til en klarere forstaelse indholdet.

1Vi han ikke [segt viden) i forhold til det bilaterale. Vi har snakket med nogle stykker
der har sagt det var godt” (foraeldrene til barn 2)

“Ja [vi har segt pd] Internettet og sa har jeg haft fat i Sverige, barneplejen deroppe og
mailet med nogle forseldre, som jo kunne sige godt [for def].” (foreeldrene til barn 3)
{Jeg har ikke sogt anden viden| end jeg har erfaring for med almindelige horeappara-
ter”. (foreeldrene til barn 4)

"Nej [vi har ikke sogt information], hvor kan man egentlig gore det henne?” (forseldrene
til barn 5)

Nogle af foraeldrene ville gerne have haft mere information fra Cl-teamet pa Gentofte,
om hvad de gik ind til med bilateral implantation i form af konkret dokumentation.
“Jeg kunne godlt teenke mig at se noget dokumentation en gang imellem, det ville jeg

faktisk gerne.” (foraeldrene til barn 2)
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"Jeg synes den maengde information vi har kunnet fa har vaeret meget lille. Vi har ikke
kunnet sparge sa meget. Men om det sa er for ikke at sgette nogen starre forventninger
hos os foreeldre, det ved jeg ikke.” (foraeldrene til barn 3)

Der findes ikke noget materiale pa dansk specielt henvendt til foreeldre der overvejer
bilateral implantation. Videnscenteret for dgvblevne dgve og harehsemmede har udgi-
vet en generel beskrivelse af bilateral og bimodal stimulering for voksne og bgrn. Be-
skrivelsen kan give et overblik over den viden der findes pa verdensplan om bilateral
stimulation pa nuvaerende tidspunkt, men den er udkommet i marts maned, og derfor

flere maneder efter projektets start.

For naesten alle foreeldrene gaelder det, at var de ikke blevet tilbudt det andet ClI pa
Gentofte, ville de selv have taget til udlandet og selv betale omkostningerne.

“Vi var ved det [at tage til udlandef], men sa fik vi at vide, at det ville nok veere dumt, at
man var ved at abne for det [bilateral implantation] her. Men der var ikke noget lovning
I det overhoved. Og vi overvejede om de ville tilpasse i Danmark, hvis vi fik det lavet
andetsteds. Vi talte om Hannover dengang. Men vi ved at der er nogen, der har faet
det gjort i Sverige. Det koster kun 170.000” (foreeldrene til barn 1).

“Ja, [Vi har] overvejet det ja. Sverige eller..” (foraeldrene til barn 2).

“Vi havde snakket om det, sa hgjst sandsynligt. Hajst sandsynligt Sverige, det kunne
Jeg forestille mig” (foreeldrene til barn 3).

“Ja, hun var jo ved at blive for gammel, men vi falte lidt at .. hun nar at blive for gammel
inden de finder ud af hvad det handler om her i landet. Vi snakkede om, da vi var inde
til en af de sidste konsultationer, at vi bliver nadit til at gore noget nu. Jeg vil ikke sta
med [barnef] nar hun bliver 30, der siger: “far hvorfor gjorde | ikke noget?” Det vil jeg
slet ikke overhovedet.” (foraeldrene til barn 4).

"Naeh det kom jo egentlig ret hurtigt. Det er sket pa 2 maneder. Jeg ringede herud ved
en anden lejlighed, og [kontaktpersonen)| sparger sa om vi har overvejet det, og det
havde vi ikke, men det kunne Vi jo lige teenke pa og ringe tilbage, og det ville vi jo ger-
ne, og sa gik det bare rigtig hurtigt. Det gik sa hurtigt alt sammen. Det var sidst i sep-
tember jeg ringede, og halvanden maned efter er hun opereret. Det synes jeg 0gsa er
laekkert i forhold til farste gang hvor hun blev konstateret dev i sommeren og vi sa skul-
le vente et halvt ar. Vi kunne ikke komme videre med vores liv, far hun fik det pa” (for-

eeldrene til barn 5)
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Andre foraeldre har taget turen til Sverige, for at fa deres barn opereret pa det andet

gre. Her koster det omkring 160.000 kroner for operationen (www.decibel.dk). Cirka 10

danske bgrn har indtil videre taget turen over Sundet.

Alle foraeldrene i projektet er medlemmer af foreeldreforeningen deClbel, der er en fa-
milie-forening for foraeldre til Cl-opererede bgrn. Her star der pa hjemmesiden, at man i
deClbel mener:
- Atalle barn skal tilbydes binaural implantation i forbindelse med den farste ope-
ration
- At Cl-centrene skal lave en individuel vurdering af muligheden for bagudrettet
implantation for de barn, der allerede er implanteret pa det andet gre

- At dette skal ske | samarbejde med foreeldrene (www.decibel.dk).

Denne forening har veeret meget aktiv i arbejdet for indfgrelse af bilateral implantation,

som standardtiloud i Danmark via pressearbejde i medierne.

Foreeldrenes engagement i projektet var et af kriterierne for inkludering af bgrnene i
projektet. Disse foreeldre har via interviewene kunnet give et indblik i, hvordan barnet
fungerer i hverdagen samt de akustiske udfordringer hverdagen praesenterer. Denne
tilbagemelding er vigtig i bedgmmelsen af bilateral implantation, nar dette skal opvejes
i forhold til risici og ulemper. Det er foraeldrene der kender deres bgrn bedst og bedst
kan vurdere hvilket udbytte det enkelte barn far i sociale sammenhaenge, ved den an-

den operation.

5.3 Inklusionskriterier i erfaringsindsamlingsprojektet
Formalet med erfaringsindsamlingprojektet er at udvikle passende kliniske metoder, til

tilpasning af bilateral implantation og fremme viden om elektrisk binaural stimulation,
for at give maksimal udbytte. Ved starten pa projektet var der for Cl-teamet flere
spargsmal, der skulle tages stilling til i forhold til population:

- Hvor mange bgrn skal inkluderes?

- Er casene repraesentative for de brugere, der vil sgge denne kliniske praksis?
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5.3.1 Kiriterier for inkludering i projektet

Audiologopaeden/psykologen er sammen med den audiologiske overleege ansvarlig for
udveelgelse af kandidater til Cl-operation samt inkludering af kandidater til erfarings-
indsamlingsprojektet med bilateral sequentiel implantation.

Det blev besluttet, at 5 bgrn skulle veelges til projektet. Oprindeligt var planen, at pro-
jektet skulle inkludere 15 bgrn, men antallet af henvisninger til Cl-operationer steg i
lgbet af 2005. Da de bilaterale operationer skulle teelle blandt de 60 implanta-
ter/operationer, som er grundbevillingen per ar pa Cl-center gst, ville det medfere en
del feerre unilaterale implantationer. Derfor blev antallet sat ned til 5 bgrn.'” Det var et
dilemma om man helt skulle lade veere med at igangsaette projektet, nar sa fa barn fik
muligheden, men det blev vurderet pa @stdansk Cl-center, at det er vigtigt at indhentet

erfaring til Cl-centeret, som ligeledes kunne anvendes i den videre debat.

De kriterier der blev opstillet, for et barns deltage i projektet, var fglgende:

- Hereapparatbehandling skal have veeret afprgvet pa modsatte gre, hvis der fo-
refindes en resthgrelse. Barnet skal ikke have opnaet effekt af hareapparat pa
modsatte gre i forhold til taleforst&else (f. eks. Linglyde'®).

- Familien skal veere indstillet pa at Nucleus Freedom elektroden anvendes.

- Barnet skal kunne deltage ved observationsbaseret test eller skelnetest i bag-
grundsstg.

- @ret skal veere implanterbart (dette bedgmmes pa baggrund af elektrocochleo-
grafi og scanning).

- Der skal foretages almindelig audiometri preeoperativt hvis muligt.

- Barnet skal veere i et auditivt stimulerende miljg i form af talesprog bade i insti-
tutionen og i hjiemmet.

- Familien skal veere indstillet pa projektbetingelserne, samt flere besag pa Cl

Centeret og hyppige tilbagemeldinger til CI centeret.

- Familien skal selv have veeret opsggende omkring bilateral implantation (se bi-

lag 1)

17 Interview med overleege Jgrgen Hedegaard d. 19.05.06
18 Ling-lydene speender over alle frekvenser i talesproget: Mmm, Uuu, Ooo0, lii, Sss, Shh.
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Det er vigtigt at fastsla, at dette projekt er et erfaringsprojekt. Derfor blev bgrnene ogsa
udvalgt ud fra et krav om, at de tilsammen skulle repraesentere hele gruppen af barn,
som er kandidater til bilateral sequentiel implantation. Dette er sggt opnaet, ved at ud-
veelge en gruppe bgrn, der med sma afvigelser lever op til de fremlagte kriterier, og
samtidig repraesenterer en bred aldersgruppe og erfaring med ét implantat.

De opstillede kriterier for inkludering i projektet afgraenser ikke i sig selv gruppen af
unilateralt implanterede bgrn, til kun at omfatte 5 bagrn. Der er derfor andre faktorer, der
har bidraget til valget af de 5 bgrn. Da projektets formal ogsa var at bidrage med erfa-
ring internt pa afdelingen, kan der derfor ikke ses bort fra, at de enkelte kontaktperso-

ner udvalgte meget velfungerende og samarbejdsvillige familier.

Barnets alder er ogsa en vigtig faktor pa @stdansk Cl-center, men brug af hgreapparat
har ikke vaeret et omrade, der har veeret udslagsgivende for det enkelte barn i dette
projekt. Til spgrgsmalet om bgrnene havde brugt hgreapparat stabilt pa det gre, der
lige var blevet opereret svarede foreeldrene:

“Nej, vi fik HA i maj-juni. Lige op til sommerferien fik vi HA for at traene, og jeg troede
det var optimalt, da jeg havde fri hele sommeren. Men det gik ind og maskerede lyden,

12/

eller det vi kunne se var, at hun sagde "hva" hele tiden. Og der snakkede jeg med
[kontaktpersonen), der sa sagde, at der var sket det at det maskerede [for lyden i im-
plantatef], og stop med det. Og hun var pa intet tidspunkt glad for det” (foraeldre til barn
1).

“Nej ikke rigtigt” (foreeldre til barn 2).

‘Ja det ved jeg ikke hvad kan man kalde stabilt. Jo med jaevne mellemrum, men vi der-
hjemme har ikke sagt: sa nu skal du., Hun har taget det pa om morgenen og har faet
lov til at tage det af nar hun ikke syntes det var rart mere. Sa det har veeret lidt on-and-
off” (foreeldre til barn 3).

“Nej, ikke stabilt. Vi har farst faet det 3 maneder inden, sa hun havde ikke haft det sa
laenge, og vi vidste hun skulle opereres, sa var det sadan lidt "nah, ja”. Men hun syntes
det var sjovt og hun kom og bad om det. Hun kunne godt hare nogle brummelyde og
hun kunne godt skelne. Hun gik inde i stuen og sagde mmm, ahhh. S& hun fik lidt ud af
det” (foreeldre til barn 4).

"Nej,[hun han ikke [brugt def] stabilt, det har vaeret op og ned, nogen dage har vaeret

bedre end andre. Det har veeret svaert at fa [hereapparatef] pa hende. Hun har jo haft
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hareapparat pd begge are fra hun var 11 maneder og til hun blev konstateret dev 7

maneder efter” (foreeldre til barn 5).

Det kan saledes konkluderes, at brugen af hgreapparat pa det ikke implanterede gre
inden den nye implantation ikke vejet tungt som kriterium for inkludering i projektet.

5.4 Population i erfaringsindsamlingsprojektet
Fordelingen mellem kgn i erfaringsindsamlingsprojektet er: 4 piger og 1 dreng. Forud

for den anden implantation har alle 5 bgrn veeret succesfuldt monauralt implanteret.
Alle bgrnene er enkeltintegrerede og sprogkoden er tale bade i institution/ skole og i
hjemmet. De 5 bgrn blev testet klinisk deve ved cochleaografi pa begge grer inden den
farste operation, og nogle af bagrnene har efter den fgrste operation afpragvet hgreappa-
rat p& det andet gre uden udbytte for taleperception/ produktion.*

Perioden mellem de to operationer speender mellem 1,5 ar og 3 ar, og alderen ved den
bilaterale implantation var mellem 2,5 ar og 7 ar. Der er ikke observeret nogen post-
operative komplikationer hos nogen af bgrnene ved hverken fgrste eller anden opera-

tion. Alle barn er implanteret med Nucleus Freedom pa det nye gre.

Data for de 5 bgrn:

Case alder ved fgrste | alder ved an- tid mellem hgretabets

implantation den implantationer | indtreeden
implantation

1 2 ar 5 ar 3ar Congenitalt

2 1ar 2,5ar 1.5ar Congemitalt

3 ar 7 ar 5 ar Congenitalt

4 2 ar 7 ar 5 ar Congenitalt

5 2 ar 5 ar 3ar Congenitalt

(se bilag 2 og 3)

Audiogrammer for bgrnenes andet gre inden implantationen ses i bilag 4.

19 Interview med leder af hgrepaedagogisk afdeling Cecilia Fernandez Samar
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De 5 bgrn har forskellig anamnesebaggrund, og dette udgangspunkt blev valgt for at
sikre et sa bredt erfaringsgrundlag som muligt. Barnene blev ogsa udvalgt ud fra, at de
tilsammen skulle repreesentere hele gruppen af bgrn, som er kandidater til bilateral
sequentiel implantation.

5.5 Optraening af sequentielt implanterede pd @stdansk Cl-center
Erfaringsindsamlingsprojektet havde blandt andet som mal at give kontaktpersonen pa

@stdansk Cl-center erfaring med tilpasning af sequentielt implanterede bgrn. Ved star-
ten af projektet skulle kontaktpersonerne vurdere hvilken procedure, der skulle bruges
ved tilpasningen. Udgangspunktet var ifglge projektbeskrivelsen, at tilpasningen ikke
skulle udfares meget anderledes end ved det fgrste implantat. Der var dog visse for-

behold, der skulle tages i betragtning, som f.eks. loudness summation.

5.5.1 Kontaktpersonernes erfaringer med optraening af det nye implantat
Et spargsmal, som var vigtigt at fa svar pa i forhold til tilpasningen og genoptreeningen
var:

- hvilke omkostninger dette har tidsmaessigt?

Kontaktpersonens opgave varetages pa @stdansk Cl-center af 3 audiologopaeder og
en psykolog. Inden projektet havde kontaktpersonerne erfaring med sequentielt im-
planterede og simultant implanterede bgrn, heraf var stgrstedelen af bgrnene enten

Mb. Usher- eller meningitispatienter (se bilag 5 - 7).

Kontaktpersonens opgave blev i projektbeskrivelsen defineret, som et samarbejde
med en tekniker i at foresta tilpasningen af det andet implantat, hvor teknikeren sgrger
for at indstillingen af processoren passer til barnets auditive niveau, mens audiologo-
paeden eller psykologen ved hjeelp af leg og lyd finder frem til barnets C-level og T-
level for det nye implantat.?’ Foraeldrene vejledes af kontaktpersonen om auditiv trae-
ning med det nye implantat. Samtidig sgrger kontaktperson for vejledning til forseldre-
ne og faglige anbefalinger til kommunerne (se bilag 1).

20 T-level er det mindste elektriske stimulusniveau, pa en bestemt kanal, som den implanterede kan detektere.
C-level er det maksimale elektriske stimulusniveau som den implanterede finder komfortabelt hvis lyden bliver kontinuerlig prae-

senteret pd samme niveau (Undervisning ved C. Samar, Kgbenhavns Universitet 2005).
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Efter tilpasning blev det ifglge den interne projektbeskrivelse, anbefalet at optreene den
auditive forstaelse med det andet implantat under kontrollerede forhold. Som ud-
gangspunkt skulle der slukkes for det gamle implantat i korte perioder pa 5-10 minutter
ved treening med logopaed, og cirka 15 minutter om dagen ved auditiv treening med
foreeldrene. Dette skulle dog ferst seettes i gang efter 14 dage til en maneds erfaring
med det nye implantat, for ikke at virke for overvaeldende pa barnet. Den intensive
treening med det nye implantat alene skulle ikke forega i skolen/ institutionen, da bar-
net i disse situationer ikke har det samme overskud som derhjemme under kontrolle-

rede forhold.

Anbefalingen fra kontaktpersonen til foreeldrene i forhold til den auditive treening var at
starte med at skelne lyde (talelyde, Ling- lyde). Herefter udfares og vejledes foreeldre-
ne om auditiv treening med udgangspunkt i protokollen for unilateral CI (se bilag 1).
Lederen pa hgrepsedagogisk afdeling pa KAS Gentofte Cecilia Samar konkluderer, at
man har barnets individuelle auditive udvikling og tilpasning til det nye implantat for gje
i tilpasningsstrategien, og habiliteringsstrategien bliver derfor tilpasset den enkelte fa-
milie.”!

Tilpasningens beskrivelse er primaert baseret pa Cl-teamets erfaring med det forste
implantat men bruger ogsa udenlandske erfaringer med separat traening af det nye
implantat med i habiliteringen. Tilpasningsprotokollen ligger dog ikke fast og er mere

vejledende end den er principielt grundlaeggende for tilpasningerne.

For at pragve at lave en interpersonel sammenligning af tilpasningsmetoder gennemfgr-
te jeg en spagrgsmalsundersggelse, hvor 3 af de 4 kontaktpersoner har svaret pa en
raekke spargsmal om deres erfaring med og tilgang til tilpasningen af det andet implan-

tat ca. 5-6 maneder efter bgrnenes switch-on (se bilag 5 - 7).

Der er ikke store variable interpersonelt i fremgangsmade i forhold til vejledning om
auditiv treening, samt strategien ved switch-on af det nye implantat. Foraeldrene blev

vejledt om at treene med det ene implantat alene i en periode hver dag. Den vejleden-

21 Interview med leder af harepaedagogisk afdeling Cecilia Fernandez Samar
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de tidsperiode varierer fra ¥z time til 1 time daglig auditiv treening uden anvendelse af
tegn med det nye CI. Traeningsperioden med det nye implantat er samtidig afhaengig
af, hvor gammelt barnet er og hvor langt interval, der har veeret mellem 1. og 2. im-
plantation.

Forzeldrene vejledes saledes om specifikke treeningsevelser: “Individuelt afhaengigt af
alder. Borte-Tit lege for de sma. Spil, bager for de zeldre f.eks.” (se bilag 5) “Lege hvor
man retningsbestemmer hvor lydene kommer fra. Lege med at skelne ord fra hinan-
den, det athaenger jo meget af barnets alder. Men altid at de skal tale med mange gen-
tagelser og hele tiden forsoge at hjeelpe barnet videre til naeste sproglige trin. Hvis der
har vaeret for mange tegn pa, vejledes de i at spare pa tegnene og lade barnet fa mu-
ligheden for at reagere pa det auditive input, for det ogsa far det visuelle” (se bilag 6)
“Leese boger, tale om billeder - eller spille spil/puslespil” (se bilag 7).

Foraeldrene vejledes om at de kan forvente en bedre lokalisation og forstaelse i bag-
grundsstgj og at det tager noget tid for barnet at veenne sig til det nye implantat. Kon-
taktpersonen forteeller ogsa, at de ikke kan forvente, at det bliver lige s& godt som det
farste med det samme og at det vil lyde lidt maerkeligt for barnet.

Tilveenningsperioden afhaenger samtidig af barnets udbytte af 1. implantat og af tidsin-
tervallet fra 1. til 2. implantat, da det oftest gar meget hurtigere og lettere end ved for-

ste gre, da barnet nu ved hvad lyd er og kender tilpasningsproceduren (se bilag 5-7).

Ved en interpersonel sammenligning kan vejledning samt tilpasning siges at veere me-
get lig hinanden. Der er dog variationer i forhold til de enkelte bgrns accept af det nye

implantat.

5.5.2 Foreeldrenes erfaringer med optreening af det nye implantat

Forzeldrene havde generelt forventninger til, at genoptreeningen gennemgaende ville
blive det samme som det farste implantat eller nemmere:

"Vi har aldrig veeret foreeldrene, der satte os ned og sagde, sa nu traener vi, og hun har
leert at tale af sin soster. Det er jeg fuldstaendig overbevist om. Tale i leg og ikke af 0s,
og det forventer jeg alt andet lige ogsa vil ske denne gang. Selvfalgelig er vi godit klar
over, at der bliver noget optraening ift. meget specifikke ting. Alle de huskespil vi skal

lave med kun det nye CI pa. Altsa jeg skal vaere bevidst om det” (foraeldre til barn 1).
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"Det bliver nemmere, men det er jo leg” (foraeldre til barn 2).

"Alt andet regner vi med, at det bliver nemmere. Vi ved jo hvad vi gar ind til og kan
traene og wve med det vi nu leger” (foreeldre til barn 3).

"Jeg har en forventning om at det bliver det samme og hun var heller ikke sa sveer far-
ste gang’ (foreeldre til barn 4).

"Altsa med at fa det pa og alt det der? Altsa farste gang, der var hun sa lille, at man
bare kunne tage hende under armen, men denne her gang, hun er jo en bestemt per-
sonage..

Indltil videre har hun sagt at hun ikke ville have et nyt [Cl|, og hun ville ikke opereres,
men det[Cl’ef] er jo pa nu ikke” (foreeldre til barn 5).

| den anden interviewrunde efter 4-6 maneders erfaring med det nye implantat, var
foreeldrenes tilbagemeldinger delte:

"Det var en sveer start. Nar vi treenede kunne hun ikke forsta ordene, og blev frustreret.
Hun ville ikke have det nye pd uanset om det gamle var pa eller ej. Men efter 1 maned
gik det meget bedre. Hun sagde nej I starten, men har accepteret det nu” (foreeldre til
barn 3)

"Hun vil ikke have det gamle apparat af, for kun at ove med det nye. Hun har ikke ac-
cepteret det nye apparat hurtigt, men nu tager hun det selv pa, hvis det falder af. Hun
bruger begge apparater fra morgen til aften (ved 7 tiden), og sover med det gamle ap-
parat pa” (foraeldre til barn 5).

Vi har ikke lavet lydevelser og kun evet med det nye. Hun gar med begge apparater
hele tiden, og hun vil simpelthen ikke have det gamle af” (foreeldre til barn 5).

" Jeg kunne godlt teenke mig at der var mere traening med professionelle, for hun gider
ikke traeene med sine foraeldre. Der kommer meget hurtigere en konflikt ud af det, nar
det er 0s, hun skal treene med. Jeg synes det er meget stort og klodset, det nye” (for-
eeldre til barn 3).

"Hun var i starten slet ikke "med pa ideen”, men i takt med at styrken blev sat op og
hun kunne bruge det til noget, har hun taget det til sig. Hun hev i starten ledningen ud
af apparatet, sadan at det ikke bippede, men at hun alligevel blev "fri for lyden” (foreel-
dre til barn 1).



“Jeg kunne godlt teenke mig at der var mere traening med professionelle, for hun gider
ikke traene med sine foraeldre. Der kommer meget hurtigere en konflikt ud af det, nar
det er os hun skal treene med” (foreeldre til barn 3).

“Ingen problemer. Kun de forste dage” (foraeldre til barn 2).

Det er tydeligt, at foreeldrene havde haft sveert ved at forestille sig, hvad de preecis
skulle forvente sig af det nye implantat og forventningerne havde for nogens vedkom-
mende veeret lidt for optimistiske, mens andre var blevet gleedelig overraskede.

" [Vi] Var lidt for optimistisk i starten. Havde forventet at hun ville forsta mere. Vi havde
faet at vide at hun ikke ville, men troede bare ikke pa det. Det gar rigtig godt nu, sa det
var mest i starten jeg havde for hgje forventninger” (foreeldre til barn 3).

"Det er gaet godt. Jeg var overrasket over, at hun skulle starte forfra. Det troede jeg
ikke. Jeg havde en forventning om, at hun kunne tage det gamle af og det nye pa og

sd hare. Det kunne hun ikke, men det er gdet meget hurtigt” (foreeldre til barn 4).

5.5.3 Internationale erfaringer med optraening af det nye implantat

Der er lavet flere studier af bilateral implantation, der har givet erfaring med habilitering
af sequentielt bilateral implanterede. Det Wirzburg-studiet har fremlagt en habilite-
ringsvejledning ved sequentiel bilateral Cl, og vejledningen er skabt pa baggrund af
erfaring med 39 bilateralt implanterede bgrn. Fglgende punkter bliver fremlagt i studiet:

- Giv eeldre barn realistiske forventninger

- Udfar den fgrste processorfitting med det gamle implantat teendt (dette er dog
ikke muligt med Nucleus Freedom)

- Intensiv treening af detektion, diskrimination og identifikation af lyde, tale per-
ception uden mundaflaesning i forskellige akustiske omgivelser, med brug af ord
og seetninger, der er kendte for barnet. Dette skal gentages ofte for barnet, se-
parat for det nye implantat.

- Separere intensiv treening med det nye system for at balancere den auditive
kompetence af det nye Cl med det gamle

- Traening af retningshgrelse og fonologisk opmaerksomhed.

- Foraeldrene opfordres til at motivere deres bgrn til at bruge kun det nye implan-
tat ca. 2 timer per dag.

(Kuhn-Inacker, Mller 2005)
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Erfaringer fra studiet viste, at bgrn med kort periode mellem implantaterne (6- 10 ma-
neder) integrerede det nye system relativt hurtigt og ikke ville treene med kun ét Cl,
men derimod ville hgre med begge systemer. For bgrn med laengere tidsperiode mel-
lem implantaterne var det vigtigt at treene separat med det nye implantat, da det gamle
implantat ellers vil dominere (ibid.).

| en international konsensus anbefales det, at: ” Both CI's should be fitted and balanced
with regard to volume in order to optimize the results. In case of two-stage surgery, it is
sometimes aavisable to switch off the first implanted CI for a period of time in order to
obtain stable Cl performance and fitting on the second side. In general, the fitting
should aim to produce similar levels of performance on each side” (Offeciers et al
2004: 919).

Dallas otolaryngology CI program anbefaler "lytte”-arbejde med den nyimplanterede
side alene i 15/20 minutter i lgbet af dagen. Den gamle side skal veere aktivt, pa naer
under treeningen med det nye implantat, da det kan give modstand at fjerne det vel-
kendte. Processorerne skal markeres med hgjre og venstre sa foreeldrene ikke er i tvivl
om dette. Erfaringen fra de 20 implanterede bgrn i Dallas-studiet viser, at alder kan
pavirke accepten af den anden side, og afhaengig af alder kan barnet maske ikke hu-
ske den farste stimulering af den gamle side. Samtidig er balancen mellem de to sy-
stemer sveer fgr barnet har en stgrre erfaring med binaural hgrelse. Jo yngre barnet er,

jo hurtigere er opstarten for den nye side (Jennifer Lake 2006).

| pa Karolinska hospitalet i Stockholm har man opereret flere end 80 bgrn bilateralt.
Her har man erfaring med, at dgvfedte barn over 7 ar har meget sveert ved at fa det
andet gre sat i gang. Oftest ma det farste Cl tages vaek i uger, maneder, hvilket er be-

sveerligt (Karltorp 2006).

5.5.4 Delkonklusion - anbefalingerne omkring optraeningen
Anbefalingerne fra de omtalte studier er:
1. Attreene med det nye implantat separat i et tidsrum.

2. At have det gamle implantat teendt ved farste tilpasning af det nye implantat.
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3. At eeldre bgrn skal forklares, hvad de realistisk kan forvente af det nye implan-
tat.

4. At tidligt opererede bgrn med kort tidsrum mellem implantationerne sa vidt mu-
ligt baerer begge systemer fra starten.

Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at tilpasning af det nye implantat kreever en ju-
stering i forhold til unilateral tilpasning. Afhaengig af alder vil der veere forskel pa ac-
cepten af det nye implantat. Det er vigtigt at seldre bgrn, der maske ikke kan huske den
farste stimulation af den gamle side, vejledes om forventninger til det nye implantat.
Det er sveert at finde balancen mellem de to systemer far barnet har en stgrre erfaring
med binaural hgrelse. En fuldsteendig "matchning” af de to processorer er i langt de
fleste tilfeelde ikke mulig; ofte fordi barnet har to forskellige processortyper indopereret.
Men erfaringen viser ogsa, at bgrn med vidt forskellige og ikke matchede systemer
klarer sig fint og at det nye gre vil na op pa niveau med det gamle, hvis indopereret
tidligt (Jenifer Lake 2006).

Der er ogsa lavet forsgg med frekvensfordeling den sakaldte "zipper effekt”, hvor sti-
mulationsfrekvenserne blev fordelt mellem processorerne, sa den ene deekkede den
andens "huller” og omvendt. Dette gav gode resultater hos de voksne brugere, der op-

levede en mere fyldig lyd og med gode resultater ved musiklytning (Wilson 2005).

5.6 Test af barnene i projektet
En audiologopaedernes/psykologens opgaver er at teste barnenes auditive niveau. Pa

baggrund af alder bliver bgrnene efter tilslutning af det andet implantat enten testet
efter "NEAP-materialet"??, eller far testet skelneevne i stgj for at sikre implantatets due-
lighed.

De 5 bgrn skulle inden den bilaterale operation gennemga en test. Barn under 3 ar
blev observeret og evalueret ud fra NEAP materialet. Bgrn over 3 ar blev testet med
skelnetest i baggrundsstgj ved brug af "Gentoftelisterne”, som er nogle ordlister udvik-
let pA Gentofte amtssygehus (se bilag 9).

22 Nottingham Early Assesmet Package er en vurdering af den auditive og tidlige kommunikative udvikling p& hereheemmede og
dgve smabgrn - bade med HA og ClI. Det er en vurdering gennem observationer og interview (Kyhne Hestbaek, undervisning KUA
2005)
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Ifzlge projektbeskrivelsen blev bgrnene fgr implantationen af det nye Cl, testet med
cochlear implantatet alene, ClI + hgreapparat, hgreapparat alene samt auditivt i fritfelt.
Testene far den bilaterale operation skulle udfgres for at have et sammenlignings-
grundlag med situationen efter implantationen pa det andet gre. Bgrnene blev testet
igen en maned efter "switch on”, og her blev de testet med cochlear implantaterne bila-
teralt og derefter kun med det nye cochlear implantat (Nucleus Freedom). 3 maneder

efter den forrige test blev bgrnene igen testet, gentaget 3 maneder efter.

5.6.1 Testprotokollen

NEAP-materialet bruges til auditiv vurdering af de mindre bgrn, og testmaterialet har
som formal at kunne felge det enkelte barns udvikling. Materialet kraever ikke testdel-
tagelse men kun observation af barnet. Barnet oplever derfor ikke at veere med i en
struktureret testsituation. De aeldre bgrn scorer allerede med ét implantat toppoint i
dette testmateriale (se bilag 5) og NEAP kan derfor ikke bruges til vurdering af det far-
ste implantat af denne gruppe. Dele af materialet kan dog bruges til vurdering af det
nye implantat alene for bagrn i skolealderen. NEAP-materiale er ikke standardiseret og
bruges derfor kun intrapersonelt, dvs. at det er den samme behandler som tester det

samme barn.

Bernene far ogsa testet skelneevne i fritfelt med "Gentoftelisterne”. Testningen foregar
ved, at barnet placeres i en stol foran en hgijtaleropstilling bestaende af to kalibrerede
hgjtalere. Optaget baggrundsstgj udsendes fra den ene hgjtaler, og talesignalet fra den
anden. Talesignalet bestar af en reekke opleeste ord. De opleeste ord er skrevet i 10
reekke lister bestaende af 12-13 ord (se bilag 9). Barnene testes i gennemsnit med 2-3
lister, og barnet skal gentage det oplaeste ord. Ud fra barnets svar gives antal fejl efter

antal forkerte lyde.

Bagrnene skulle ifglge projektbeskrivelsen testes fagr implantation af det nye CI. De skul-
le testes med cochlear implantatet alene, cochlear implantat + hgreapparat, hgreappa-
rat alene, samt auditivt i fritfelt. Barnene blev inden den anden implantation testet pa

samme made med det gamle implantat, men siden ingen af bgrnene har brugt hgreap-
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parat kontinuerligt inden den anden implantation er disse malinger ikke blevet gen-

nemfart.

5.6.2 Test af taleforstaelighed i stgj

Hos barnene i projektet viste test af taleforstaelighed i stgj ved hjeelp af "Gentofteli-

sterne” fglgende resultater:

Barn 2 er for ung til denne testform, og er testet med NEAP-materialet.
De manglende malinger i skemaerne skyldes, at disse malinger ikke er blevet
udfart.

Testresultater far bilateral implantation

Barn 1 Barn 3 Barn 4 Barn 5
D:AV 99%
D 92% 82%
DN 77% 0% 60 % 77%

Testresultater efter bilateral implantation

Barn 1 Barn 3 Barn 4 Barn 5
DN 73 % - 70% 60 %
(3 maneder (5 maneder
efter) efter. Barnet er
ikke motiveret
for at deltage)

Disse resultater kan ikke sammenlignes interpersonelt (mellem bgrnene), da der ikke

er en preecis objektiv testprotokol for brugen af Gentoftelisterne (se bilag 10).

Nogle kontaktpersoner laeser malordet op samtidig med det afspillede malord,
nar der testes i stgj.

Udregningen af de lydfejl, der skal give et procenttal udferes ikke pd samme
made blandt kontaktpersonerne. En udregningsmade er at seette 3 lister lig med
100 procent, teelle fejl op svarende til de tre lister og treekke dette fra 100. En
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anden udregningsmetode er: 100 - ((antal fejl/3)x 4) = %. Disse regnemetoder
giver ikke samme resultater.

"Gentoftelisterne praesenteres ved et signal/staj forhold pa 9, og med stimulus
ord, hvoraf nogle vil veere ubekendte. Et mindrearigt barn kan ikke skelne tale i
baggrundsstaj’ (se bilag 7). Dette giver problemer ved brug af skelnetesten pa
bern under skolealderen og efterlader gruppen af barn under 6 ar uden tests,
der kan male deres skelneevne.

Anden bias i denne testform er om kontaktpersonerne laeser testordet op, og om dette
varierer i forhold til talestyrke og stemmekvalitet. Barnets alder og koncentrationsevne
spiller ogsa en stor rolle. Dette ger det umuligt at sammenligne resultater pa tvaers af
kontaktpersonerne, og testen kan derfor kun bruges intrapersonelt. Test ved brug af
Gentoftelisterne kan give kontaktpersonen et vejledende men ikke eksakt mal for ba-

rets taleforstaelighed i stg;.

5.7 Foraeldrenes vurdering af barnets udbytte af det andet implantat
Foreeldrenes forklaringer om barnets hverdag giver en fornemmelse af en forbedret

lyttesituation for det bilateralt implanterede barn ogsa uden for en laboratorieopseet-
ning.

Til spargsmalet om hvordan barnet fungerer i samtale med én eller flere personer, sva-
rede foreeldrene inden "switch-on” af det nye implantat:

"Hun er da sat tilbage, jo mere der sker, jo mere er hun sat tilbage. Nar hun er i situati-
oner med barn hun kender, byder hun meget mere ind og er meget mere fri, men det
skyldes jo ogsa almindelig generthed og nu har hun faet en del veninder, og de siger
[barnehaven| hun helst leger to og to, og det ved jeg [moderen] ikke om er socialt eller
harebestemt” (foreeldre til barn 1).

"Hvis der er for meget staj kobler han [barnef] af, og hvis der er for mange, der taler”
(foreeldre til barn 2).

” Hun bliver ikke sat af [ved snak i gruppen]”’ (foreeldre til barn 5).

"Altsa [hvis der er] barn, sa skal der ikke veere mere end max 4 og det skal forega sa i
rolige omgivelser som sddan, sa de sidder sammen [bornene] og hun [barnet med Cl|
kan se dem alle, ellers bliver hun koblet af. Og det harer vi[foreeldrene] ogsa i skole-
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maessige sammenhaenge og SFO’en, at der kobler hun hurtigt fra og sidder med sit

eget eller sparger: “ hvad siger du, hvad snakker | om?” (foraeldre til barn 3).

De akustiske omgivelser og udfordringer, som barnet mgder, kan ifglge flere uden-
landske undersggelser siges at blive forbedret ved bilateral implantation. Det er da
ogsa dette omrade foreeldrene i erfaringsindsamlingsprojektet forventer, skal forbedres
og give bgrnene en bedre chance bade i forhold til uddannelse og sociale relationer.
Alle foreeldrene havde forventninger om en forbedring af de akustiske forhold, som
bedre forstaelse i stgjende omgivelser og en bedre lokalisationsevne.

"Ja det er jo det vi formoder, [vi| hdber pa at hun bliver bedre til at retningsbestemme...
og bedre til at hare i stajfyldte lokaler. Forhdbentlig ogsa bedre til at hore i det hele ta-
get’ (foreeldre til barn 1).

”[Moderen forklaren] hvis jeg nu sidder, som jeg sidder her[ved siden af barnet pa den
dove side] sa er det oftere der bliver sagt hva'.. og dér er det jo sa, at legekammera-
terne bliver irriterede [0g sigen: “Nu gider jeg ikke, at sige det mere.” Ja, der er vores
forventninger ogsa at det bliver bedre [efter bilateral tilpasning] , helt klart.” (foraeldre
til barn 3).

"Bl.a. [forventer jeg, at det bliver bedre i| hendes skole. Jeg forventer [af]l hun bliver
bedre til at lokalisere ved at fa lyden fra den anden side” (foreeldre til barn 4).

"[ Vi forventer at det bliver bedre | i skolen... hun skal jo starte i skole, og det er jeg alle-
rede i gang med i min hjerne at taenke over hvordan det skal ga. For hun har en store-
bror, der er harende og indskolet i en skole med 200 barn. Der er jo frit skolevalg, men
Jeg har sveert ved at se hende der [i skolen). [Vi forventer ogsa] at det bliver bedre, hvis
hun star ude i haven og man kalder pa hende, og hun ikke kan se os, sa kan hun ikke
hare os, det forventer vi selvfalgelig ogsa bliver bedre. Det er derfor vi har gjort det”
(foreeldre til barn 5).

| 2. interviewrunde efter 4-6 maneder var foraeldrenes oplevelser generelt, at bgrnene
klarede sig bedre i akustisk kreevende situationer:

"I skole og SFO har de bemeerket at [ barnef] ikke skal vende sig om hele tiden, som
hun skulle far. Nu kan hun svare med ryggen til. '{Barnet svarer:] det er nemmere at

hare hvor lyden er” (foreeldre til barn 3).
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"Det gar bedre i skolen. Hun siger ikke s& meget hva’, men ma stadig saette sig efter
hvor lyden er, da hun stadig primaert bruger det gamle [implantat]. Til dans er det
nemmere at hore hvad danselsereren siger” (foreeldre til barn 3).

"Hendes talepaedagog har naevnt, at hun oplever at hun [barnef] er blevet bedre til at
fore en samtale i et staffyldt rum. Hun [talepaedagogen] sad ved et bord og snakkede
med de andre mens der korte musik i baggrunden” (foreeldre til barn 1).

‘[Barnef taler mere og bedre i telefon” (foreeldre til barn 2).

" [l skolen harl de faet lov til selv at bestemme [hvor de vil sidde), og [barnef] har valgt
at sidde med ryggen til katederet. Leererne har ellers altid vaeret meget opmaerksomme
pa hvor hun skulle sidde. Men de taenkte nu prever vi og det gar rigtig godt. Det gar
godt. Ved fri leg siger hun stadig hva’ en gang imellem, men hun kan veere med leen-
gere nu” (foreeldre til barn 4).

Barnene er far det nye Cl afhaengige af deres fagrste Cl i nye situationer. Forseldrene
foler iseer at de ma ga ind og stette og hjeelpe barnet i stgjende omgivelser:

" Altsa man [folk omkring barnef] skal lige vaere bevidst om, at hun kun harer pa det
ene ogre. Det er vi[foreeldrene] selvfalgelig” (foreeldre til barn 1).

"Teknisk er det selvfalgelig nemmere vi[foreeldrene] er der. Udtalen er heller ikke helt
god endnu, og hvis han ikke bliver forstaet bliver han frustreret” (foraeldre til barn 2).

” Det [at barnet er athaengigt af, at foraeldrene er der] synes jeg er sjeeldent. | meget
larmende stojende omgivelser, ellers ikke. [Hvis der er| mange barn kan man godt se
hun star og kigger fra den ene til den anden, [sa taenker man)| néh ja hun har ikke faet
fat i hvad der sker. Sa er det vi gar ind og supplerer’ (foraeldre til barn 3).

“Ja [hun er afthaengig af det gamle CI|. Hun har jo kun haft det ene indtil i dag. Hun vil
ikke af med det. Hun vil sove med det [pd]” (foreeldre til barn 5).

Efter 4-6 maneders erfaring med 2 Cl var foreeldrenes oplevelser, at der var klare for-
bedringer nar barnet skulle vende sig efter lyd, og at undervisere og psedagoger meld-
te tilbage, at det var nemmere at kalde pa barnet og samtale i stg;.

‘[Det en stadig svaert [auditivt for barnef] ndr der er meget stgj [mange bern]” (foreeldre
til barn 2).
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‘[Barnef] reagerer hurtigere pa lyd, og reagerer nar man kalder bagfra. Det siger de
0gsa i barnehaven. Hun vender hovedet ndr man kalder, altsa ikke [hvis hun stan 20
meter vaek mens det blaeser” (foreeldre til barn 5).

"I mindre grupper fungerer hun goalt, og ogsa nar vi har gaester” (forzeldre til barn 1).

” [Vi skal hjaelpe med] telefonen, nar der er baggrundsstaj. Specielt i Fritidshjemmet
hvis hun skal snakke i telefon der. Derhjemme stotter vi hende, og der gar det godt”
(foreeldre til barn 4).

‘[Det er en aendring afl man kan kalde pa hende bagfra, [afl hun vender sig, og at hun
fungerer bedre i stgj” (foreeldre til barn 5).

"Hvis der er meget larm, som f. eks. | gymnastiksalen er det stadig lidt svaert. Men el-

lers gar det bedre” (foreeldre til barn 3).

Forzeldrene har saledes oplevet forbedringer i barnenes hverdag i forhold til barnets
opmaerksomhed, reaktionsevne og taleforstaelighed i stgj. Dette tyder pa at erfaringer-
ne fra laboratorieforsggene stemmer overens med den virkelige verden i barnets na-

turlige omgivelser.

Det er dog stadig vigtigt at huske pa, at disse bgrn aldrig vil veere normalthgrende. Et
cochlear implantat genskaber ikke hgrelsen, men giver det dave eller sveert hgrende
barn mulighed for at hgre lyde, der af barnet fortolkes som tale. Barnet seettes hver
dag over for distinktive kommunikationsudfordringer. Specielt ved lydlokalisation og

nar barnet skal skabe mening i tale i stejende omgivelser.

5.8 Delkonklusion
Erfaringsindsamlingsprojektet skulle give kontaktpersonerne erfaringer med tilpasning

af sequentielt bilateral implanterede bgrn og 5 bgrn blev udvalgt til projektet, som er

repraesentative for de brugere der vil sgge denne kliniske praksis i Danmark.
5.8.1 Kriterier

Erfaringsindsamlingsprojektet pa @stdansk Cl-center hjulpet med til at give en idé om

hvilke aldersgrupper, der kan veere kandidater til bilateral Cl. Populationen var dog for
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lille til at man egentlig kunne konkludere noget ude fra denne, men erfaringerne kan

vaere nyttig i en eventuel senere udveelgelsesproces.

Det er til stadighed en diskussion om genoptraeningen postoperativt i forhold til anven-
delse af dgves tegnsprog eller ren talekommunikation. Som skrevet i metodens af-
greensning ligger denne diskussion uden for rammerne for dette speciale. Jeg har valgt
at tage udgangspunkt i vejledningen fra @stdansk Cl-center, der anbefaler talestimula-
tion og kun anvendelse af stattetegn i det omfang at barnet matte have behov for dette
(Dstdansk og Vestdansk center for Cl 2004). Derfor er et andet vigtigt kriterium, at
barnets er i et auditivt stimulerende miljg med krav om at udnytte den hgrelse CI vide-
regiver.

| kriterieoversigten fra Gentofte Amtssygehus star der at "barnet skal veere i et auditivt
stimulerende miljo i form af talesprog bade i institutionen og i hiemmet”. Dette kan
umiddelbart virke som en udelukkende faktor overfor dgve foreeldre, der gnsker at fa
deres barn bilateralt implanteret. Dette er dog ikke tilfeeldet. | denne situation vil barnet
leere tegnsprog i hjemmet, og til gengeeld stimuleres auditivt i institutionen. | det teore-
tiske protokolforslag, som formuleres senere, er dette kriterium derfor formuleret som
folgende: ” Barnet skal veere i et auditivt stimulerende miljo i form af talesprog i hjem-
met (hvis tale er primaer kommunikation) og i institutionen”.

Der er givet flere bud (Offeciers et al 2004, Peters 2006b og erfaringsindsamlingspro-
jektet) pa veegtende faktorer for kandidater til bilateral implantation. Flere af disse fak-

torer er gennemgaende i de forskellige protokoller.

Jeg har nedenfor formuleret et teoretisk forslag til kriterier for fremtidigt kandidatur til
sequentiel bilateral implantation. Dette er lavet med baggrund i de af @stdansk ClI-
center opsatte krav, samt erfaringer fra studierne i Wirzburg og Dallas (se afsnit om
"Fremlagte kriterier fra international konsensus og et studie i Dallas, Texas ” side 38).

Denne kriterieoversigt kan ses som et teoretisk protokolforslag:
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- Darlige teerskler i modsatte gre eller ingen paviselig binaural fordel med hgre-
apparat ved alderspassende tale/ taleforstdeligheds mélinger (f. eks. Linglyde®)

- God unilateral beerer

- Barnet skal kunne deltage ved observationsbaseret test eller skelnetest i bag-
grundsstgj

- @ret skal veere implantérbart

- Der skal foretages almindelig audiometri praeoperativt hvis muligt

- Barnet skal veere i et auditivt stimulerende miljg i form af talesprog i hjemmet
(hvis tale er primaer kommunikation) og i institutionen

- Barnets familie skal have vist engagement i forhold til habiliteringen

- Hvis barnet ikke har brugt HA kontinuerligt betragtes det som veerende mest
ideel kandidat hvis barnet er under 8 ar

- Ved kontinuerligt brug af hgreapparat betragtes bgrn i alle aldre at veere gode
kandidater, safremt CAEP malinger viser, at inputtet fra hgreapparatet er til-
straekkeligt til udvikling af det centrale auditive system

- Alder ved det andet implantat <8 ar foretraekkes, 8 - 12 ar er problematisk, >12
ar er meget problematisk, med mindre hgreapparat er brugt kontinuerligt pa det

andet gre

De 5 bgrn som blev valgt til projektet skulle veere repraesentative for de brugere der vil
sgge denne kliniske praksis og dermed ogsa give kontaktpersonerne en erfaring med
tilpasning af barn i flere aldersgrupper og med forskellige forudseetninger. Dog stadig
indenfor rammerne af de opsatte kriterier. Dette ma siges at veere opnaet, da det ene-
ste springende punkt synes at veaere brugen af hgreapparat og her ligger bgrnene stort
set inden for aldersrammen af hvad man bgr foretraekke, hvis der ikke har vaeret konti-

nuerlig brug af hgreapparat pa det senest opererede gre.

5.8.2 Tilpasning

Projektet er ikke ment som et studie i cost-utility eller som dokumentation for akustiske
forbedringer ved bilateral implantation. Behandlerens tilgang til dette projekt var at
vurdere teknologien pa baggrund af den videnskabelige dokumentation fra udlandet

23 Ling lydene spaender over alle frekvenser i talesproget: Mmm, Uuu, Ooo0, lii, Sss, Shh.

75



om positive forbedrede forhold for bilateralt implanterede bgrn, samt at fa erfaringer
med hvilken tilpasning, vejledning og undervisning, der vil veere den bedste for se-
quentielt bilateralt implanterede bgrn.

Pa @stdansk CI- center har man faet et overblik over hvor mange ressourcer det krae-
ver at tilpasse det nye Cl, og kan pa baggrund af erfaring fra projektet konkludere, at
det ikke kraever dobbelt sa lang tid at tilpasse to implantater, som ét implantat. Tilgan-
gen til optraening af det nye implantat varierer en smule fra kontaktperson til kontakt-
person og tager udgangspunkt i vejledningen ved unilateral implantation samt inspira-

tion fra udenlandske undersggelser.

| flere lande tages der udgangspunkt i Auditory-Verbal-Therapy (AVT) ved auditiv trae-
ning af den Cl-implanterede. AVT har som mal at et hgreheemmet barn, kan deltage i
den hgrende verden socialt og uddannelsesmaessigt og ga i normale skoler, uden brug
af en tegnsprogs tolk. Foraeldre og leerere/paedagoger deltager aktivt i individualisere-
de undervisningssessioner, sa de leerer hvordan de kan se muligheder i dagligdagen
for at maksimere den auditive indlaering hos barnet med hgrenedsaettelsen. Formalet
er at barnet udvikler og bliver tryg ved det talte sprog, for at blive en del af den almene
verden. "Essentially , a child is "bathed in sound” so that listeing becomes a way of life
(Caleffe-Schench 2005: 12).

AVT er efter fglgende kilde Nancy Caleffe-Schenck 2005: 13, opbygget efter en reekke
principper:

1. At identificere hgrelidelser tidligt

2. At yde tidlig og effektiv medicinsk og audiologisk vejledning

3. At tilpasse barnet med passende teknologi for at opna maksimal tilgang til auditiv
information

4. Aktivt involvere og guide foreeldre og undervisere/paedagoger i individualiserede én-
til-én undervisning for at give maksimal akustisk stimulation i en meningsfuld kontekst,
og for at blive barnets primaere rollemodel for udvikling af talesprog

5. At integrere hgrelsen i barnets personlighed uanset stgrrelsen af hgretabet

6. At etablere barnets integrerede auditive system til selv-monitorering af tale for at
udvikle

naturlig stemmekvalitet og tale
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7. At bruge naturlige auditive, perceptuelle, lingvistiske og kognitive stimulationsmgn-
stre, for

at opmuntre til udvikling af lytning, tale og sprog evner

8. At lave evalueringer og prognoser for udviklingen af lytteevner

9. At integrere bgrn i reguleere klasser med passende stgtte og stgrst mulighed for ud-
vikling

Kilderne siger dermed, at det er vigtigt at skabe et positivt lyttemiljg for barnet. Dette
geres ved at tage udgangspunkt i det enkelte barns familie og omgivelser. Barnets for-
trolighed med det nye implantat skal opbygges, og der skal opbygges et samarbejde

mellem de professionelle og foraeldrene.

Doreen Pollack, der har veeret den udviklende pioner inden for AVT-treening, udviklede
i 1970’erne et auditivt hierarki, som kan bruges som vejledning i forhold til barnets au-
ditive indleering. Hierarkiet ser ud som fglger:
Auditory awareness and attention (forberede barnet, indikere tilstedeveerelse af
lyd, sang, musik)
Auditory diskrimination (opfatte forskel i lyde, pitch, niveau, konsonan-
ter/vokaler)
Distance hearing and localization (lokalisere og vende sig efter lyd)
Auditory self-monitoring or feedback (sig hvad du hgrer og hgr hvad du siger)
Auditory identifikation (forstaelse af ord)
Auditory memory and sequencing (kunne falge forklaringer, huske
ord/seetninger)
Auditory processing (lav kognitive bedgmmelser af auditiv information)
Auditory understanding (forsta auditiv information i forskellige omgivelser, fra
forskellige personer, forsta beskeder fra elektriske lydkilder)
(Caleffe-Schenck 2006, live education ).

N. Caleffe-Schenck anbefaler at specielt aeldre bgrn treener med det nye implantat

alene i minimum en time hver dag, indtil taleforstaelighed er neesten lig det fgrste im-

plantat. Det teeller dog ikke, hvis barnet er i stille omgivelser f.eks. maler eller laver
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lektier. Barnet skal i treeningen opfordres til at sige: "Det lyder som om du siger...”, |
stedet for: ” Jeg kan ikke hare.” og som N. Caleffe-Schenck skriver: "Child needs to
wear it to know it” (ibid).

Malene for de forskellige trin i den hierarkiske liste kan bade opnas gennem leg og
treening. Nancy Caleffe-Schenck kommer med forskellige forslag til lege, der kan bru-

ges pa de forskellige auditive niveauer.

Pa det farste auditive niveau (awareness) kan opmaerksomhed pa lyd/-ikke lyd veere
en god gvelse. Nar der f.eks. taendes for musik, skal man danse og nar den slukker
skal man sta stille. En anden gvelse pa dette niveau er reaktion pa eget navn.

Pa naeste niveau (diskrimination) kan man gve at hegre forskel pa dyrelyde og seette lyd
pa forskellige billeder. | forhold til lokalisation og herelse pa afstand kan en gvelse som
blindebuk veere god treening. En selv-monitorering og feedback gvelse kan veere, at
kontaktpersonen har et stykke legetgj, der kan treekkes op. Kontaktpersonen og barnet
siger "g- g- g- g-" og holder legetgiet tilbage til barnet siger go. Denne gvelse kan ogsa
laves, hvor alle siger "g-g-g-" og nar barnet siger "go” gar far/mor en gang rundt om sig

selv. Denne gvelse kan laves med alle lyde.

Identifikation kan treenes ved at spille "Fisk” med forskellige billedpar, hvor kontaktper-
sonen eksempelvis spgrger, om barnet har en bestemt farve eller ting pa handen.

Ved traening af den auditive hukommelse er det vigtigt at huske pa, at man ved ord-
fremkaldelse kan huske et ord mindre end hvis man skal huske ting. En gvelse, der
kan bruges, er at danne spgrgsmal der bade indeholder antal, farve og navn. F.eks.
om man ma bede om tre rgde biler.

Ved det auditive processingniveau vil man ikke bede om et jordbaer, men bede om et
beer, der er lille og rgdt osv.

Det sidste niveau er den auditive forstaelse, og traenes i hverdagens situationer med
baggrundsstgj (TV, musik osv.) som f.eks. fadselsdagsfester (Caleffe-Schenck 2006).

Det afggrende i hele processen er, at gge forventningerne i takt med at barnet udvikler

sig.
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| Norge og Sverige har man taget dette koncept til sig som et tilbud til foreeldre til Cl-
opererede bgrn, nar de gnsker at talesproget skal veere barnets primaere kommunika-
tionsform. De individuelle vejledningsprogrammer for foreeldre tilbydes af "Statslig
kompetencecenter for hgrsel” i Trondheim, Cl-teamet pa Rikshospitalet i Oslo og pa
"Karolinska instituttet” i Stockholm.
De mal, der er defineret af de norske og svenske teams er fglgende:

- Leere at lytte

- At foreeldrene kan veere gode sprogmodeller for barnet

- Skabe det bedst mulige lyttemiljg

- Udnytte daglige situationer til sprogindlaering

- Viden om normal udvikling (hgrelse, tale, sprog, kommunikation)

- Viden om betydningen af, at barnet bruger egen tale for i indlaeringen at kunne

regulere egen tale
(Heian og Tolgensbakk 2006).

Der er ifglge Heian og Tolgensbakk gode resultater i flere studier med AVT-traening.
Det er dog ikke alle barn der vil fa udbytte af dette. Det er derfor vigtigt at vurdere det
enkelte barns udbytte, for at bestemme om AVT skal bruges til dette barn. | Canada,
Toronto hvor de norske og svenske teams er uddannet tilrades en vurderingsperiode
pa 18 maneder. Der findes ikke nogen certificerede AVT-treenere i Danmark.

Der er blevet holdt kurser i AVT af en uges varighed, men for at uddanne sig kraever
det dog minimum 1 &r, med et ars supervision af en certificeret AVT-terapeut.

Man er pa verdensplan stadig ved at leere, hvad den bedste tilgang er for disse barn i
tilpasning og habilitering, og et bud kan vaere AVT-treening pa baggrund af de gode
erfaringer med denne traeningsform. Vigtigst er det dog at skabe generelle praksis for

at skabe positive lytteoplevelser for bgrnene.

5.8.3 Testning

| gjeblikket bruges en test til vurdering af farskolebgrnenes skelneevne i stgj. Testen
har som tidligere gennemgaet flere bias og sammenligningen og evalueringen kan ikke
ske pa tveers af behandlerne. Vurderingen af udbyttet ved bilateral implantation bgr, ud
over observationer og tilbagemeldinger fra foraeldre, vurderes pa baggrund af valide

og reliable tests, der giver et billede af hele bgrnegruppens udbytte.
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R. Litovsky udviklede i 2003 en metode til hurtig og reliabel testning af taleforstaelig-
hed i stgj hos barn fra 4-7 ar. Denne metode kaldes CRISP (Childrens Realistic Index
of Speech Perception). Sidste ar kom CRISP Jr. til, som er en metode udviklet til barn
fra 2% - 4 ar. Ved CRISP test bruges 25 malord er indtalt af en mandestemme og pree-
senteres saledes: "Ready... point to the...”eller ”... show me...” Ved CRISP Jr test
praesenteres 12 moosyllabiske og 4 to-syllabiske ord. Barnet skal lytte til malordet og
parre det med ét af fire billeder pa computerskaermen. Figur 20 viser nogle af de bille-

der, der bruges til CRISP-test og figur 21 viser en raekke billeder, der bruges til CRISP
Jr.

% CRISE: (childrens realistic intellipibility spesch perception}  Beta 2a X LT ealistic intelligibility speech per
i
-

OO’

Figur 20: CRISP-test (Litovsky 2005b) Figur 21: CRISP Jr-test (Litovsky 2005b)

Malordene preesenteres ved 60 dB og varieres ved at bruge en 3 ned/ 1 op procedure.
Det konkurrerende signal er 30 seetninger fra Harvard IEEE listen, for eksempel "The
tree top waved in a graceful way’, indtalt af en kvindestemme praesenteret ved 60 dB
SPL.

Barnet bliver testet i ro (O grader azimuth, ingen konkurrerende saetninger), front (ma-
lord og konkurrerende seetninger 0 grader azimuth) og hgjre (malord ved 0 grader og
konkurrerende saetninger ved 90 grader azimuth). Figur 22 Viser testopsaetningen.
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Target 0° Masker Location
= OR

Figur 22: Opseetning ved CRISP-test (Litovsky 2005b)

Disse tests er valideret som testveerktgj til maling af "spatial release from masking” og
taleforstaelighed i stgj hos bgrn. De kan veere et bud pa et funktionelt vaerktgj til maling
af binaurale fordele hos gruppen af bilateralt implanterede bgrn i farskole alderen.

Ved testning af skelneevnen vha. "Gentoftelisterne” skal barnet gentage malordet, og
her vil en ekspressiv faktor spille ind i vurderingen af barnets forstaelse, hvilket sand-
synligvis medfarer en starre fejlmargin. Ved brug af CRISP-testen skal barnet be-

stemme malordet visuelt, og det er dermed kun den impressive faktor, der har betyd-

ning for resultatet.

5.8.4 Evaluering af tilpassernes erfaringer

De enkelte kontaktpersoner har erfaring med bilateral tilpasning af sequentielt implan-
terede bgrn, som giver et intrapersonelt vurderingsgrundlag mellem tidligere tilpasnin-
ger og tilpasningen i projektet, og altsa ikke et erfaringsgrundlag pa tvaers af kontakt-

personerne, hvilket jeg ser som en stor ulempe for erfaringsindsamlingsprojektet.

Det planlagte projekt skal i fglge C. Samar, leder af hgrepsedagogisk afsnit p4 KAS
Gentofte evalueres ved, at der skrives en evaluerings-rapport med erfaringer fra pro-
jektet, hvor der dog kun er mulighed for at vurdere hvert barn for sig (se bilag 6). Det er
ikke planen, at der skal evalueres pa tvaers af kontaktpersonerne. Dette medfgrer, at

der ikke kan samles en protokol pa baggrund af den samlede erfaring med tilpasnings-
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strategi og vejledning ved bilateral sequentiel implantering pa @stdansk Cl-center. Her
vil de 4 kontaktpersoners svar pa spgrgsmal om tilpasning, der er lavet i forbindelse

med dette speciale muligvis kunne bruges.
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6. Ulemper og risici i forhold til bilateral implantation

Jeg mener at have redegjort for, at det er videnskabeligt dokumenteret, at der for bila-
teralt implanterede er en binaural fordel i forhold til kreevende auditive omgivelser. Til-
bagemeldingerne fra foreeldrene i projektet viser ogsa, at hverdagen for bgrnene bliver
nemmere i skolen og institutionen. | forbindelse med bilateral implantation er der dog
flere overvejelser man ma gere sig for at beslutte om potentielle fordele mere end op-

vejer potentielle risici.

6.1 Kirurgiske overvejelser
Implantation af et Cl indebeerer en operation, og de operative risici er et af de modar-

gumenter, der vejer tungest for modstandere af bilateral implantation.
Skal barnet gennemga en operation, nar der allerede er ét velfungerende gre?
Kan man ikke vente til barnet er seldre og selv kan tage stilling til eventuel bila-

teral implantation?

6.1.1 Kirurgernes overvejelser

Der er flere risici forboundet med en cochlear implant operation, og ved bilateral implan-
tation er operationstiden leengere. Ved simultan operation vil operationstiden veere ca.
en halv gang laengere, og ved sequentiel operation dobbelt s lang, da indgrebet her
laves af to omgange. Indgrebet skal laves pa to sider, og dermed gges risici.

De stgrste risici er anaestesien, meningitis postoperativt, risiko for beteendelse/eksem,
samt parese af nervus facialis, som kan pavirke mobiliteten i ansigtsmuskulaturen, og
parese af chorda tympani, som kan pavirke smagssansen og give metalliske smags-

forstyrrelser.?*

Jeg mener ikke, at der er nogen tvivl om, fordelen ved unilateral implantation er til-

straekkelig stor til, at den for de opererede kan opveje de operationsrisici, der er til ste-

24 Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
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de. For det andet implantat er der ikke den samme dramatiske sendring og kritikerne af
bilateral implantation mener ikke, at et barn skal gennemga operation, nar der allerede
er et velfungerende gre. De vurderer derfor, at der er for stor en risiko i forhold til ud-
byttet.

Flere gre-naese-hals kirurger har udtalt, at der ved cochlear implant operationer ikke er
starre risici end ved tonsillectomier. Erfaringerne hidtil viser, at proceduren ved implan-
tation er sikker og har en lav rate af postoperative komplikationer (Arnolder et al 2005).
Hodges og Balkany skriver, at implanteringen har samme risici som andre rutine gre-
eller cholesteaomoperationer, nar operationen er udfert af en erfaren kirurg (Hodges et
Balkany 2002: 26-27). | fglge overlaege og professor J. Thomsen pa KAS Gentofte er
implantationen ikke et stort indgreb, hvis man har de rette faciliteter og erfaring. En
enkelt implantation tager ca. en time fra fgrste snit til saret er lukket. Ifglge overlaege
og professor T. Ovesen pa Arhus Universitets hospital er knivtiden for indgrebet ca.
1% time. Oven i det skal leegges 15-20 minutter til at tjekke elektroden, samt tid til be-

degvelse og veekning af patienten (Ovesen 2006).

Postoperativt har der pa Gentofte amtssygehus ikke veeret et eneste tilfeelde af menin-
gitis, og kun ét tilfaelde af facialis parese hos en voksen patient med en blottet nervus
facialis. Bakteriel meningitis er en infektion, som kan veere farlig, hvis den ikke be-
handles hurtigt, og er en risiko associeret med operation og/eller implantation af frem-
mede materialer, hvor der er en hgjere chance for infektion. P4 KAS Gentofte er det en
standard i forberedelserne til operationen at vaccinere alle barn op til 7 &r mod bakteri-

el meningitis. Der er dog delte meninger om hvorvidt denne vaccination hjeelper.?®

Ved bilateral implantation er der ogsa en risiko for pavirkning af det vestibulaere organ,
som kan pavirke balancen. Pa KAS Gentofte har der dog ikke veeret nogle tilfaelde af
dette, og det har faktisk undret leegerne, at der hos de implanterede ikke har veeret
gene ved svimmelhed postoperativt.?® Samme meldinger kommer fra Cl-teamet i Dal-
las: " Vestibular complains are no greater in bilaterally implanted patients than in those
after unilateral implantation” (Peters 2006a).

25 Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
26Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06



Angestesileegerne pa KAS Gentofte har givet grant lys til operationer ned til 6 mane-
ders alderen for bgrn med meningitis og bgrn med Usher syndrom. Graensen for andre
kandidater til bilateral implantation er 1 ar og denne graense gaelder bade ved sequen-
tiel og simultan implantation.?” P& Arhus Universitets hospital er aldersgreensen 1 &r af
hensyn til narkosen (Ovesen 2006). Andre lande saetter aldersgreensen lavere, som pa
Karolinska instituttet i Stckholm hvor aldersgraensen er pa 8 maneder. Richard Miya-
moto har udtalt: "Anaestesia is considered to be no more risky at 6 months compared
to 12-18 months and there are no surgical barriers. At the end of the first trimester the

cochlea is adult sized’ (Miyamoto 2003).

Til spargsmalet om hvordan operationsrisici veegtes i forhold til de binaurale fordele
bilateral implantation vil give, svarer overleege og professor T. Ovesen: " Risici er me-
get sma - og du kan ikke give det ene og det andet en karakter og veegte det. Vi kan
for eksempel ikke seette et "tal” pa fordelen ved andet implantat og vi ved ikke hvorle-
des risici arter sig ved bilateral implantation - om de for eksempel fordobles” (Ovesen
2006).

| 2005 er en gennemgang blevet lavet, af operative overvejelser og resultater pa 342
bern i Wien. Konklusionen pa dette studie er, at cochlear implantation er en sikker pro-
cedure, med en meget lille forekomst af postoperative komplikationer. De 342 operati-
oner blev udfert pa 164 voksne og 128 bgrn. Den samlede komplikationsrate var 12,2
%., med 4,97 % for stgrre komplikationer og 4,09 % for mindre komplikationer. Der var

ingen tilfeelde af postoperativ meningitis eller facialis parese (Arnolder et al 2005: 228).

6.1.2 Foreeldrenes overvejelser

De foreeldre der var med i projektet fortalte at den starste kontra-overvejelse de havde
inden den anden implantation overvejende var operationen: ”Den starste overvejelse

er operationen i sig selv. Det er ikke en overvejelse far man star dagen far og har lyst
til at sige nej tak, altsa de der maneder for [operationen] presser man jo bare pa for at
komme med til det. Vi har slet ikke veeret i tvivl om vi skulle gore det eller ej, det var vi

heller ikke med det forste [implantat]. Overhovedet ikke” (foreeldre til barn 1).

27 Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
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"Jamen nar det [implantatel forst sidder som sadan er det ikke nogen ulempe. Altsa,
man havde tvivlen igen det der med operationen. Det er aldrig rart” (foraeldre til barn
3).

"Selvfalgelig var man en kort periode bekymret for om ansigtsnerven skulle blive be-
skadiget, men det var mere hendes smagsnerve, hvis der skulle ske noget’ (foreeldre
til barn 4).

Andre bekymringer gik pa, om det ville blive en succesoplevelse for barnet og om det
ville blive problematisk, at der nu kom to systemer: " Den starste bekymring var hvis det
skulle ga hen for hende og blive en fiasko. Sadan noget med kan de [CI systemerne]
forenes og sadan noget” (foreeldre til barn 3).

"Selvfalgelig teenkte jeg ogsa to horeapparater ik’. Det er lidt besveerligt, men det er
lige som sa meget andet’ (forzeldre til barn 3).

"Det var om det ikke slog an. Jeg er en der bekymrer mig. Man kunne maske ogsa se
potentialet. Man harer jo om hvor godt de bedste klarer sig, men sd kender vi jo ogsa

en der ikke klarer sig sa godt” (foreeldre til barn 5).

6.1.3 Delkonklusion

Operationsrisici vil veere til stede, men erfaringen giver et billede af cochlear implanta-
tion som en sikker og ikke-kompliceret operation, hvis man har de rette faciliteter og
erfaringer med denne type operation. Operationstiden, anaestesien risici og de
postoprative komplikationer vejer tungt, men bgr ikke veje afggrende i argumentatio-

nen mod bilateral implantation.

6.2 Fremtidig udvikling
Et andet argument mod den bilaterale implantation er, at det er en irreversibel operati-

on. Den bilaterale hgrelse giver godt nok binaurale fordele, men det er et spgrgsmal,
om det bgr overvejes at bevare det ene gre til fremtidig udvikling, som regeneration af
harceller. er Der specielt to omrader inden for emnet fremtidig teknologisk udvikling,
der er af interesse for dgve/hgrehaemmede og cochlear implanterede; nemlig videre-

udviklingen af cochlear implantater og regenerering af harceller.
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6.2.1 Udviklingen i dag

Det er dokumenteret, at et implantat kan udskiftes uden at funktionen gar tabt: “survi-
val of ganglion cells despite insertional trauma of the cochlea may in part explain the
overall good results of reimplantation. Many reimplantations have involved upgrading a
single channel to a multichannel device and several authors have commented on the
safety of reimplantation of multichannel devices. Hearing outcomes have been re-
ported to be as good as or better than with the initial Cl with no significant complication
rate. Reimplantation success has potential implications for device upgrade in future.”
Dette medfgrer, at man ved implantering ikke braender broerne i forhold til implantering
af nyere teknik. Da CI har vist sig mere effektivt jo tidligere implantationen finder sted,
ma argumentet ligeledes veaere, at man skal udnytte den nuvaerende teknologi og im-
plantere nu i stedet for at vente pa fremtiden (Peters 2003).

Det andet emne er harcelle regenerering. Dette emne har opnaet stor interesse, pa
grund af de potentialer og fremtidsudsigter, det tegner for mange mennesker. Umid-
delbart synes der dog at veere lang vej endnu, fgr dette vil kunne lade sig ggre hos et
menneske. | 1987 blev det opdaget, at greharceller hos fugle kan regenerere, og der
er forsket meget i emnet. Det har til dags dato kunnet lade sig ggre hos marsvin, men
det star hen i det uvisse hvornar det farste menneske opnar regenerering (Peters

2003).

Erwin W Rubel, der opdagede regenereringen hos fugle, har udtalt fglgende:

"l am certain, within 5 to 10 years, we will find out whether it is possible to regenerate
hair cells in mammals at levels sufficient to restore hearing and balance function.

From there, it could be as little as ten years until we achieve hair cell regeneration in
humans. Eight years ago, somebody told me that we will never be able to restore the
complexity and intricacies of hair cells in humans and other mammals. My response
then, as it is now, is 'You could be right, but without trying, it surely will not happen. If
your goal is to actually restore hearing, hair cell regeneration is the only game in town”
(Rubel 2002).

28 http://cochlearimplants.med.miami.edu/fag/index.asp
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Der er hab om regenerering, men fremtiden er per definition usikker. Jeg mener, at nar
der er tale om barn, er det vigtigt ikke at laegge dem i dvale for at holde alle dgre abne.
Risikoen ved at holde en dgr aben, er at den senere er lukket pa grund af auditiv de-
privation (se afsnit om neurologiske overvejelser side 41).

B. Robert Peters MD udtaler i denne sammenhaeng, at de sendringer der sker i coch-
lea pa baggrund af indlzeggelse af et implantat, sandsynligvis vil gare det umuligt for
gret at udnytte harcelle regenerering i fremtiden. Det spgrgsmal man skal stille sig selv
er imidlertid, om det er veerd at gemme et gre til de fremtidige teknologiske fremskridt, i
forhold til den forsinkelse, der vil komme pa forbedrede akustiske forhold (Peters
2003).

Overleege J. Thomsen mener ikke at implantation ngdvendigvis gdeleegger mulighe-
den for senere regenerering af harceller. "Det er nok nemmere at regenerere pa et
jomfrueligt ere, men jeg mener ikke at elektroden gdelaegger mulighederne.”?
Overleege T. Ovesen skriver ligeledes: "Forelobig ser der ikke ud til at vaere nogen
grund til at vente pa noget bedre - i ventetiden forringes de eksisterende forhold kun
yderligere; nervebanerne, der skal stimuleres bliver faerre og faerre” (Ovesen 2006).
Malene Vejby Mortensen, laeege, ph.d. argumenterer i sin artikel imod bilateral implan-
tation med et postulat om, at implantatet skal skiftes 3 til 4 gange i lgbet af et liv (Mor-

tensen 2006), hvilket jeg ikke mener, at der er videnskabeligt beleeg for.

6.2.2 Foreeldrenes bekymringer

Der er blandt foraeldrene i projektet ikke nogen bekymringer for, at det vil have en ne-
gativ effekt at have to implantater:

"Nej [vi har ikke rigtig nogen bekymringer]. Det er lidt mere voldsomt og se pa og det
kan veere svaerere og skjule i en skole situation, hvis hun kunne have lyst til at skjule
det. Men vi har jo sagt hun skal vaere i den harende verden, vi har jo taget valget”
(foreeldre til barn 1).

"lkke sdadan umiddelbart [nogen bekymringen. Altsa, om hun har et eller to, det var min

Starste vurdering. Hun taenker ikke pa at hun skal i operation. Hun taenker pa, at folk

29Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
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sparger og sparger og fordi hun far to [implantater] bliver hun jo ikke spurgt mindre af

den grund” (foreeldre til barn 3).

Angaende hvilke langtidsovervejelser foreeldrene havde i forhold til teknikken inden
switch-on, var svarende fglgende:

"Ja, der taenker jeg meget over at det er teknik, der vil uadvikle sig, og hver gang hun
skal have et nyt apparat vil teknikken have aendret sig og derfor vil hun altid, som det
moderniseres, have en irritation, ved at skulle tilvaenne sig” (foreeldre til barn 1).

"| forhold til udskiftning er det en fordel, ogsa i forhold til uddannelse sa han ikke skal
have tolk pa.” (foreeldre til barn 2).

” Det har man selvfalgelig altid [Overvejelser]. Bare hun nu ikke falder pa det ore og
skal opereres igen. Der synes jeg jo det er et stort plus at have to. S4 har man da altid
det ene” (foreeldre til barn 3).

"Uddannelsesmeaessigt forventer jeg, at hun klarer sig og jeg forventer ogsa, at hun kan
klare sig med FM-teknik, sa hun ikke skal til at have tegnsprogstolk. Sa er vi pa den”
(foreeldre til barn 3).

"Altsa jeg [faderen] gar ud fra, at det er ligesom almindelige horeapparater. Altsa der
karer en lille bil rundt pa Mars, sa kan man vel ogsa lave mindre end det der [peger pa
det nye CI\. Det de [behandleren) viste [til 0s|, da vi kom ind farste gang, det var ikke
imponerende det var det ikke. Men vi var imponeret af at man kan lave forskellige pro-
grammer. Men starrelsen den er ikke imponerende” (foreeldre til barn 4).

‘[Min bekymring en] hvis det[Cl’ef] skulle ga i stykker. De [firmaef| giver jo 10 ars ga-
ranti og sa er hun 15, og sa er det maske nemmere. Tiden arbejder jo for hende rent
teknisk. Sa kan hun jo ogsa selv bestemme om hun vil have det af om natten. Jeg tor

ikke tage det af, hun vagner jo” (forzeldre til barn 5).

| anden interviewrunde efter 4-6 maneder meldte foreeldrene tilbage, at der er nogle
problemer med det nye implantat.

"Det er et mindre driftssikkert apparat end den gamle sprintmodel” (foreeldre til barn 1).
"Ja [der har vaeret problemer] teknisk set, da det er noget ustabilt i forhold til tilslutning.
Ledningen fra processer til mallehjulet gar let i stykker, da det bliver vredet” (foraeldre
til barn 1).

"Jeg synes det er meget stort og klodset, det nye” (foreeldre til barn 5).
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"Nej [der er ikke nogen negative effekter], det eneste darlige er at det er et darligt pro-

dukt. Det falder hele tiden fra hinanden og ledningen ryger af” (foreeldre til barn 4).

6.2.3 Delkonklusion

Vi kender ikke langtidskonsekvenserne for implantation; bade i forhold til levetid for et
implantat og hvordan implantatet pa leengere sigt vil pavirke det omrade det er placeret
i. Man kan derfor ikke argumentere imod bilateral implantation ud fra forventninger om
et stort antal udskiftninger. Det kan veere, at det er tilfaeldet, men det kan ogsa vaere at
implantatet har en laengere levetid. Der er selvfglgelig en risiko for, at implantatet gar i
stykker, da det er en teknisk enhed der indopereres. Erfaringer viser dog, at det nemt
udskiftes, pa samme made som en udskiftning af et gammelt implantat ikke er et lige

sa stort indgreb, som den farste implantation.*

Ona Bg Wie (post doktor ved Universitetet i Oslo, "Institutt for spesialpedagogik”, samt
tilknyttet Rikshospitalet i Oslo) skriver i sin Ph.d. afhandling: "For barn som far coch-
leaimplantat bagr en regne med mindst €n utskiftning av implantatet i lgpet av levetiden,
da en regner med en holdbarhet pa de interne delene av implantatet pa omkring 50-60
ar (Wie 2005).

Der er ingen korrekte svar pa disse overvejelser, men efter min overbevisning ma for-
aeldrene til eventuelle bilateral implantat baerere ma treeffe deres beslutning pa bag-
grund af present viden og teoretiske forudsigelser om fremtiden baseret pa konkrete

erfaringer.

6.3 Overvejelser om gkonomi og livskvalitet
Nar der skal tages en beslutning om hvorvidt bilateral implantation skal tilbydes som

standardintervention til de barn, for hvem det er relevant, er der flere etiske spgrgsmal
der dukker op.

30 Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
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6.3.1 Etiske overvejelser

Etiske emner er ofte i mediernes sggelys og der er flere aspekter, som skal tages i be-
tragtning, nar vi har med brug af teknologi i en bestemt kontekst at gare. Bade sociale,
gkonomiske, teknologiske og organisatoriske overvejelser.

Sociale overvejelser

Sociale og etiske implikationer for udbredelse og brug af helbredsteknologier skal vur-
deres, og i denne forbindelse dukker en raekke spgrgsmal op:
Udfordrer teknologien sociale veerdier og den sociale status?
Vil der veere moralske forpligtelser relateret til implementering og brug af tekno-
logien?
(Hofmann 2005: 312).

@gkonomiske overvejelser

Beviser eller mangel pa beviser i forhold til fordele og udgifter for helbreds interventio-
ner skal identificeres. Det skal overvejes hvordan implementationen af teknologien
pavirker fordelingen af budgettet for sundhedsveesenet, samt hvad dette vil medfgre
(ibid.). Fglgende spargsmal dukker i denne forbindelse op:
Skal penge til bilateral implantation komme fra andre omrader?
Hvem vinder noget og hvem taber?
Er prioriteringen eksplicit eller implicit?
Hvordan bgr der veegtes, hvis der fra politisk hold over for hospitalet saettes en
graense for antallet af operationer? Skal der s opereres 60 unilateralt eller 30
bilateralt?
Skal bilateral implantation pa bgrn veegtes hgjere end unilateral ClI til voksne?
Vil de bilateralt implanterede opna eventuelle forbedringer p& bekostning af kli-
enter, der ville opna flere forbedringer med et enkelt implantat?
Kan det betale sig samfundsgkonomisk at lave en bilateral cochlear implantati-
on?

Hvilke interesser har producenterne af teknologien?
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Teknologiske overvejelser

De teknologiske overvejelser man kan ggre sig er:
Vil der veere relevante moralske konsekvenser for implementering af teknologi-
en?

Kan teknologien skade patienten?

Organisatoriske overvejelser

Man bgr overveje, om de muligheder teknologien byder, vil medfgre et ansvar, for nar
noget er sat i gang/ i system, er sundhedsvaesenet ansvarlig nar det ikke udfgres
(Hofmann 2005: 312). Man bgr ogsa overveje hvem der ikke vil fa adgang til denne

teknologi, som resultat af diverse anbefalinger og vejledninger.

Der findes ikke én analyse eller model, der rummer alle disse spgrgsmal, eller kan give
et konkret svar pa alle aspekterne. Derfor vaelger beslutningstagere oftest at tage ud-
gangspunkt i udgiftsanalyser, der kan give et skensmaessigt mal, og som sammenlig-
ner udgifter med opnaede fordele ved en intervention, og mellem interventioner. Disse
udgiftsanalyser kaldes 'Costa analyser’, og findes i flere udgaver, der sammenligner

udgifter og fordele indenfor forskellige rammer.

6.3.2 Cost analyser

Flere udgiftsanalyser, samt undersggelser der viser en forbedret livskvalitet, har ogsa
vist, at der er en samfundsmaessig besparelse at lave unilateral cochlear implantation
pa barn (O'Neill et al 2000, Powe 2000, Cheng et al 2000). Der eksisterer ikke pa nu-
veaerende tidspunkt undersggelser med bilateralt implanterede bgrn, der viser en cost-
effectiveness eller en forbedring af livskvaliteten. Dette fremhaeves i rapporten fra den
svenske medicinske udredningskommité, der angiveligt pa baggrund af manglende
videnskabelig grundlag ikke anbefaler bilateral Cl som standardoperation (Maki-
Torkko, Jonsson 2006).

Denne manglende vurdering kan bruges af beslutningstagere til grundlag for ikke at
tilbyde en bilateral implantation til hvem det matte veere relevant for. Spergsmalet er
dog om sadanne analyser kan bruges til vurdering af bilateral implantation pa bgrn.

Der findes livskvalitetsundersggelser af bilateralt implanterede voksne, og de kan bru-
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ges til at give et billede af hvad der kan opnas ved et andet implantat. Det er dog vig-
tigt at huske pa, at barn ikke er sma voksne og disse voksenundersggelser derfor ikke

kan bruges som vurderingsgrundlag for barneomradet.

6.3.3 Cost-benefit og Cost-utility

Den gkonomiske tilgang til prioriteringen mellem behandlinger er en metode, der ser
pa et gennemsnit af populationen og ikke det enkelte individ. Det er efter min mening
ikke en tilgang, der kan yde den enkelte retfeerdighed. | et system, der skal opna den
maksimale nytte med begreensede ressourcer, er disse gkonomiske analyser af sund-
hedsveaesenet, sveere at komme udenom, da de er det mindst ringe alternativ.

Der er to tilgange til den gkonomiske analyse: 1) At de af Sundhedsvaesenets interven-
tioner, der er udbytterige for patienterne og som sparer flere penge end de koster, bar
adopteres. 2) At mellem interventioner, der ikke sparer penge, skal ressourcerne for-
deles til de interventioner, der giver den starste ggning i livskvalitet til den laveste ud-
gift (Summerfield 2003).

Den farste tilgang kaldes “Cost benefit analysen”, og giver beslutningstagere en poten-
tiel radgivningskilde: " Cost-benefit analysis imposes an accounting framework that
prescribes classes of benefits and costs to consider, means to measure them, and ap-

proaches for aggregating them’ (http://sunsite.utk.edu). Det vigtigste udbytte ved

sundhedsveesenets interventioner méa dog veere et bedre helbred, og her har cost-
benefit analysen en begraensning, fordi det er sveert at opggre et bedre helbred i kro-

ner og grer.

Den anden tilgang, "Cost-utility analysen”, undgar dette problem ved at sammenligne
udgift til en intervention indenfor sundhedsvaesenet med gevinsten i "health-related
quality of life” (HRQL), der opnas med interventionen (ibid.). Bade direkte udgifter og
besparelser i sundhedsvaesenet samt indirekte udgifter og besparelser inden for andre
omrader tages med i analysen, for herefter at bestemme... "the cost of gaining a time-

integrated unit of HRQL, usually referred to as quality adjusted life year (QALY)” (ibid.).

En begraensning ved cost-utility analysen er problemerne med at vurdere hvilken grad

af vigtighed helbredstilstanden (health related quality of life (utility)) har. En made at
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male dette er ved hjeelp af "Time Trade-off Technique”, hvor personen med helbreds-
problemer bliver bedt om at vurdere, hvor mange ar af deres forventede tilbagevaeren-
de levetid de vil veere klar til at afsta for at opna perfekt helbred. Denne tilgang har dog
skabt ungdig frygt og bekymring. Der bruges i stedet spgrgeskemaer, som findes i flere
variationer. Et af disse systemer er Mark Il Health Utility Index (ibid.), hvor der scores
pa en linezer skala fra perfekt helbred repraesenteret ved 1,00 til dgd repraesenteret
ved 0,00. Indekset maler dgvhed til at veere et tab pa 0.34 pa skalaen, og et unilateralt
cochlear implantat svarer til et plus pa 0.13 (Williams 2000). En anden male-metode er
Mark Il Health Utilities Index, hvor den enkelte maler helbredet i forhold til 6 omrader:
Smerte, kognition, falelse, behaendighed, sansning (harelse, syn, tale) (Summerfield
2002).

Udregningen af Cost-Utility Ratio kan ske vha. fglgende ligning:
Udaifter (kroner) Udgifter (kroner)

Cost -Utility = A (QALY3S) = A (levear x Health Utility)

(Cheng et al. 2000)

Den Cost Utility Ratio der findes ved udregningen, gar det muligt at sammenligne ud-
gifterne for forskellige helbredsforbedringer, og er en attraktiv metode at bruge for be-
slutningstagere. Det er dog vigtigt at disse beslutningstagere er opmaerksomme pa de

vaesentlige usikkerheder og begraensninger, som ligger i cost-utility analysen.

Den subjektive bedgmmelse af Health-Utility kan give en stor usikkerhed, og malingen
af livskvaliteten bliver dermed mindre trovaerdig. Forskellen pa forskellige individers
oplevelser og erfaringer giver forskellige udgangspunkter, og kan pavirke bedgmmel-
sen af, hvor meget den enkelte mister pa Health Utility indekset ved en hgrelidelse (Mc
Gregor 2002).

Jeg mener dog, at man bgr overveje om en subjektiv bedgmmelse godt vil kunne bru-

ges, sa leenge man sikrer sig, at undersggelsesmetoden er sensitiv for individuelle

saerheder/anormaliteter i forhold til populationen.
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For at metoden fungerer i praksis skal der veere en raekke betingelser opfyldt. QALY
ber vaere et meningsfyldt mal fordi betydningen af QALY bgr veere forstaelig for bruge-
ren, valid (male hvad det er meningen det skal male), troveerdig (kan gentages af den
samme eller forskellige brugere) og relevant (kan overfgres til den relevante populati-
on) (ibid.). | praksis er det sveert om ikke umuligt at sgrge for, at disse krav er opfyldt.
Det er misvisende at snakke om kvalitet af livet malt i laengden af et liv (levear). Me-
ningen med analysen er derfor ikke helt klar, da en Cl-implantation ikke ngdvendigvis
vil forlaenge brugerens liv. Man kan derfor stille spgrgsmalstegn ved validiteten af en
cost-utility analyse, da..”the assumption of distributive neutrality’ that underlies the
QALY frequently violates societal concerns for fairness in the allocation of health care
resources’ (Murray 2000). Et helbredsmal, som er opnaet af en kronisk alvorligt syg
patient veegtes i vores sundhedsvaesen ikke til at have samme veerdi som et hel-

bredsmal opnaet af en patient, der er mindre alvorligt syg (ibid.).

Der er heller ikke enighed mellem undersggelserne af health-utility om hvilke syns-
punkter, der skal bruges til bedgmmelse af selve health-utility, som bevirker at analy-
sen bliver relevant. Hvem skal repraesentere den relevante population og kan en rele-
vant population afgreenses? Dette tilsammen med usikkerheder ved meningsfuldhe-
den, validiteten og troveerdigheden bevirker, at cost-utility analysen skal bruges med
omtanke og med forstaelse for denne analyses begreensninger. Derfor er der stadig

spillerum for individuelle holdninger og meninger blandt beslutningstagerne.

6.3.4 Effektiviteten ved unilateral implantation

Nar forskere og politikere trods metodens svagheder veelger at bruge cost-utility ana-
lysen i forhold til cochlear implantat viser den, at man ved unilateral implantation opnar
en besparelse pa over 50.000 US dollars over det implanterede barns levetid, med en
cost-utility pa 9.029 US dollars per quality adjusted life year, hvilket er mindre end
cost-utility for et nyt knae (59.292 US dollars per QALY) eller en unilateral implantation
pa en voksen (11.125 US dollars per QALY) (Murray 2000, Cheng et al 2000). Bespa-
relser i forhold til uddannelse er gennemsnitlig 2384 € per ar efter engelske standarder

og udregningerne viser en konkurrencedygtig cost-utility for unilateral implantering for
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bade voksne og bern, der ligger veesentlig under 50.000 €, som er den gvre acceptab-

le greense for udgift per QALY i England (Summerfield 2003).

Konklusionen pa disse undersggelser er, at den unilaterale implantation kan betragtes
som cost-effective, hvis modtageren har et stort bilateralt hgretab, og dette bruges af
beslutningstagerne som middel til legalisering af udgifterne ved en unilateral implanta-

tion.

6.3.5 Effektiviteten ved bilateral implantation

De fordele og besparelser der er vist ved unilateral implantation, er ikke tilgaengelige
for bilateral implantation. Farst og fremmest mangler der empirisk materiale. Et studie
af Q.Summerfield et al. Har, pa baggrund af voksenundersggelser, estimeret cost-
utility ratio ved bilateral implantation. Resultaterne indikerede, at det vil koste veesent-
lig mere at opna en QALY ved det andet implantat end ved det ferste. Sensitivitets-
analyser viste, at det andet implantat skal have en 3 til 4 gange hgjere utility end esti-
meret, safremt det skal veere konkurrencedygtigt pa udgiftssiden i forhold til det farste
implantat. Seelgere af implantater skal for at dette kan lade sig gare, seelge det andet
implantat til mindre end 10 % af prisen pa det farste implantat, hvis man gar ud fra de

estimerede data af Q. Summerfield (Summerfield 2002).

| et engelsk studie undersggte man unilateralt implanterede voksne i forhold til deres
oplevelser med hgrelse far og efter tilslutning af det andet implantat. Der blev brugt tre
spgrgeskematyper, og et af dem var 'SSQ’ (Speech Hearing , Spatial Hearing and
Quiality of Hearing). Gruppen pa 24 voksne angav en klar forbedring pa alle omrader
efter deres andet implantat (Summerfield 2003). Disse forbedringer har dog ikke kun-
net bruges til at vise en forbedring i livskvalitet efter det andet implantat: ” The study
used three questionnaires for measuring quality of life, each of which has been used
previously to show substantial improvements when patients receive a second im-
plant. This is an unfortunate result because these are the types of meassure that con-
tribute to calculations of cost-effectiveness. At present, the gain in quality of life that is
associated with a second implant is too small to justify the cost of the second implant
to the National Health Service” (Summerfield 2003: 718). Det er derfor ngdvendigt, at

der udfaeres flere longitudinelle studier for at kunne konkludere, om den opnaede livs-
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kvalitet ved et andet implantat er for lille, eller om spgrgeskemaerne ikke er sensitive

nok til at vise forbedringen.

Spergsmalet er derfor hvad vil de gkonomiske konksekvenser veere af at indfere tilbud

om binaural implantation af deve bgrn i Danmark?

Til dette skriver Sundhedsstyrelsen: “Sundhedsstyrelsen skonner, at udgiften med en
tilsvarende aktivitet som i 2005, hvor ca. 60 barn fik indopereret et unilateralt cochlear
implant (herefter Cl), vil veere ca. 15,4 mio. kr. arligt. | den forbindelse er der taget uad-
gangspunkt i, at DRG-taksten for indsaettelse af et Cl er 256.691 kr.

Hertil kommer operation af de barn, som hidtil har faet indsat unilateral CI. Dette antal
barn kan estimeres til ca. 300 ved udgangen af 2005, hvilket svarer til en engangsud-
gift pa godt 77 mio. kr. Sundhedsstyrelsen har imidlertid ikke vurderet, hvor stor en del
af disse, der vil kunne fa gavn af indsaettelse af Cl nummer to. Indregnet en rabat pa
50 %, som apparaturleverandererne aktuelt giver ved indkeb af Cl nummer to til den
enkelte patient, skenner Sundhedsstyrelsen, at de arlige merudgifter til 60 operationer
vil udgere ca. 9,5 mio. kr. Der er i den forbindelse taget udgangspunkt i beregninger fra
Amtssygehuset i Gentofte, der angiver, at udgifterne til apparatur, operation og ind-
leeggelse af Cl nummer to er i starrelsesordenen 158.000 kr. Operation af de ca. 300
barn, der hidtil har faet indsat unilateral Cl, vil pa den baggrund medfare en merudgift
pa ca. 47 mio. kr. Det bemeerkes, at Sundhedsstyrelsen som naevnt ikke har vurderet,

hvor stor en del af disse, der vil kunne fa gavn af indseettelse af Cl nummer to.

Ifalge Sundhedsstyrelsen skal der ogsa tillaegges udgifter til preeoperativ udredning og
til postoperativ opfalgning og traening. Dette er fra Amtssygehuset i Gentofte ved ikke-
samtidig indsaettelse af Cl nummer to estimeret til en udgift pa i alt ca. 118.000 kr. pr.
barn i de forste to ar efter indszettelsen. Ved samtidig indsaettelse er udgiften estimeret
til ca. 146.000 kr. pr. barn i de forste to ar. Ved sidstnaevnte skal der fratreekkes udgif-
ter til tilpasning af unilateral Cl, som sa& bortfalder. Endelig er der udgifter til den leben-

de kontrol og tilpasning.

Foruden ovennaevnte udgifter, som er engangsudgifter, kan der forventes udgifter til

udskiftning af implantater. Leverandarerne giver generelt 10 ars garanti pa apparatu-
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ret. Forudseaettes det, at apparaturet i gennemsnit kan holde i 20 ar, vil der saledes
Skulle ske 2-3 udskiftninger af det allerede indsatte apparatur pr. patient ved unilateral
Cl og det dobbelte ved bilateral Cl. Sundhedsstyrelsen har ikke foretaget en vurdering
af de kapacitetsmeessige konsekvenser ved at udvide det eksisterende tilbud, fx for sa
vidt angar behovet for kirurger, andet sundhedsfagligt personale og operationsfacilite-
ter” (Altinget.dk 2000-06).

De studier, der er lavet om cost-utility ved bilateral Cl, behandler bilateral implantation
af voksne. Ved bilateral implantation af bgrn skal fglgende overvejelser tages i be-
tragtning: tilbud om bilateral stimulering for at opna normal central auditiv udvikling,
muligheden for besparelser pa flere omrader som uddannelse og habilitering, samt
forbedrede resultater i skolen og sendringer i fremtidige indtjeninger (Summerfield
2000, Cheng 2000). Andre fordele ved bilateral Cl, som f.eks. erhvervelse af et backup
apparat og viden om, at det gre, der har de mest optimale forhold for implantation er
valgt, tages ikke i betragtning i cost analyserne. Nar et barn bliver implanteret er det
vigtigt, at barnet modtager auditiv traening. Traening er selvsagt ogsa en udgift og kree-
ver tid. Ved at implantere bilateralt og dermed give barnet et mere optimalt udgangs-
punkt for forstaelse af tale i komplekse lyttesituationer, kan man maske ogsa opna, at
barnet i hverdagen har nemmere ved at tilegne sig sprog, og dermed har behov for
mindre intensiv treening. Dette vil resultere i en bedre utilityscore, hvis metoden kunne

geres fglsom for denne vinkel.

6.3.6 Delkonklusion pa Cost-analyser

Cost-utility analysen er i forhold til bgrnene afhaengig af sensitive forudsigelser om
fremtidens udgifter og fordele. Det er dog ngdvendigt at nedbringe andelen af forudsi-
gelser, ved at bruge reelle mal. Men problemet opstar, nar disse mal ligger langt ude i
fremtiden, da de farste paediatriske bilaterale brugere ikke endnu er naet til dette erfa-

ringsniveau.
| en svensk undersggelse, som er baseret pa en systematisk litteraturoversigt, stilles

der spgrgsmal ved det videnskabelige bevis for, at bilateral Cl giver gget patientudbyt-

te i forhold til unilateral Cl. Her kommenteres det, at der ikke findes studier af udgiftsef-
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fektiviteten ved bilateral Cl hos bgrn (Maki-Torkko, Jonsson 2006). Dette er da ogsa
korrekt, men arsagen er at beregningen er sveer at foretage, for hvor meget vil bilateral
cochlear implantation score pa Helath-Utility malingen? Og hvor meget livskvalitet kan
en dobbeltsidig implantation tilfgre barnet?

Spgrgsmalet er, om der overhovedet kan laves cost-effectiveness analyse pa barn.
Med udgangspunkt i de gennemgaede usikkerheder ved sadanne analysemetoder, er
det ogsa et spgrgsmal hvorvidt det er etisk forsvarligt at lave udgiftsanalyser pa bilate-

ral Cl hos bgrn.

6.4 Livskvalitet
Ordet "livskvalitet” bliver brugt i stor udtraekning i diskussionen om cost-utility. Begre-

bet livskvalitet er sveert at definere. Sammenligninger af begrebet livskvalitet med ud-
tryk som ’lykke’ eller 'meningen med livet’ introducerer endnu flere udtryk, som igen
ikke rigtig kan defineres eksakt, fordi meningen henviser til noget strengt subjektivt.
Det er over 30 ar siden ordet livskvalitet dukkede op i det danske sprog i en artikel i
Dagbladet Politikken i d. 29.07.70 (Politikken 1970), og siden er det blevet brugt af
gkonomer, sundhedsveesenet med flere. | ordbogen defineres ordet: "En vaerdi i tilvee-
relsen, som ikke er betinget af materielle ting, men snarere af miljo, faellesskab m.m.”
(Nudansk ordbog 1996). Der er altsa tale om en subjektiv vurdering, men videnskabs-
folk har gennem tiden 'objektiveret’ begrebet, malt det umalelige og lavet gennemsnit

for livskvalitet, ved at male kvalitet systematisk (Jernesalt 2002).

En risiko i diskussionen om livskvalitet er, at begrebet alene seettes lig med helbred.
Livskvalitet kan ikke alene defineres som helbred. Men man kan tage udgangspunkt i
sundhedsundersggelser og derfra ga ud over det basale sundhedsniveau, for at na
frem til det mere almene. Pa 'Forskningscenteret for Livskvalitet’ i Danmark har man
den opfattelse, at: ..."menneskelivet har en overflade og en dybde, og at det er nar
dybden erkendes og udtrykkes i livet og socialt, at livsmening og livskvalitet fremmes”
(http://lwww.fclk.dk/).

Et andet udtryk, der bruges om livskvalitet er "det gode liv”. Dette kan vurderes norma-

tivt (hvordan bgr det veere?) og deskriptivt (hvordan er det? Er der nogen mening med
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det? Hvad skal vi med det? Hvad mener vi med det?) og i et analytisk perspektiv
(hvordan tolker vi det?) (Danermark og Gullacksen 2006). Der er altsa flere tilgange til
beskrivelse af hvordan vi kan forsta og forklare det gode liv. Spgrgsmalene er igen
sveere at svare pa, for hvem skal beskrive hvordan det gode liv ser ud? Er det de parg-
rende, de professionelle eller personen selv?

| sidste ende er det gode liv noget personligt, som kun vi selv kan vurdere, en psykisk
subjektiv oplevelse af livet. Det er vigtigt at vide, at aspektet kan indeholde forskellige

elementer alt efter individets baggrund, ken, klasse og socialegruppe.

I den norske undersggelse ”"Kan dove bli harende”, bruger postdoktor ved Universitetet
i Oslo Ona Bg Wie begrebet "trivsel” i beskrivelsen af Cl-brugerens oplevelse af dag-
ligdags kommunikationssituationer 4 kategorier er brugt til beskrivelsen: Besveer, fru-
stration, tilfredshed og holdning. Til hver kategori eksisterer der en serie spgrgsmal
f.eks.; om brugeren bliver udsat for mobning, om der er kommunikationsproblemer,
oplevelsen af tryghed og tilfredshed med sig selv og holdning til brug af Cl blandt ven-
ner i hiemmemiljget. Svar pa spgrgsmalene i disse kategorier kan give en god indikati-
on pa Cl brugerens “ease of communication” og hvordan han/hun klarer de krav der
stilles i hverdagen.

Nogle af de overvejelser, der alle geelder det farste implantat, ggr sig dog ikke gael-
dende for det andet implantat. Foreeldrene har allerede valgt, at barnet skal veere hg-
rende og barnet vil nok ikke skifte institution eller skole alene pa grund af det nye im-
plantat (Wie 2005). Det er dog stadigveek et spgrgsmal, om barnet trives mere ved at

fa et implantat pa det andet gre?

Foreeldrene i projektet pa @stdansk Cl-center blev bedt om at vurdere, hvordan barne-
ne klarede sig fer og klarer sig efter i forhold til fritidsaktiviteter og pa legepladsen.
Foreeldrene fortalte, at bgrnene klarede sig inden tilslutningen af det nye implantat,
men med nogle vanskeligheder fordi de bl.a. mistede meget lyd og ikke fik alt hvad der
blev sagt med.

‘[Moderen fortaeller, at barnef] har flere problemer pa legepladsen. Hun[barnef leger
med de andre, men det bliver mere sadan nogle nu-sidder-du-bag-pa-min-cykel- og sa

karer vi rundt. Det er min [moderens] fornemmelse at hun [barnef] star meget mere af
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udenfor..det tror jeg [moderen) er bade fordi det ikke ligger op til sa fin leg og fine soci-
ale roller og fordi hun[barnet] mister meget lyd” (foreeldre til barn 1).

‘[Moderen fortzeller, afl nu har hun [barnef] ikke villet ga til s& meget og det har jeg
[moderen)] pa fornemmelsen er fordi, at hun faler hun ikke ville fa det hele med. Hun er
lige startet til dans og det er hun rigtig glad for. Jeg [moderen)| spurgte netop om hun
[barnef] kunne hare hvad lsereren sagde og der sagde hun: “ For det meste”. Ellers
kigger hun bare pa hvad lzereren gar” (foreeldre til barn 3).

"Hun gair til ridning en gang om ugen for darlig balance, og det gar godt.

Der er ikke noget [ndr hun leber udenfor og leger og spiller bold og lignende], hun vir-
ker som en almindelig pige. Hun gar ogsa til gymnastik en gang om ugen. Jeg synes
der er mange barn dernede ikke, altsa sa er der en personale til alle barnene, jeg sy-
nes godt der kunne vaere to hold. De starter altid i en rundkreds hvor der bliver givet
beskeder og de skal veere stille, men hun sidder ikke altid nedvendigvis overfor ved-
kommende, og der ved jeg ikke lige hvor meget hun altid fanger. Der kan veere 60
mennesker derinde og det er jo mange, men det ma komme an pa en prove hvad hun

kan” (foreeldre til barn 5)

Efter 4-6 maneder var den generelle oplevelse, at det var nemmere for bgrnene at kla-
re sig i sociale aktiviteter.

"Hun har gaet til dans og generelt veeret glad for det. Men hun har nok haft sveere end
de andre boarn for at hore hvad leereren sagde. Hun leger mest sammen med andre
barn, men leger ogsa alene, hvor man har fornemmelsen at hun "star af’ men dette er
meget mindre end tidligere. Jeg [moderen] ved ikke om det generel udvikling og social
modning, men hun er klart blevet mere social det sidste halve ar” (foreeldre til barn 1).
"Hun [barnef trives. Vi var til konsultation i gar, og de sagde at det bare gar rigtig godt.
De andre foreeldre har ogsa kommenteret at de har bemaerket hvor godt det gar. Til en

matematik prave fik hun 72 rigtige ud af 73 spargsmal” (foraeldre til barn 4).

De stgrste problemer i hverdagen for bgrnene er i falge foraeldrene stgj og at bgrnene
bliver treette. Det er selvfglgelig sveert altid at bestemme, hvad der preecis skyldes hg-
renedseettelse og hvad der f.eks. skyldes personlighed, som en af mgdrene ogsa be-

skrev det:
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“Jeg snakkede i gar med hendes paedagog som sagde at det gik sd godt med at lege
og byde ind. Men hun sagde at hun troede ikke mere det var hendes ClI, der blokerede
nar hun havde problemer, hun troede det var hendes person. Ej, sddan sagde hun det
ikke. Hun [peedagogen] sagde, at hun [barnefl har ogsa en person der gor, at hun er
staedig for eksempel” (foreeldre til barn 5).

Spergsmalet er, om det nemmere at vurdere om et barn trives eller ikke trives, end det
er at vurdere barnets livskvalitet far og efter? De 4 kategorier: Besveer, frustration, til-
fredshed og holdning vil veere gode at tage udgangspunkt i, for at danne et overblik
over barnets trivsel. Man kan diskutere om barnet ikke ogsa havde trivedes uden det
nye implantat, og om livskvalitet derfor ville veere et bedre mal, men det er meget
sveert at skulle seette en kvalitetsvurdering pa et lille barn, der ogséa har en personlig-

hed og omgivelser der vil spille en stor rolle i denne vurdering.

6.5 Delkonklusion
Nar man beskeeftiger sig med ordet livskvalitet, er der tendenser i det moderne sam-

fund til bade at fokusere pa det enkelte menneskes situation og forskellighederne mel-
lem individer og dette er problematisk. Analysernes opgave er at beskrive, definere og
afklare de almene aspekter ved begrebet. Dette giver en konflikt mellem formuleringen
af spgrgeskemaerne, som er udformet pa baggrund af almene antagelser, og de svar

som gives, der er udpraeget subjektive.

Nar der er sa store usikkerheder i definitionen af livskvalitet, samt ved maling af cost-
utility, omkring hvilke mal man skal bruge, safremt man ikke kan bruge QALYs bliver
metoden udvandet. Cost-utility er den analyseform, der rummer flest variable, men
efter min mening er denne heller ikke tilstreekkelig. | en udtalelse pa www.altinget.dk
sagde Indenrigs- og Sundhedsminister Lars Lgkke Rasmussen: “Der mangler imidler-
tid fortsat forskning pa omradet, ligesom de samlede effekter pa patientens funktions-
evne og livskvalitet ikke er tilstraekkeligt belyst'.

Problemet er dog, at indtil der findes en bedre analyseform, som kan give et generelt
billede, pa baggrund af objektive kriterier, sa vil det vaere bedst at tage udgangspunkt i

den enkeltes muligheder for optimering af hgrestrategier, pa baggrund af personens
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egne mal og egne holdninger. Dette vil besveerliggere beslutningsprocessen for be-
slutningstagerne, men "Although this may be more difficult, they will at least under-
stand what they are doing” (Mc Gregor 2002).

7. Diskussion

Malet med dette speciale var at identificere og diskutere hvor afggrende bilateral coch-
lear implantation vil veere for optimering af dgve og sveert hareheemmede bgrns auditi-
ve udbytte, samt hvordan det mest optimale udbytte af det nye implantat kan opnas.

Et af malene var derfor at preve at identificere og diskutere nogle af de audiologiske

indikationer for bilateral implantering hos barn. Et centralt spgrgsmal var, om bilateral

cochlear implantation kan optimere bgrns auditive perception i forhold til lokalisation

og taleforstdelighed i stgj.

Normalthgrende personer gar brug af deres binaurale information, for bedre at kunne
hgre i stgjende situationer, samt bestemme lokalisationen af en lydkilde. Denne binau-

rale fordel tilbyder man ogsa til hgreapparatbrugere.

Mange cochlear implanterede kommunikerer uden problemer i stille omgivelser, men
oplever store vanskeligheder med at forsta tale i stgjende situationer. Indtil nu er der
kun fa Cl-brugere, der har modtaget et andet implantat pa det modsatte gre, som po-

tentielt skulle give dem muligheden for at bruge den binaurale information.

Ifalge Cl-firmaerne er der pa verdensplan er 1638 bgrn bilateralt implanteret per okto-
ber 2005. Det er dog stadig et spgrgsmal til hvilken grad de binaurale fordele er beva-
ret hos personer med sensorineural hgretab, der lytter via elektrisk stimulation af den
auditive nerve. Flere studier med malinger af binaurale fordele ved bilateral implante-
ring er blevet udfgrt gennem de sidste par ar. Disse undersggelser har vist, at det er
sandsynligt at lytteevnen ved bilateral implantation vil blive forbedret i sveere akustiske
situationer, pa grund af den binaurale fordel, der bliver opnaet ved bilateral implantati-
on. Erfaring fra flere studier i USA og Tyskland har vist, at der ved bilateral implantati-
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on kan opnas en bedre forstaelse af tale i stgjende omgivelser. Langt de fleste brugere
oplever ogsa en bedre lokalisationsevne (Kiihn-Inacker et al 2004, Baumgartner et al.
2004, Litovsky 2004a, Litovsky et al. 2004Db).

Bilateral Cl hos bgrn bgr ikke gennemfares uden overvejelser om fremtidige konse-
kvenser, og skal retfeerdiggeres ved at vise, at de potentielle fordele mere end opvejer
potentielle risici. En svensk rapport (SBU alert-rapport nr. 2006-01) har i denne sam-
menhaeng beskrevet den videnskabelige dokumentation for de positive effekter ved
bilateral implantation som utilstreekkelig. | fglge denne rapport kan det ikke videnska-
beligt besvares om positive effekter opvejer den ggede komplikationsrisici (Maki-
Torkko, Jonsson 2006).

Denne vurdering er man dog hverken enig i pa Karolinska Instituttet i Stockholm eller
pa Amtssygehuset i Gentofte. Her finder man, at dokumentationen har videnskabeligt
underlag (Karltorp 2006, Hedegaard 20063%).

Det er vigtigt at huske p4, at ét Cl ikke giver normal hgrelse. Det unilateralt implantere-
de barn har langt darligere akustiske forhold en et ensidigt dgvt barn, med normal he-
relse pa gret. Ydermere opnar bilateralt implanterede heller ikke normal hgrelse pa
begge grer.

Naturlige omgivelser med flere lydkilder og refleksioner er meget komplicerede rent
akustisk og giver sveere perceptuelle udfordringer for bgrnene. For at det implanterede
barn kan opna en succesfuld kommunikation og navigation i hverdagen, er det mest
optimalt at have tilgaengelig binaural information. Parametre som interaural tidsforskel,
interaural niveau forskel, bilateral summation, squelch og spatial separations fordel,
gger taleforstaelsen i stgj. Ogsa den horisontale lokalisationsevne af lydsignaler for

bilateralt implanterede gges. Disse parametre er ikke til stede ved unilaterale forhold.

De dokumenterede positive effekter ved bilateral implantation skal ses i forhold til de
komplikationer, der potentielt kan opsta. Et andet perspektiv der derfor blev sggt belyst

I dette speciale var hvilke risici og ulemper der er forbundet med en bilateral implanta-

tion.

3linterview med overleege Jgrgen Hedegaard d. 19.05.06
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Forbedringerne ved anvendelse af bilateral Cl skal afvejes i forhold til de mulige risici
herved, og der er flere risici forbundet med en Cl operation. De stgrste risici er anae-
stesi, postoperativ meningitis, risiko for beteendelse/eksem, samt parese af nervus fa-
cialis og chorda tympani.*> Operationen er dog ifelge flere leeger, der i blandt overlze-
ge og professor J. Thomsen ikke et stort indgreb, hvis man har de rette faciliteter og
erfaringen.

Andre risici er et gget behov for udskiftninger af implantater gennem patientens levetid,
og risiko for pavirkning af balancen, idet begge ligevaegtsorganer pavirkes. Ifalge pro-
fessor og overlaege J. Thomsen har der ikke veeret stgrre balance-gener ved bilateral
implantation end ved unilateral implantation.

Konklusionen ma derfor veere, at der er ikke er nogen kirurgiske argumenter, der taler
for at eventuelle komplikationer skulle opveje de binaurale fordele, der opnas ved bila-

teral implantation.

Da det auditive center kan deprivere, er et dette et argument for ikke at “gemme” et
gre.

Erfaringer fra Dallas Otolaryngology Cl-program viser, at bgrn, der er succesfulde uni-
laterale ClI brugere og eeldre end 8 ar ved den anden implantation har det sveerere
med alderen ved at fa fuldt udbytte, samt at tilveenne sig det andet implantat. Hgreap-
paratbrug pa det andet gre fgr implantationen har vist en meget positiv effekt, da hare-
apparatet vil stimulere den auditive cortex for det ikke implanterede gre. Erfaringer vi-
ser dog, at dette ikke betyder at operationen kan udskydes til voksenalderen (Sharma
2002, Sharma 2005, Peters 2006b), og greensen for sequentiel bilateral implantation
saettes til at vaere 12 ar. Hvis et unilateralt implanteret barns andet gre ikke modtager
auditivt stimulation, vil fremtidig teknologi kun kunne stimulere et cortex, der ikke er i

stand til at modtage denne stimulation (Peters 2006b, Sharma et al 2005).

Cl pa begge grer kan medfgre, at eventuelle kommende teknikker for hgreforbedring
ikke vil kunne anvendes ved de pageeldende patienter. Dette har veeret et meget be-

nyttet argument for at skulle “gemme” et gre til den fremtidige udvikling. Spgrgsmalet

32Interview med professor og overlaege pa Gentofte Amtssygehus Jens Thomsen d. 12.01.06
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er dog, om det kan betale sig ikke at implantere det andet gre, da barnet dermed ikke
opnar de binaurale fordele i alle de ar der pa den fremtidige teknologiske mirakelkur,

som vil skulle stimulere et auditivt cortex, som er depriveret.

Et emne der har vejet tungt i argumentationen mod bilateral Cl, er antallet af ngdven-
dige re-operationer forsaget af udskiftningen af implantatet. Der er dog ingen der med
sikkerhed kan seette holdbarhedsdato pa et implantat. Der kan opsta tekniske proble-
mer med de enkelte implantater, s& de ma udskiftes, men man kan ikke pa nuvaerende

tidspunkt sige hvor mange gange et implantat skal skiftes i lgbet af et liv.

Et andet mal med dette speciale var, med baggrund i et erfaringsindsamlingsprojekt pa
@stdansk Cl-center at vurdere hvordan man kan opna et sa optimalt udbytte af det an-
det implantat som muligt. Malet med erfaringsprojektet var at udvikle passende kliniske
metoder til tilpasning af bilateral implantation, og fremme viden om elektrisk binaural
stimulation, for at give maksimal udbytte.

Spgrgsmalet i denne sammenhaeng var, hvordan man opnar det mest optimale udbytte
af det andet CI.

To parametre spiller de primaere roller i dette spgrgsmal: kandidatkriterier og tilpas-

ningsprotokol.

Resultaterne med bilateral cochlear implantation er generelt bedre jo yngre bgrnene

er. Undersggelser har vist, at starstedelen af barn med preelingual devhed, der far bila-
teral cochlear implant fer 3,5 ars alderen vil opna alderssvarende P1 latenser inden for
en meget kort periode (Sharma 2005). Alder og brugen af hgreapparat praeoperativt er

altsa faktorer, der kan have betydning for udbytte af implantationen.

Men hvor meget indflydelse har P1-svarene pa barnets pa diskriminationsevne? Der er
ikke lavet studier, der specifikt viser en sammenhaeng mellem forsinkede P1-svar og
mindsket hgrbarhed. Der kan teoretisk ses en sammenhaeng, men da bgrn er forskelli-
ge, er der flere eksempler pa bgrn pa op til 10 ar, der er blevet implanteret pa det an-

det gre, og har haft succes med dette.
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Ingen af bgrnene i erfaringsindsamlingsprojektet pad @stdansk Cl-center havde brugt
hgreapparater kontinuerligt ifglge foraeldrene. Kun to af bgrnene ligger inden for green-
sen 8-12 ar, som defineres som problematisk, nar barnet ikke har veeret stimuleret
med hgreapparat. De andre tre ligger inden for aldersgraensen 8 ar, der foretraekkes.
Det ene af de aeldste bgrn har haft en meget positiv og nem tilveenningsproces, mens
det andet barn har haft en del sveerere ved at acceptere det nye apparat. Dette kunne
teoretisk have veeret lettet safremt barnet havde veeret stimuleret med hgreapparat.
Det er dog vanskeligt at seette alt for skarpe aldersgraenser for hvornar en implantation

vil give det kreevede udbytte.

Kriterierne for kandidatur til bilateral implantation er for nyligt blevet defineres som pro-
tokol pa Cl-centrene, sa der i Danmark ikke foretages operationer af bgrn det ene sted,
som ikke ville godtages det andet. De i specialet teoretisk opsatte kriterier, veegter
brugen af hgreapparat praeoperativt. Erfaringerne fra studier i andre lande viser, at
brugen af hgreapparat kan nedseette tilvaenningsperioden til det nye implantat, samt
gge udbyttet af samme. Pa baggrund af dette bgr man pa @stdansk Cl-center overveje
om brugen af hgreapparater skal veje tungere som kriterium fgr bilateral sequentiel
implantation. Det har dog for alle bgrn i erfaringsindsamlingsprojektet gjort sig geel-
dende, at de har opnaet udbytte af det andet Cl inden for 6 maneder uden brug af hg-

reapparat inden (se bilag 5-7).

Det er vigtigt at skabe realistiske forventninger om udbytte hos bade bgrn og foreeldre.
Foreeldrene skal vide, at de har det primaere ansvar for barnets auditive udvikling, og

instrueres i hvordan de skal ga til veerks. En af de ting foreeldrene vejledes til, er at se-
parere intensiv traening med det nye system for at balancere hgrekompetencen for det

nye Cl med det gamle, hvilket skal gares i et tidsrum hver dag.

For de professionelle fagfolk geelder det, at de skal lytte til foraeldrene, veere vidende,

veere eerlige og veere professionelle (www.cdc.gov). Foreeldrene har krav pa generel

information om hgretab, procedurer og protokoller for paediatriske tilgange, de forskel-

lige professionelles roller, og informationer om lokale/nationale ressourcer.
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Der er gode resultater med Auditory-Verbal Therapy i udlandet og man er i Danmark
sa smat begyndt at fa gjnene op for denne undervisningsform. Det er dog vigtigt at hu-
ske pa, at ikke alle barn vil kunne fa udbytte af AVT (Heian og Tolgensbakk 2006).
AVT bgr derfor tilbydes som ét blandt flere tilbud. Der findes endnu ikke nogen certifi-
cerede AVT-treenere i Danmark.

Der er ingen, der kan sige hvad den bedste tilgang er for disse bgrn. Man er stadig ved
at leere hvad det bedste bud pa en tilpasning kan indeholde, og et bud kan veere AVT-

treening pa baggrund af de gode erfaringer med denne treeningsform.

Alti alt er det pa case to case basis at tilpasningen kan laves, og det er vigtigt ikke at
have som mal at matche grerne, men at se hvert gre eller system for sig. Man kan ikke
forvente, at det samme kan opnas lige hurtigt pa begge arer, og maske vil det ene gre
altid have lavere stimulering end det andet. Det vigtigste er, at den opnaede tale og
taleforstaelighed er tilfredsstillende ud fra det enkelte barns kompetencer (Caleffe-
Schenck 2005). Det individuelle spiller derfor en stor rolle i tilpasningen pa @stdansk
Cl-center, hvilket er positivt, da det sikrer, at barnet tilpasses og vurderes pa barnets
egne preemisser. Dette ger det dog ogsa sveert for teamet at sammenligne erfaringer
efter projektet, men kunne lgses med "Balanceret score system™>.

Der er ingen endelige faste protokoller pa dette omrade, hvilket var det er én af grun-
dene til erfaringsindsamlingsprojektet blev iveerksat, sa behandlerteamet kunne samle
erfaring med tilpasning, for derved at tilbyde sa optimal en habilitering som muligt til
bilateral implanterede. Grundlaget for en god tilpasning og habilitering ma dog veere, at
foreeldre og professionelle er positive lytte-rollemodeller, samt at have evnen til at ska-

be positive lytteoplevelser for bgrnene.

Et vigtigt spgrgsmal i debatten om bilateral Cl, er: Hvordan skal det opndede udbytte af

det nye implantat vurderes?

Pa @stdansk Cl-center bruges NEAP-materialet til vurdering af bgrnenes auditive ud-

vikling. Dette materiale kan bruges til vurdering af det nye implantat alene. Til samlet

33 | forhold til et traditionelt malesystem, som traditionel udelukkende fokuserer pa den persons enkeltes samledes resultat/score,
vil et balanceret score system ogsa kunne tage hgjde for de individuelle forskelle og kunne male den individuelle relative score og
progressionen i denne.
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binaural objektiv vurdering kan dele af materialet bruges. Ved hjeelp af Gentofte-
listerne bestemmes bgrnenes skelneevne i stgj. Disse lister er ikke optimale at bruge
til barn under skolealderen og kan kun sammenlignes intrapersonelt. Et forslag til en
standardiseret test, der kan overseettes til dansk er CRISP-testen.

Foreeldrenes tilbagemeldinger er vigtige, da disse kan give det hele billede af den au-
ditive udvikling og trivsel for barnet i hverdagen. Til dette speciale er foraeldrene blevet
interviewet fgr switch-on af det nye implantat, og 4-6 maneder efter, for at give et bille-
de af udviklingen hos bgrnene i projektet, samt foraeldrenes bekymringer og overvejel-
ser. Foreeldrenes tilbagemeldinger meldte om klare fordele i stgj og i forhold til lokali-
sation af lydsignaler efter de 4-6 maneders erfaring. Foreeldrenes vurdering af den au-
ditive og sproglige udvikling er meget vigtig, da barn ikke kan melde tilbage om "ease

of communication”.

Selv om de positive effekter ved bilateral implantation opvejer de ggede komplikations-
risici er der stadig ét spgrgsmal der er afggrende for beslutningen om indfarelse af bila-

teral cochlear implantation i Danmark - nemlig om det kan betale sig at operere bilate-

ralt?

| et hospitalssystem med begraensede midler vil det altid veere et spgrgsmal om be-
handlingens nytte- herunder om bilateral implantation vil kunne betale sig samfunds-
gkonomiskgkonomisk. Til dette formal kan cost-utility analyser bruges, for at give be-
slutningstagerne et sammenligningsgrundlag. Jeg har dog argumenteret for at man bar
stille spgrgsmal til, om det er etisk forsvarligt at lave livskvalitetundersggelser pa bgrn,
og bruge dette som vurderingsgrundlag. Arsagen hertil er, at usikkerheden og den

manglende viden om bgrnenes fremtidige liv er omfattende.

Det kan veere meget sveert at lave livskvalitetsmalinger, da disse afhaenger af den sub-
jektive vurdering. En ting er, at individer opfatter indholdet og veegtningen af ordet livs-
kvalitet forskelligt. Samtidig skal man veere sikker pa, at besvarelserne er eerlige. Ved
bilateral Cl pa barn er det dokumenteret, at der opnas en bedre ease of communica-
tion, som kan veere udgangspunkt for en forbedret livskvalitet. Dette bgr dog ikke veere
tilstreekkeligt grundlag, til at bruge livskvalitet som argument i debatten for/imod det

andet implantat.
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Hvis cost-utility skal bruges i vurderingen af bilateral implantation, ma malet for disse
studier veere at bestemme, om forbedrede sociale forhold og akademiske resultater
kan opnas relativt i forhold til unilateral implantation. Kombinationen af forbedret im-
plantat-teknologi og tidligere implantation har forbedret udbyttet ved CI, men behand-
lingskrav samt foraeldrenes mertid, er en stor del af udgifterne. Disse udgifter kan
sandsynligvis nedseaettes ved at give de implanterede bgrn et bedre udgangspunkt for
at tilleere sig tale. Indtil barn med bilateral Cl er vokset op, og denne empiri kan ind-
samles, vil costanalyserne veere ungjagtige.

Svaret pa spgrgsmalet om det kan betale sig at operere bgrn bilateralt i princippet lige
sa godt veere et spgrgsmal om hvorvidt det i laengden kan betale sig ikke at implantere
bilateralt.

Da foreeldrene i erfaringsindsamlingsprojektet blev spurgt om deres erfaringer med
bilateral Cl, om de ville anbefale dette til andre var svarene entydige:

"Afgjort ja, at jeg ville anbefale det” (foreeldre til barn 3)

"Ja selvfalgelig” (foreeldre til barn 1)

og til spgrgsmalet om det havde veeret det hele vaerd var svarene:

"Ja. Nar hun bliver aeldre ville det blive sveerere at acceptere det. Hun fungerer bedre i
skole og SFO” (foreeldre til barn 3).

"Ja absolut” (foreeldre til barn 1).
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8. Konklusion

Mit hovedspegrgsmal i dette speciale var, hvor afgerende bilateral cochlear implantation
er for optimering af dgve og sveert hgreheemmede bgrns auditive udbytte, og hvordan
det mest optimale udbytte kan opnas.

Bilateral cochlear implantation er ngdvendig for optimering af dgve og sveert hgre-
haemmede bgrns auditive udbytte. Ved bilateral implantering er det sandsynligt at lyt-
teevnen vil blive forbedret i svaere akustiske situationer, pa grund af den binaurale for-
del, der opnas ved bilateral implantering. Erfaringer fra studier i blandt andet USA og
Tyskland har vist, at der ved bilateral implantering kan opnas en bedre forstaelse af
tale i stgjende omgivelser ved hjeelp af hoved-skygge effekt og summation. For langt

de fleste brugere vil der ligeledes kunne opnas en bedre lokalisationsevne.

Det er dog vigtigt at understrege, at Cl-implantation ikke giver normal hgrelse pa det
implanterede gre. Et unilateralt implanteret barn kan derfor ikke sammenlignes med et
barn, der er ensidigt dgvt, med normal hgrelse pa det andet gre. Derfor er det endnu

vigtigere at sikre en hgrelse, der er sa optimal som mulig.

Det er ogsa vigtigt at bide meerke i, at den kliniske overvejelse ikke skal veere, om bi-
naural hgrelse er superior i forhold til monaural hgrelse eller giver normalt hgrende
individer flere auditive dimensioner. Spgrgsmalet er, om to stimulerede grer er bedre

end et stimuleret gre, for personer med hgrenedsaettelse.

Data fra studierne af bilateral Cl understgtter teorien om, at de positive effekter ved
bilateral implantation mere end udligner de potentielle risici. Bilateral implantation bgr
derfor tilbydes som standard intervention, nar interventionen kan gennemfgres uden

signifikante risici, til deve og hgrehsemmede bgrn, hvor hgreapparat ikke er tilstraekke-
ligt.
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Alder og auditiv stimulering kan spille en vigtig rolle i forhold til udbyttet. Det samme vil

en optimal traening af bilateral Cl ved hjeelp af et intensivt rehabiliteringsprogram.

Livskvalitetsforbedringen og cost-benefit ved bilateral Cl er ikke defineret for bgrn, men
det er sandsynligt, at fordelene ved det andet implantat er signifikant mindre end ved
det farste. Men ved bilateral implantation far man, udover de auditive fordele og ease
of communication, en forsikring om, at det bedste gre er implanteret samt et backup-

apparat.
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9. Fremtidsudsigter i Danmark for bilateral implantation

Jeg vil i denne perspektivering kort skitsere de diskussioner og overvejelser, som
sandsynligvis vil gare sig geeldende inden for de naeste maneder/ar.

To lande som vi i Danmark ofte sammenligner os med er Sverige og Norge. | disse
lande er bilateral Cl dog et standardtilbud til bgrn, der er Cl-kandidater.

Hvert ar bliver der fadt mellem 40 og 50 dave bgrn i Norge. Cirka 90 % af de dgvfadte
barn bliver Cl-opereret, og denne andel gges langsomt. Ved Rikshospitalet i Oslo, som
er det eneste sygehus, der Cl-opererer bgrn i Norge, er malsaetningen, at alle dgvfadte
bern skal tilbydes Cl-operation fer 1 ars alderen. Rikshospitalet har taget det stand-
punkt, at operation nummer to er ngdvendig sundhedshjeelp hos bgrn efter patientret-
tighedsloven (Dagbladet, torsdag d. 9. marts 2006: 17).

| Sverige er man ligeledes positiv over for bilateral implantering. Denne holdning be-
grundes med: "1.kunskapen att vi har tva éron och att hjdrnan ér skapad for att lyssna
fran tva, oberoende ljudkéllor. 2.Det finns mycket data fran bilateral HA anvdndning att
ldra sig av. 3.Nagra fa artiklar finns ocka om bilat Cl och mycket klinisk, ej publicerad
information fran vetenskapliga konferenser etc. 4.1 Stocholm hade vi nagra tidiga "pi-
lotbarn" med tva Cl med mycket god hjélp av tva Cl. 5.Dessutom har vi utomordentligt
goda erfarenheter av Cl + HA hos barn med viss horsel kvar pa ena orat. 6. Forédldrar
Starkt patryckande, paldsta pad data fran andra lander. 7. Tungt vdgande &r ocksa sé-
kerhetsaspekten - det &r inte sannorlikt att nagot hdnder med bada CI samtidigtl” (Karl-
torp 2006).
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| Danmark har der, som redegjort for i kapitel 1, veeret en lang debat blandt politikere,
foreeldre og medier. | april 2006 var udmeldingen fra Sundhedsstyrelsen vedr. bilateral
Cl:

1)At der mangler forskning pa omradet
2) De samlede effekter pa patientens funktionsevne og livskvalitet ikke er tilstraekkelig
belyst

3)Der mangler Cost benefit analyser

| maj maned 2006 kom en ny udmelding fra sundhedsstyrelsen med fglgende vurde-

ring:

1) Det vurderes, at der er evidens for, at bilateral Cl pa flere omrader medferer bedre
resultater end unilateral CI
2) Der mangler imidlertid fortsat forskning pa omradet, ligesom de samlede effekter pa

patientens funktionsevne og livskvalitet.

| skrivende stund har sundhedsministeren abnet for bilateral implantering i Danmark,
men praecis hvornar dette vil ga i gang og hvordan dette skal forstas er stadig uklart.
Der skal laves en feelles protokol for @stdansk - og Vestdansk Cl-center. | denne for-
bindelse bgr man samle erfaringerne fra erfaringsprojektet, og videregive dette til Ar-
hus universitetshospital i form af en skriftlig rapport om projektets styrker og svaghe-

der.

Det er endnu uklart hvilken bevilling, der vil blive givet til de bilaterale implantationer.
De barn, der bliver fundet ved screening dags dato og som har store binaurale percep-
tive tab, kan implanteres simultant. Dertil kommer den gruppen af barn, der har ét im-
plantat, men kan veere kandidater til et implantat mere. Denne gruppe har en stor al-
dersspredning og rummer ca. 300 bgrn per 2005. Dette rejser en reekke praktiske og
etiske spgrgsmal:

Er det alene de bgrn der, findes nu, der skal implanteres, og skal disse implan-

teres simultant?

Skal den gruppe af bgrn, som er unilateralt implanteret, ogsa tilbydes at blive

implanteret pa det andet gre?
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Hvis der abnes op for bilateral implantation, er det sa alles ret at kunne modtage

eller afvise at fa to implantater?

Den mest optimale lgsning for alle bgrnene vil som konkluderet i dette speciale, veere
bilateral CI. Det er dokumenteret, at jo tidligere den binaurale hgrelse kan opnas, jo
bedre resultater kan opnas. De barn der er kandidater til Cl og som opdages via
screening fra dags dato, vil med den simultane operation opna de bedste forhold for
auditiv udvikling. Ogsa unilateralt implanterede barn har gavn af sa tidlig bilateral ope-

ration som muligt.

Pa grund af kapacitetsproblemer er det ikke muligt at operere begge grupper af kandi-
dater med det samme. Safremt ministerens ord skal tages for lydende og dermed gar
dette problem relevant, ligger opgaven foran beslutningstagerne med definition af de

kandidater, der skal implanteres bilateralt forst.

Prioriteringen blandt gruppen af unilateralt implanterede bgrn er vanskelig, da man
ikke kan argumentere objektivt, for hvilke bgrn, der skal farst i kaen. Prioriteringen og

valget mellem disse alternativer er et politisk spgrgsmal og bar behandles som sadan.

Det afggrende i denne diskussion er dog, at bevillingen til den bilaterale implantation
som standardtilbud i Danmark ikke m& medfare faerre unilaterale implantationer af

voksne, da dette vil medfare etiske og gkonomiske problemstillinger.

9.1 Udkast til informationsfolder
Foreeldrene i erfaringsindsamlingsprojektet for de flestes vedkommende ikke sggt in-

formation om bilateral implantation eller binaural hgrelse inden deres barn blev implan-
teret pa det andet gre. De fleste ville dog gerne have noget materiale eller noget pa
skrift om dette emne.

| forbindelse med dette speciale har jeg saledes udarbejdet en informationsfolder, der
henvender sig til foraeldre, der overvejer bilateral implantation til deres bgrn. Denne
folder beskriver kort hvad binaural hgrelse vil kunne give af akustiske fordele samt vig-
tige retningslinier i relation til optreening af barnet med det nye implantat (se bilag 12).
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Beskrivelse af erfaringsindsamlingsprojektet pa Gentofte Amtssygehus

Oversigt over de kodede interviews med foreeldrene til de 5 bgrn i projektet inden
"switch-on”

Oversigt over de kodede interview med foreeldrene til de 5 bgrn i projektet efter 4-6
maneder

Barnenes audiogrammer for det nyligt implanterede gre
Svarene pa det dbne spgrgeskema fra tilpasser 1
Svarene pa det dbne spgrgeskema fra tilpasser 2
Svarene pa det dbne spgrgeskema fra tilpasser 3

Returmail med svar pa spgrgsmal omkring bilateral implantering fra overleege pa
Huddinge Sygehus Eva Karltorp

"Gentoftelisterne”, der bruges ved test af skelneevne pa Gentofte Amtssygehus

10. Returmail med svar pa spgrgsmal omkring bilateral implantering fra professor og
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11.lllustrationer af udviklingen af P1 latenser ved bilateral sequentiel implantation (sen

og tidlig) (Sharma et al 2005)

12.Informationsfolder til forseldre, der overvejer bilateral implantation

130



