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V oorwoord

Beste V LOK-CI leden,

In het begin van de zomer dachten we even dat het komkommerseizoen ons
parten zou spelen, en dat we misschien niet zo veel nieuws zouden kunnen
bundelen in deze nieuwsbrief, maar zoals jullie merken is het ook deze keer

terug een goed gevulde nieuws brief geworden met tal van interessante artikels.

Eerst en vooral will  en we terugblikken op 10 jaar V LOK-CI. In het voorjaar
hebben we dit gevierd met een verjaardagsweekend in Domburg, waarover

jullie in een vorige nieuwsbrief konden lezen. Onze verenigi ng doet echter veel
meer dan het organiseren van familiedagen of een weekend, wat we trouwens

zeer belangrijk vinden, we zijn daarnaast actief binnen verschillende

werkdomeinen en willen jullie dan ook graag informeren over de evolutie die

VLOK-CI heeft do orgemaakt.

Zoals steeds geven we verslag over een aantal overlegmomenten waaraan we
deelgenomen hebben, deze keer gaat dit over het toegankelijkheidsoverleg van
de VRT en onze patrticipatie aan het overleg van Telecontact.

Daarnaast vinden jullie enkele ge tuigenissen terug van onder meer de
ontmoeting van Jelle, één van onze kinderen, met prins Filip en prinses Mathilde
en het verhaal van Rohan, dat recent ook in de Bond verscheen.

Een verslagje van onze laatste familiedag op 5 oktober bij de VRT kan uitera ard
ni et ontbreken. Jullie vinden hier ook de
werden.

Aansluitend een aantal aankondigingen voor activiteiten van Kedokids, de
mogelijkheid tot het volgen van een cursus sociale vaardigheidstraining,
infoavonden Gezin e n Handicap, het aanbod van atletiekclub Wibo, en het
aanbod van Landal, dat in één van zijn vakantieparken in Nederland een
bungalow geopend heeft voor slechthorenden.

Tot slot een oproep van 2 studenten die ouders zoeken die willen meewerken
aan een onde rzoek, en zoals steeds nieuwe informatie van onze sponsor
bedrijven.

We wensen jullie veel leesplezier !

De redactie
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Terugblik op 10 jaar VLOK - Cl

Naar aanleiding van het 10 -jarig bestaan van VLOK-CI blikken we in deze
rubriek even terug op het afgelopen decennium waarin reeds heel wat
gerealiseerd werd en onze vereniging evolueerde van een kleine groep ouders

van geimplanteerde kinderen die de nood voelden zich te verenigen tot de nu
belangrijkste ou dervereniging in Vlaanderen van dove en slechthorende
kinderen. De vele positieve reacties en ons steeds groeiende ledenaantal toont

het belang aan van onze organisatie waarvan het bestuur overigens uitsluitend

bestaat uit vrijwilligers die zich op velerle I domeinen voortdurend inzetten voor
het welzijn van hun dove/slechthorende kinderen.

Doelstelling

Reeds vanaf het begin was één van onze belangrijkste prioriteiten het
samenbrengen van ouders van kinderen met een auditieve beperking.
Tweemaal per jaar o rganiseren wij een familiedag. Dit zijn dan ook een
uitgelezen moment en voor dergelijke ontmoetingen.

Verder willen we ouders zoveel mogelijk informeren over alle aspecten ivm de
doofheid/slechthorendheid van hun kind. Het organiseren van infomomenten

met bijvoorbeeld de verschillende CI -bedrijven alsook onze nieuwsbrief die vier
maal per jaar verschijnt, vormen hierbij een belangrijke bron van informatie.

We vinden het eveneens belangrijk onze stem te laten horen op beleidsniveau

om op die manier de noden en behoeften van onze kinderen te verdedigen en
ervoor te zorgen dat zij ook als jongvolwassenen zoveel mogelijk kansen

krijgen om zich een plaats in onze maatschappij te kunnen verwerven.

Tenslotte willen wij steeds bereikbaar zijn voor onze ouders die v aak met heel
wat vragen zitten. Om hierop zo goed mogelijk in te spelen, staan wij
voortdurend in contact met allerhande instanties, bedrijven, de medische

wereld, enz. en zijn we momenteel ook in onderhandeling om lid te worden van

de euro -CIU zodat we ev eneens op de hoogte kunnen blijven van de nieuwste
ontwikkelingen inzake Cl op Europees vlak.

Ouders kunnen ons steeds bereiken via voorzitter@vlok -ci.eu of info@vlok -ci.eu
of via onze contactouders die in elke Vlaamse provincie vertegenwoordigd zijn

(cfr. onze website http://www.vlok  -ci.eu). Wij proberen hen dan verder te
helpen of door te verwijzen naar bevoegde instanties of diensten indien nodig.
Er bestaat ook een forum op Facebook .

Geschiedenis

Zoals reeds bekend, ontstond VLOK -Cl vanuit de noodzaak van een aantal
horende ouders die hun doof kind lieten implanteren, zich in een bijzondere,
tota al nieuwe situatie bevonden en hun verhaal wilden delen met elkaar. Al
gauw bleek dat zij niet de enigen waren met deze behoefte en drong de
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oprichting van een vereniging zich op. Zo werden op 31 maart 2003 de
oprichtingsstatuten van VLOK  -CIl ondertekend en  werd onze organisatie voor

een eerste ambtstermijn voorgezeten door Goele Joniau die samen met een

aantal andere ouders heel wat activiteiten uitwerkte en allerhande contacten

uitbouwde met o.a. revacentra, Kind en Gezin, Cora, enz. Het tweede

voorzitters chap werd waargenomen door An Evers die met huidig voorzitter

Greta Brunclair ook activiteiten organiseerde buiten de grenzen van de eigen
vereniging en meewerkte aan de voorbereidin
identiteitsontwi kkel i ngovethbet20G8] aat svond op 2
Aangezien ook ouders van slechthorende kinderen zonder Cl op zoek waren

naar een organisatie waarbij zij zich konden aansluiten omdat ze vaak

geconfronteerd worden met identieke vragen en problemen, werd in de
statutenwijziging van 2009 een uitbreiding van de doelgroep voorzien zodat ook

deze mensen voortaan bij ons terecht kunnen.

Onze derde voorzitter, Greta Brunclair, die tevens met volle overtuiging en

enthousiasme de vierde ambtstermijn inzette, gaf de aanzet tot het organiseren

vaneen vol gend symposium met als titel 0Gepuntegr
me t een auditieve beper ki ng: wensen en ui t d
Aangezien er binnen onderwijs nog heel wat verbeterd kan worden, wilden we

met dit symposium een beeld schetsen va n de huidige GON -situatie van de

grote groep dove/slechthorende kinderen die instromen in het regulier

onderwijs.

g
2

Werkdomeinen

1. Onderwijs
Tijdens de maanden die voorafgingen aan het GON -symposium legden we heel
wat interessante contacten met de versc hillende betrokken partijen waardoor

we vandaag beschouwd worden als een volwaardige gesprekspartner binnen het

debat onderwijs. Zo zijn wij vertegenwoordigd op de overlegmomenten die op
geregelde basis georganiseerd worden door de VLOR en worden we mee
betrokken in de besprekingen rond de onderwijshervormingen. Op die manier
proberen wij mede onze stempel te drukken op het beleid, hetgeen echter geen

evidentie is aangezien we jammer genoeg nog altijd heel wat tegenwind
ondervinden vanuit extreme hoek. Bove ndien merken we dat men er zich op
beleidsniveau nog niet altijd voldoende bewust van is dat er, naast aandacht en

middelen voor VGT, ook voldoende rekening moet gehouden worden met de

steeds groter wordende groep dove/slechthorende kinderen die slechts we inig
of zelfs geen VGT kennen, maar andere noden en behoeften hebben. Zo
benadrukken wij o.a. het belang van een degelijke, professionele en continue
GON-ondersteuning voor elke dove/slechthorende leerling die hier nood aan

heeft, ongeacht de ernst van het gehoorverlies. Nog steeds vallen te veel
slechthorende kinderen ten onrechte uit de boot en zijn jaren aangewezen op

zichzelf zonder enige vorm van ondersteuning met alle gevolgen vandien. Ook
aangepaste leermethodes en evaluaties, evenals begrip en aanda cht voor de
niet altijd eenvoudige situatie waarin doven/slechthorenden zich bevinden, zijn

zeker even noodzakelijk voor het algemeen welbevinden van elke leerling met

@. | -
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een auditieve beperking. Vaak doen onze kinderen het goed in het gewoon
onderwijs, hebbe n ze hierdoor ook heel wat meer mogelijkheden naar later toe

wanneer zi | zel f hun weg zullen moeten Vvinde
wer el d, maar als ouder beseffen wi)|j ook dat o
zijn en vinden het daarom uiterst belangri jk dat er met al deze

aandachtspunten rekening gehouden wordt.

Een ander heikel punt binnen onderwijs is de situatie van de schrijftolken. Daar

er nu reeds en in de toekomst steeds meer aanvragen (zullen) zijn voor
schrijftolken, pleiten wij ook hier voo r een goed onderbouwd systeem. Tot op
heden zijn er op dit vlak weini g voorzieningen, moeten scholen vaak alles zelf
regelen en is men bijgevolg dikwijls volledig afhankelijk van de goodwill van de

school. Wat de opleiding schrijftolk betreft, moeten stude nten die deze richting
willen volgen, zich inschrijven bij de studierichting VGT -tolk, wat uiteraard een
totaal andere ople iding is. Ook op technisch vlak hinkt Belgié achterop in
vergelijking met de ons omringende landen. We vinden het daarom nodig dat

hi er werk van gemaakt wordt.

2. Media

Aangezien televisie voor veel van onze kinderen deel uitmaakt van hun vrije
tijd, vinden we het belangrijk dat zij ook hier zo goed mogelijk aan hun trekken
kunnen komen. Daarom nemen we steeds deel aan het
toegankelijk heidsoverleg waarop we door de VRT jaarlijks worden uitgenodigd.
In september waren we ook nu weer aanwezig op dit overleg waar de lopende
projecten en realisaties van de VRT werden uitgelegd en de genodigden nadien
steeds allerhande vragen kunnen stellen.

Opnieuw waren we aangenaam verrast over de gedrevenheid en het
professionalisme waarmee deze ploeg zich inzet voor alle mensen in Vlaanderen
met een beperking.

3. Burgeralarmering

Wanneer er zich in Belgié een crisis voordoet (nucleair of chemisch ongeluk,
elektrische panne, overstromingen, terroristische aanslag, enz.), is het voor
doven en slechthorenden niet altijd evident om de juiste informatie op te
pikken. Daarom voorziet het project OBurgeral armering per
mogelijkheid om ook deze groep burgers zo snel en duidelijk mogelijk te
informeren en dit per sms. Het volstaat u in te schrijven op de website
www.telecontact.be  en u ontvangt dan ingeval van een ramp of crisis
onmiddellijk een sms met alle noodzakelijke informatie. Om alle nieuwe
ontwikkelingen op dit vlak mee te kunnen volgen, zetelen wij ook hier in de
Raad van Bestuur.

4. Kind en Gezin

De contacten die we ree  ds hadden met Kind en Gezin willen we verder
versterken door vanaf heden deel te nemen aan de Wetenschappelijke
Adviescommissie, zoals  ons recentelijk gevraagd werd.
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5. Sponsorwerving

We willen onze activiteiten voor iedereen zo toegankelijk mogelijk maken en
proberen daarom democratische prijzen te hanteren. De jaarlijkse sponsoring

van bedrijven uit de sector maar ook de verschillende privé -initiatieven zijn
hierbij een grote steun en steeds zeer welkom. Zo mochten we, dankzij de inzet
van een aantal VLOK -ClI leden, reeds giften ontvangen van o.a. de basisschool
te Sint -Katelijne -Waver, AG -insurances en de Paardenhappening te Zottegem.

Tijdens de voorbije tien jaar heeft VLOK -Cl reed s een hele weg afgelegd, maar
ook naar de toekomst toe willen we de werking van onze vereniging nog verder
uitbouwen. Uiteraard is iedereen die ons bij deze boeiende taak wil helpen van

harte welkom. Het volstaat een mailtje te sturen naar voorzitter@vlok -ci.eu en
we nodigen u dan graag uit op een volgende Raad van Bestuur.

Tot slot willen wij al onze leden van harte bedanken voor het jarenlange
vertrouwen en wensen wij zeker ook onze dank te betuigen aan onze sponsors
die onze werking jaar na jaar mogelijk maken.

Het VLOK -CI Team
Toegankelijkheidsoverleg VRT

In september waren wij opnieuw te gast op het toegankelijkheidsoverleg van de
VRT waar de cel Diversiteit ons uitleg gaf over de verschillende
toegankelijkheidsprojecten en dit ook in volgend persbericht toelicht:

Persbericht

De VRT maakt van toegankelijkheid een prioriteit

A2yl FEES LINPBANI YYFEQA 2L RS (GStSOAAASYySGOSY
ook Karrewiet en Het Journaal getolkt naar Vlaamse Gebarentaal. Dit jaar programmeert OP12
simultaan de nieuwe fictiereeks van Eén met audiodescriptie. De dodlisigen van de VRT op

het vlak van toegankelijkheid werden daarbij bijna allemaal gehaald. Die
diversiteitsdoelstellingen werden mee opgenomen in de Beheersovereenkomst (Z16) van

de VRT. In het toegankelijkheidsoverleg dat de VRT op maandag 9 sememiganiseerde,
maakte de openbare omroep haar cijfers bekend.

96% vanalle VREJNE ANJ YYI Qa 62NRSY 2yRSNIAGSER
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T888. Dit is beter dan de 95% die de VRT volgens de beheersovereenkomst moet halen. Op het vlak
van nieuwsSy RdAzZARAYIALINPIANI YYI Q& KB.Z68 wordenReyerw daat KrS
Volt sinds september ondertiteld. Dit betekent dat vandaag 99,05% van alle nieemvs

RAZARAYIALINRPINI YYI Qa 62NRSY 2YyRSNIAGStR® 58S 068
KETF NI FOlGdzk LINPINF YYFQa GS 2yRSNIAGSESYy (S3Sy S,

Het Journaal en Karrewiet elke dag met Vlaamse Gebarentaal

Sinds december 2012 worden Het Journaal en Karrewiet dagelijks getolkt naar Vlaamse
Gebarentaal. De VRT investeerde in een unieke samenwerking tussen dove en horende tolken.
. SARS LINRvadeh aangkebden via de websites Ketnet.be en Deredactie.be. De Week van
Karrewiet haalde gemiddeld 30.000 kijkers op Ketnet.

De VRT websites werken verder aan optimale digitale toegankelijkheid

Digitale toegankelijkheid betekent voor de VRT het toegdijgkk maken van zo veel mogelijk
informatie op onze websites. Zo worden alle websites vanaf dit jaar optimaal gestructureerd om
het lezen via screenreader mogelijk te maken. Op dit moment is dit al mogelijk voor alle Weer en
Verkeersinformatie. Binnenkorbijvoorbeeld ook voor de elektronische programmagids en de
playlist informatie. Belangrijk hierbij is dat de VRT in de toekomst resoluut kiest voor zo
toegankelijk mogelijke versies van al haar websites.

VRT engageert zich om één fictiereeks per jaar mattelstem (audiodescriptie) uit te zenden

Vorig jaar kon je op zondagavond naar Witse kijken met optionele audiodescriptie die digitale
kijkers zelf konden inschakelen, wat blinde mensen niet zomaar zelf kunnen. Dit jaar zorgt de reeks
@& 5SS wA RRWOMNEen abkolutdpriviieur vanaf 13 oktober met simultane uitzending van de
reeks met audiodiscriptie op OP12.

G2S 2@SNI S3I3ASy 2SFFNIA2{ia YSG RS o0Stly3aSyadSn
slechthorenden, blinden en slechtzienden, nieuwkomers,readen al wie belang heeft bij een
toegankelijk aanbod. Samen bekijken we de stappen die we willen zetten in ondertiteling,
gebarentaal en toegankelijke websites om te tonen dat bij de VRT iedereen echt welkom is. En dat
kan alleen als je kiest voor kwalt. We willen beter doen dan de gevraagde doelstellingen omdat

S fa 2LSYolFrNB 2YNRSLI 12 @SSt yvy23Stac] +fl YA
Karen Braeckmans, Algemeen Directeur Human resources, en nieuwe verantwoordelijke voor het
diversiteitsbeléd bij de VRT

G5S 0SKSSNB2OSNBSyl12Yad RAS 6S @22NJ RS zwe 2L
voor mensen met auditieve en visuele beperkingen. Ik ben erg blij te mogen besluiten dat de VRT
niet alleen meer doet dan afgesproken in de bebeegreenkomst, maar ook sneller dan de
vooropgestelde termijn met mooie concrete resultaten komt. Door uitgebreide maatregelen te
nemen op vilak van toegankelijkheid, is de VRT een omroep voor iedereen, ook voor mensen met
FdZRAGAS@OS 2F @AadzsSEtS 60SLISNJAYyISYy dé

Ingrid Lieten, Vlaams minister van Media.

Perscontact
Stijn Ombelets woordvoerder VRT 0477 50 29 29 stijn.ombelets@vrt.be

@. | .
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Najaarsfamiliedag op de VRT

Op zaterdag 5 oktober ging een geslaagde najaarsfamiliedag van VLOK-CI door.
We waren te gast bij de VRT waar we een rondleiding kregen in het gebouw.
Daarna was er een lekker middagmaal. In de namiddag was er een apart traject
voor de verschillende leeftijdsgroepen. De ouders kregen meer uitleg over
toegankelijkheid, terwijl de oudere kinderen een bezoek konden brengen aan de
st u divam GW\M, de kleinere bij Ketnet en de allerkleinsten konden spelen.

\

Bekijk online de f ot opHtp://goo.gl/nTYYnk
Enkele kinderen op Ketnet: http://www.ketnet.be/kijken/wrap/kinderen -met -
cochleair -implantaat
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Ontmoeting met prins Filip en prinses Mathilde

Omdat Jelle reeds enkel malen verbleef in Limmerik kreeg Jelle, samen met alle
andere logés en enkele residenten van het revalidatiecentrum aldaar, een
uitnodiging om prins Filip en prinses Mathilde te ontmoeten. We zijn hier

natuurlijk op ingegaan en zo g ingen we op 2 juli richting Pulderbos. Waar het
anders zo rustig vertoeven is, merkten we al meteen de vele politiemensen en
zenuwachtig personeel. Het protocol vereist blijkbaar vanalles en nog wat! We
waren goed op tijd aangekomen. Je weet nooit, met al die files. Dus gingen we
nog even naar de kinderboerderij. Daar mocht Jelle de dieren nog verzorgen
zodoende die straks ook mooi op de foto konden staan. Hij genoot ervan, hij
durfde zelfs aan de paarden eten te geven! Als die klaar waren zijn we terug

naar de tuin gegaan waar we nog wat gespeeld, gesnoept en gedronken

hebben. Er was ook catering voorzien waardoor het leek alsof wij op een

terrasje zaten en we de tijd vergaten. Tegen de middag aan bezochten prins
Filip en prinses Mathilde eerst de villa, de ed de directeur een toespraak en
ondertekende ze het gastenboek. Daarna was het de beurt aan ons als ouders

en logés. Ze namen uitvoerig de tijd om met echt iedereen een geprekje te

doen. Na 5 minuten werd alle pers weggehaald, maar omdat Jelle overal

tuss enkroop staat hij nu uitvoerig in de kranten... Mogelijk komt hij dit najaar

nog op televisie in een docureeks omdat hij ostentatief een dutje ging doen op

de tafel...

@
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En nu de vraag die op ieders lippen lag, kwamen de CI's onder de aandacht?
Nu, zoals zo velen al wel weten heeft prinses Mathilde een carriere als
logopediste achter de rug. Dus ja, zij zag meteen dat hij Cl's droeg en dat is
ook hetgeen je ziet in de kranten.

Nadien heeft Jelle nog aan de mouw van prins Filip gaan trekken en hebben we
nog da g gaan zeggen tegen de begeleiding van het revalidatiecentrum om dan
terug naar huis te keren.

De paardenhappening in Zottegem

Eind augustus vond de jaarlijkse paardenhappening in Zottegem plaats. Dit

initiatief ontstond reeds in 1995 onder impuls van 2 gezworen paardenvrienden

die beslisten iets te organiseren voor de paardenliefhebbers. In 2001 richtten ze

een vereniging (VZW) op met een dui el i jk doel
jaarlijkse o rganisatie van een paardenhappening in de Vlaamse Ardennen,

toegankelijk en aantrekkelijk voor iedereen, en vooral ten voordele van een

goed doel! We willen ons succes delen met anderen, vooral zij die het minder

gemakkelijk hebben.in deze werel do

@
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Zoals elk jaar werd de opbrengst uit entreegelden, verkoop van drank en eten,

en de veiling van een minipaard, integraal verdeeld over enkele verenigingen

die een goed doel nastreven en net zoals vorig jaar was VIok -Cl éénvan de
organisaties die mocht delen in deze opbrengst. Niet minder dan 3.600 euro
ontvangen wij van de organisatoren waarvoor onze oprechte dank.

elan
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De enige tegenprestatie die men van ons hiervoor vraagt, is praktische hulp
tijdens het evenement zelf. Enkele bestuursleden en hun partners hebben zich
dan ook heel actief ingezet bij de entree, de drankenverkoop en de afwas.

Dit jaar was de happening verhuisd naar een nieuwe locatie, het prachtige

domein van het kasteel van Leeuwergem, vlakbij Zottegem. Het statige kasteel,
zijn prachtige vijvers en de schitterende tuinen vormden een uitermate geschikt
decor voor dit evenement.

Je kon er naar tal van boeiende activiteiten gaan kijken, zoals dressuur,
mendemobés, ridderspelen, hondenshow ( met
een aantal nationale w  edstrijden volgen. Daarnaast was er een prachtige stoet

aan koetsen te bewonderen, kon je zelf met een huifkar meerijden en was er

een 'speeldorp' met randanimatie voor de kinderen, zoals springkastelen, een

ponyritje maken en nog veel meer.

Het schittere nde weer lokte meer dan 4.000 veel bezoekers, waaronder heel
wat buitenlandse paardenliefhebbers, vaak in gepaste kledij (0.m. historische
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kostuums) om deel te nemen aan de wedstrijden en activiteiten. Het
evenement was dan ook een groot succes.

Wie intere sse heeft om dit volgend jaar zelf bij te wonen kan nu reeds 24
augustus in zijn agenda aanduiden, want dan gaat dit terug door op het domein
van het kasteel van Leeuwergem bij Zottegem.

htt p://www.paardenhappening - zottegem.be/home.html

Symposium KULeuven:
Opgroeien met een cochleair implantaat

Op 21 september 2013 vond er een symposium plaats rond het thema
Afopgroeien met een cochleair i mplantaato. Ged
zeven sprekers aan bod om een aantal specifieke

Informatieverwerking in een cochleair inplant

De eerste spreker was prof. Jan Wouters van de KULeuven zelf. Hij gaf wat
meer uitleg over de informatieverwerking in een cochleair implant. Een zeer
belangrijk statement daarbij was alvast dat bepaalde informatie in een CI niet

eens doorkomt, waardoor training op deze aspecten niet zinvol is.

Een Clis het me est succesvolle implantaat voor overdracht naar het neurale
systeem. Toch blijven er nog uitdagingen om het gehoor via CI te verbeteren.

In eerste instantie valt het bereik van een Cl mooi in de spraakzone. Het bereik
van muziek is echter veel groter dan d e spraakbanaan, waardoor muziek via
een ClI niet goed wordt doorgegeven.

Verder is het ook zo dat de energie in de spraak niet verdeeld is volgens de
onderdelen die nodig zijn om een goed spraakverstaan te hebben. De meeste
energie zit in de laagste tonen e n dit neemt af naar de hoge tonen toe. Om een
goed spraakverstaan te hebben, is vooral de informatie in de middentonen het
belangrijkste.

Nog een probleem is de overdracht van de temporele informatie in geluid. Dit is
een moeilijk begrip, maar het wordt in het filmpje
http://www.youtube.com/watch?v=EYnNpuErlgQ op Youtube best wel goed
uitgelegd. Geluid kan in drie soorten temporele informatie ontbonden worden:

1) De omhullende (< 50 Hz). Dit kan goed d oorgegeven worden via een Cl.
2) De periodiciteitskenmerken (80 -400 Hz). Dit gaat vooral over
stemhebbendheid. Deze informatie is al moeilijker door te geven via een
Cl.
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3) De fijnstructuur zijn snelle modulaties (> 250 Hz). Dit kan niet via een CI
doorgegeven w orden.

De moeilijkheden en problemen ivm een CI zijn vooral de volgende:

Het is moeilijk om spraak te verstaan in achtergrondlawaai.

Binaurale en bimodale stimulatie

Perceptie van muziek en tonale talen (zoals bv. Chinees).

Fitting: het objectief m eten, fitten van op afstand en self -fitting

Spectraal: brede excitatieprofielen. Een te groot deel van het slakkenhuis
krijgt het signaal voor een bepaalde toonhoogte.

- Temporeel: een beperkte codering van temporele informatie.

- Een grote variatie over de CI -patiénten. We moeten naar een meer individuele
aanpak.

- De processing is te gelijkaardig.

Cl-gebruikers doen het ten opzichte van normaalhorenden slecht bij
spraakverstaan in ruis. Voor hen is het zo ongeveer 10 a 15 dB SNR moeilijker.

Het waarneme n van toonhoogten is een bijzonder probleem. De variatie tussen

de CI -gebruikers is groot, maar over het algemeen kunnen normaalhorenden

een verschil van ongeveer 1/10 ¢ van een halve toon horen, terwijl een ClI -
gebruiker gemiddeld maar een verschil tussen 6 halve tonen kan horen.

De uitdagingen voor de toekomst liggen op een aantal vlakken. Vroeger was
een Cl maar aangewezen bij een gehoorverlies van > 90 dB HL. Maar die grens
zakt af, wat aanleiding geeft tot veel meer pati énten.

De mogelijkheden om nog ve rder bij te sturen zijn de volgende:

preprocessing: ruisonderdrukking en dynamic range (sensitivity).

het bepalen van de omhullende golf

het aantal kanalen.

de stimulatiefrequentie

de vorm van de pulsen

bilateraal Cl of bimodale stimulatie
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Een interessante opmerking was ook nog dat het belangrijk is om de beste
kanalen er uit te halen. Volgens de spreker is het beter om 8 kanalen te

activeren van een implantaat die zeer goed werken, dan er 22 te gebruiken
waarvan er een aantal niet de juiste gev oeligheid hebben.

Cognitieve ontwikkeling en interventie bij dove en slechthorende kinderen met

cochleaire implantaten en/of hoortoestellen

De volgende spreker was Bjorn Lyxell van de universiteit van Linkdping in
Zweden. Tijdens deze presentatie liep het nogal fout met het geluid wat in
combinatie met het accent van de spreker resulteerde in een moeilijk te volgen
lezing.

Sinds 2005 worden in Zweden bijna alle kinderen bilateraal geimplanteerd. Er is
weinig gew eten over de cognitieve ontwikkeling. In zijn onderzoek legde hij de
focus op drie items:

- het werkgeheugen
- de toegang tot het lexicon
- de fonologische vaardigheden

Volgens de onderzoeker zijn dit de bouwstenen voor het lezen, schrijven en
communicatie

De testgroep bestond uit 160 CI -kinderen met een leeftijd van 6 -12 jaar. 75%
van hen zijn bilateraal geimplanteerd. Hun 1 S CI kregen ze tussen 8 maanden
en 6 jaar.

Kinderen met een Cl hebben een lagere score dan horende kinderen op

cognitieve taken. De  implantatieleeftijd hangt wel vast aan de prestatie. De 40
kinderen die bilateraal geimplanteerd zijn voor 1 jaar hebben veel betere

resultaten. Er is ook minder verschil binnen de groep. Voor begrijpend lezen

scoorden de normaalhorenden 85%, terwijl de C I-kinderen 70% scoorden.

Cl-kinderen hebben goede leesvaardigheden, ondanks hun zwakkere

fonologische vaardigheden. Dit kan verklaart worden doordat Cl -kinderen meer
steunen op visuele informatie en op de unieke fonologische vaardigheden vanuit

hun geluids ervaring.

Verder hebben CI -kinderen vergelijkbare mogelijkheden om te spellen. Ze
gebruiken wel meer woorden met inhoud en zijn minder vlot in schrijven (meer
pauzes).

VLOK-CI vzw, Ni euwsbrief 39, jaargang 11, nr. 3



Verder stelde hij vast dat er geen verschil was in cognitieve performantie

tussenkinder en met ®®n of twee Clob6s. De |l eeftijd
bij het kunnen ontcijferen van woorden en niet -woorden, maar niet voor het

begrijpend lezen.

Vervolgens ging de spreker dieper in op de tussenkomst bij kinderen met een
Cl op cognitief vla k. Zo werd het werkgeheugen van de kinderen getraind
gedurende 5 weken oefenen thuis op de computer. Dit resulteerde in een beter
spraakverstaan en dit effect was zes maanden later nog waarneembaar.

Daarnaast werd er onderzoek gedaan naar de Theory of Mind , de mogelijkheid
om gedachten, intenties en gevoelens bij anderen te begrijpen. Dit ontwikkelt

door interactie met anderen en taalvaardigheid is hiervoor belangrijk. Personen

met een autismestoornis hebben vaak een probleem met deze Theory of Mind.

Eerder e studies wezen uit dat dove kinderen van dove ouders geen probleem

hebben met de ontwikkeling van de Theory of Mind. Kinderen met een ClI, die in
eerdere studies ook later geimplanteerd werden, hadden een vertraagde

ontwikkeling van deze Theory of Mind. In de gepresenteerde studie waren 16
kinderen betrokken van 8  -12 jaar die hun eerste Cl kregen op gemiddeld 27
maanden. Daarnaast werden 16 normaalhorenden toegevoegd volgens leeftijd

en een gelijkwaardig performaal 1Q. De resultaten waren gelijkaardig: kind eren
met een Cl deden het iets slechter dan normaalhorenden. Kinderen die na 27
maanden geimplanteerd werden deden het significant slechter op viak van

Theory of Mind dan horende kinderen en kinderen die voor 27 maanden werden
geimplanteerd. Kinderen die v oor de leeftijd van 27 maanden werden
geimplanteerd deden het iets slechter op cognitieve theory of mind taken, maar
even goed op emotionele theory of mind taken.

Audiovisuele spraakperceptie bij kinderen met een Cl

Daarna was mevr. Jacqueline Leybaert van de ULB aan de beurt. Zij stelde dat

het hebben van een ClI leidt tot een onevenwicht tussen het auditieve en het

visuele, waardoor voorrang gegeven wordt aan het visuele. Daarbij werden

twee vragen gesteld. Wat gebeurt er als CI -gebruikers geen goed lipbee  Id meer
zien? Hoe zit het met de populatie aan ClI -kinderen, is de ene meer auditief
ingesteld dan de andere?

Het testen gebeurde met een video opname van iemand die 6 stemloze

medeklinkers uit te spreekt (p,t,k,f,s,sh) in een /aCa/ -patroon. Dus apa, ata,

aka, afa, asa, asha. Ze werden volgens 3 modaliteiten aangeboden: enkel

auditief (geluid en stilstaand gezicht), enkel visueel (bewegend gezicht), audio -
visueel (geluid + bewegend beeld). Er werd ook gebruik gemaakt van McGurk

stimuli, gebaseerd op het McGu rk - effect. Dit is een effect dat ervoor zorgt (zelfs
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voor normaalhorenden!) dat wanneer de auditieve input en de visuele niet
matcht, je dan een ander geluid hoort. Het loont de moeite om even het filmpje
http://www.youtube.com/watch?v=G -IN8vWmM3mO0 te bekijken om het goed te
begrijpen. Als je auditief apa aangeboden krijgt en tegelijk een lipbeeld van

aka, dan hoor je ata. Krijg je auditief afa en visueel asha, dan hoor je asa. De

visuele stimulus ko  n verder nog helder of wazig aangeboden worden. Het
onderzoek wees alvast uit dat CI -kinderen meer een fout antwoord gaven
wanneer ze geen goed lipbeeld meer hadden.

In een tussenstuk werd uitleg gegeven over het principe van cued speech.

a4 (6] @

p (par) k (cax) s (wel) b (hay)
d (dos) v (va) R (raf) n (nem)

3 (joue) z (xat) * (hai)
m
n% n% n7 ns
t (1) 1013 g (gare) ) (filke)
m(ami)  §(chat) D
fd)  n(vigne) (camping)
™ w (oud)

Hand placements

| bR [ [ [ %
Side Mouwth Chin Cheek Throat
a(ma) i(md) g(mais) DONE & (wm)
ofea)  S(on) u(mow) £(main) y(tw)

m(:d) d(mng) o(fet) o (few) e(ffe)

(™) Thes handshape is also usad for 3 vowel not precaded
by 3 consonant.

(™") This placement is also used when 3 consonant is
Isolated or followed by 3 schwa.

—~ wal

Dit systeem wor dt in Frankrijk wel nog gebruikt. In Belgié wordt dit nog maar
weinig gebruikt, maar het is een systeem om gelijkaardige lipbeelden, bv. p, b,
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m, en gelijkaardige fonemen, bv. p, t, k, te onderscheiden met een aanvullend
handgebaar.

Daarbij volgde de uitle g over een hele studie waarbij doven met cued speech,
horenden met cued speech en horenden zonder cued speech werden betrokken.

De handgebaren hebben effect op de audio -visuele integratie. De personen bij
wie het Cl goed werkt steunen eerst op het auditiev e, dan op het visuele en als
laatste op het handgebaar. Indien het Cl minder goed werkt, dan steunt men

het eerst op het lipbeeld, dan op het handgebaar en pas als laatste op het

auditieve.

Evenwicht en motoriek bij kinderen met een uni - en bilateraal ClI

Daarna bracht mevr. Leen Maes een presentatie over evenwicht en motoriek bij
Cl-kinderen. Er is een stijgende interesse ivm het testen van evenwicht en

motoriek bij kinderen bij een gehoorstoornis. 20 tot 85% van de kinderen met

een perceptief gehoorverlies tonen een element van evenwichtsstoornis. Testen
wijzen in elk geval uit dat normaal horenden het beter doen dan

gehoorgestoorde kinderen zonder evenwichtsproblemen. De kinderen zonder
evenwichtsproblemen doen het op hun beurt wel beter dan gehoorgestoord e
kinderen met evenwichtsproblemen. Het niet kunnen horen alleen heeft een

invloed op het evenwicht, vermoedelijk ook omdat er andere neurologische

stoornissen aan de basis liggen.

Er werd ook een hoger risico gevonden in de groep met een zwaar
gehoorverli es, met verworven doofheid (meningitis, CMV), door een syndroom
(Usher, Waardenburg, Pendred) en bij kinderen met enkel of dubbelzijdig CI.

Een CI heeft namelijk een risico voor het evenwicht door ontstekingen na de
operatie, onevenwicht in de vloeistof va n het binnenoor, elektrisch stimulatie
van de gehoorzenuw of een eventuele beschadiging.

Er is echter wel ook een positieve impact van een Cl door de auditieve input en
de elektrische stimulatie van het CI.

In het UZGent werden twee studies uitgevoerd. Ene rzijds werden kinderen met
®®n of twee Clb6s vergel eken met gehoorgestoor
Anderzijds werd de impact van een 2 ¢ Cl bestudeerd.

De klinische evenwichtstest gebeurt met een VEMP -test. Dit is een beetje
analoog met een BERA -test. De VEMP -test test de sacculus, één van de vijf
onderdelen van het evenwichtssysteem. Er wordt een geluid afgespeeld via een
luidspreker in het oor. De sacculus reageert namelijk ook nog op geluid. Via een
gespannen nekspier kan dan bij een goedwerkende sacculus ee n
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potentiaalverschil opgemeten worden. Voor de motoriek werd de Peabody
Development Motor Scales i Second Edition gebruikt. Dit kan tot op 5 -jarige
leeftijd gebruikt worden en meet zowel de grove als de fijne motoriek.

De resultaten zijn alvast datin de C I-groep meer kinderen geen respons

hebben op de VEMP -test (zelfs voor hun1 ' ClI). Bij de gehoorgestoorden
zonder CI had 13% geen respons, met 1 CI
motoriek stelde men vast dat gehoorgestoorden het grofmotorisch iets slechter
doen en fijnmotorisch iets beter doen dan gemiddeld. Bij de CI -groep is dit
contrast veel groter. Grofmotorisch zijn deze kinderen zwakker met een

merkbaar effectnahet 1 *° CI. Fijnmotorisch zijn ze echter zeer sterk.

Ivm de tweede studie was het besluit geen significante impact is van een
tweede CI op de evenwichtstesten zelf, maar de grove motoriek is wel
significant trager ontwikkeld. De fijne motoriek daarentegen is goed.

Belangrijkste conclusie was in elk geval dat testen van de motori ek belangrijk
is. Slechtere grove motoriek heeft een invloed op enkele fundamentele

mijlpalen zoals het hebben van hoofdcontrole, het kunnen zitten en het alleen

kunnen stappen. Ook evenwichtsrevalidatie kan dan desnoods ingeschakeld

worden. Gezien het ont  breken van een bijkomende input nefast is voor mensen
met een evenwichtsprobleem, moeten gevaarlijke situaties vermeden worden

zoals bv. in het donker (verminderd zicht) wandelen op zand (verminderde
proprioceptie). Het is wel zinvol om hierop in veilige s ituatie te oefenen. Het is
ook belangrijk dat de andere input (bv. gezicht) optimaal blijft.

Opgroeien met een cochleair implantaat in pedagogisch perspectief

Vervolgens vertelde dhr. Guido Lichtert iets meer over het pedagogisch

perspectief. Hij schoof de Human Development Index naar voor als een
belangrijk criterium voor welzijn van dove kinderen, met als bijzonder
aandachtspunt de hoge eisen voor de geletter dheid. Daarbij stelde hij al
onmiddellijk dat het goed was dat er binnen in de VLOR een 2 -daags de bat
gehouden werd in verband met opvoeding van dove kinderen, maar dat er met

geen woord gerept werd over de geletter dheid als belangrijke doelstelling.

Vroeger was geletterdheid een probleem bij doven. Nu merkt men een

duidelijke verbetering. Dove kindere n die voor ze naar school gaan een ClI
krijgen verwerven een leeftijd overeenkomstige geletterdheid. Er is echter wel
een vertraging in spellen en schrijven.

Er werden vier onderzoeksvragen gesteld:
1 Verbeteren de lees - en schrijfvaardigheden doorheen de tij d?
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1 Worden deze vaardigheden beinvioed door pedagogisch -didactische
maatregelen zoals de taalmethode, de handelingsvisie, enz.?

1 Worden deze vaardigheden beinvloed door technologische veranderingen?

1 Wat leert ons de toekomst?

Daarbij werden vier groepen vergeleken. Dit van geboortejaar 1966 -1970 tot
1999 -2004. De conclusies waren alvast dat voor de groep 2006 -2013 met
neonatale hoorscreening, Cl en integratie in het gewoon onderwijs dat doven

met Cl even goed begrijpend lezen a Is horenden. Ook het expressief schrijven

is even goed, maar er is een vertraging rond het 4 % en 5 % leerjaar tov.
normaalhorenden. Deze vertraging wordt in de loop van het 6 % leerjaar en 1
middelbaar ingehaald.

ste

Taalontwikkelingen na cochleaire implan tatie: mogelijkheden en beperkingen

Tinne Boons van de KULeuven presenteerde de resultaten van een onderzoek
waarbij Cl -kinderen en normaalhorende getest werden op vier bouwblokken

van taal, namelijk de syntax, pragmatiek, morfologie en woordenschat. Men

kon uiteindelijk de groep van de ClI -kinderen in twee opsplitsen: er was een
goede groep van ongeveer 50% van de kinderen die een leeftijd
overeenkomstige  ontwikkeling had. 25% was ernstig vertraagd. De kinderen die
het goed doen hebben vooral problemen met de aanwijzende

voornaamwoorden (deze, die, dat, enz.), trappen van vergelijking en
bijvoeglijke naamwoorden.

Zij komt uiteindelijk tot een nieuwe groep van CI -kinderen die de  high
potentials genoemd worden. Het zijn vroeg geimplanteerde  kinderen (< 2j),
bilateraal geimplanteerd, met één taal thuis en geen bijkomende b eperkingen.

De conclusie was alvast dat de gesproken taal bij CI -kinderen zwakker is dan
normaalhorende kinderen. Toch behaalt ongeveer 50% een leeftijd
overeenkomstige taalontwikkeling. Er zijn geen systematisch sterke of zwakke
domeinen, er zijn moeilijk heden met morfologie en syntax en de
vertelvaardigheden zijn ook minder.

Een leeftijd overeenkomstige taalontwikkeling is haalbaar, maar niet evident.

Opgroeien met een Cl: huidige en toekomstige aandachtspunten

De laatste spreker in de rij was Astrid van  Wieringen, eveneens van de
KULeuven. Een belangrijk aandachtspunt voor haar was alvast de grote

variabiliteit in de resultaten tussen de verschillende kinderen. In de presentatie

wordt een taalquotiént gedefinieerd als de equivalente taalleeftijd /

chronol ogische leeftijd. Een leeftildsquotiént van 1 betekent dus een leeftijd

VLOK-Cl vzw, Ni euwsbrief 39, jaargang 11, nr. 3 ) 20



overeenkomstige taalontwikkeling. Daarbij werd vastgesteld dat het gemiddelde
taalquotiént niet meer veranderd vanaf drie jaar na de implantatie. Verder
vonden zij een aantal voorspell ers:

1 De leeftijd van de eerste fitting.
Als er stimulatie is aan de andere zijde, heeft dit een positief effect
Het hebben van bijkomende beperkingen heeft een negatief effect
Een meertalige thuisomgeving heeft een negatief effect
Betrokkenheid van de oude rs kan een negatief effect hebben vanaf 2 jaar
na implantatie
1 Hoewel enige voorzichtigheid werd vooropgesteld, kwam het onderzoek
toch uit dat het gebruik van gebarentaal vanaf 3 jaar na de implantatie
een negatief effect heeft op de taalontwikkeling.

= =4 4 A

Of er een hoortoestel werd gedragen voor het ClI, het geslacht en de oorzaak
van de doofheid bleek geen significant gevolg te hebben.

Als aandachtspunten voor de toekomst schoof men het korte termijngeheugen

en het werkgeheugen naar voor. Daarnaast werden mogel ijke domeinen voor
technische verbeteringen aan het Cl voorgesteld en een bijzonder

aandachtspunt in de revalidatie van kinderen uit meertalige gezinnen (Turks,
Marrokaans, enz.) en kinderen met bijkomende beperkingen.

Het was een interessante studievoormi ddag!

Pieter Bolle
Telecontact

TELECONTACT heetft als doel de telecommunicatie tussen doven,
slechthorenden en horenden van de drie gemeenschappen te vergemakkelijken.

Zij steunt en verspreidt informatie rond de moderne communicatiemiddelen die
deze personen kunnen gebruiken: fax, minitel, telefoon, gsm -sms, gsm -fax, e -
mail.

TELECONTACT geeft al jarenlang een papieren telefoongids uit om aan
geinteresseerde mensen te ver  tellen welk systeem ze kunnen gebruiken om een
correspondent (doof, slechthorend of horend) te bereiken. In de telefoongids

staat naast het oproepnummer ook aangeduid welk communicatiemiddel hij of

Zij gebruikt.

Eén van de doelstellingen van die gids is du s de sociale integratie van doven en
slechthorenden te verbeteren o.a. door informatie te geven hoe deze mensen
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het gemakkelijkst kunnen gecontacteerd worden via telecommunicatie, net
zoals bij horende mensen.

Burgeralarmering per SMS

De Federale Overheids dienst Binnenlandse Zaken gebruikt een netwerk van
sirenes om noodberichten te zenden naar de bevolking bij een noodsituatie op
een nucleaire of chemische site.

Een dienst werd opgesteld voor personen die de berichten niet goed verstaan.
Die personen krijg en precieze instructies in een SMS bericht op hun GSM.

Een testbericht wordt ook verzonden op de eerste donderdag van elk kwartaal
als de sirenes worden getest.

U kunt gratis genieten van die dienst door u in te schrijven in de telefoongids
van Telecontact en dan uitdrukkelijk te bevestigen dat u die berichten wenst te
ontvangen.

Na inschrijving kunt u zelf uw gegevens aanpassen ( wijzigen of verwijderen).

Eerste implantaat voor evenwicht

Een primeur voor onze noorderburen! Jettie Hollanders kreeg in het Universitair
Medisch Centrum Maastricht als eerste persoon ter wereld een
evenwichtsimplantaat.

Volgens haar blog is Jettie Hollanders 47 jaar oud en kreeg op 1 -jarige leeftijd
hersenvliesontsteking. Ze is rechts volledig doof en heeft een vreemd
gezichtsvermogen. Zij heeft geen stilstaand beeld, oorsuizingen en ze is steeds
misselijk. Ze kan niet goed recht lopen, fietsen, scooter rijden en auto rijden.

Op 18 juni 2013 was er een interessant interview te zien in het Nederlandse
praatprogramma Knevel en Van den Brink. Herbekijk het fragment op
http://www.quest.nl/video/jettie -hollanders -bij -knevel -en-van-den-brink Op
deze site staan ook drie art  ikels over de werking van het implantaat.

VLOK-Cl vzw, Ni euwsbrief 39, jaargang 11, nr. 3 ) 22


http://www.quest.nl/video/jettie-hollanders-bij-knevel-en-van-den-brink

Mijn kind is doof

In de Bond van 10 september 2013 verscheen een interview met één van onze
leden Geert, Kathleen, Arwen en Rohan.

Rohan Mordant is een pienter en levendig kereltje van drie. De apparaatjes aan

zijn hoofd verraden dat hij doof is. Kathleen Lambrigts en haar man Geert

Mordant lieten een cochleair implantaat (Cl) aanbrengen bij hun zoontje toen

hij anderhalf jaar was. Ze communiceren zowel met gesproken taal als met

gebarentaal. 0 We wi | |lkinndnesnder steunen met all e moge
zegt zijn mama. Thuis in het Limburgse Diepenbeek doet ze het verhaal, bij een

kop koffie en koekjes die ze die ochtend samen met Rohan heeft gebakken.

Omdat Kathleen suikerziekte heeft, werd ze tijdens de z wangerschap extra

opgevolgd. Inde  zevenendertigste week zwangerschap bleek er iets mis met de

harttonen van de baby en volgde een spoedkeizersnede. Rohan moest meteen

geopereerd worden en kreeg een navelsonde. Maar na een paar weken op de
dienstneonatolo gi e ( de 06 c macht delbabg dee naar huis. O Hi j dr onk
sl echt en de st oel g aerignervkatsleemzicledie eerdte® 0 ,

moeilijke periode t hui s. o0De verpleegkundi gen yweem Kind
raad geven. o
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Hij is doof

0 Toen Rohanrwekemoudpwas kreeg hij de gehoortest, zoals dat bij

all e babyo6s duktbretgodd, madt enén dacht dat de kabels van
computers en wifi  in ons huis misschien storing veroorzaakten. Er zouden

nieuwe testen afgenomen worden in het  consultatiebureau.  Voor het zover

was, kreeg Rohan  hoge koorts en werd hij erg ziek. In het ziekenhuis ontdekten
ze een lactose -intolerantie, wat  verklaarde waarom hij de moedermelk niet
verteerde. Ze zagen ook datik tijdens de zwangerschap een besmetting met
het cytomegalovirus ~ (CMV) had opgelopen. Zowat iedereen wordt in zijn leven

wel eens besmet door dat virus. Het is meestal onschuldig, maar tijdens de
zwangerschap kan het gevolgen hebben voor de foetus. Een week later kwam

er iemand langs van de thui sbegeleidingsdienst van O0KI|I Ds6, een schoo

meer gespecialiseerd is in onderwijs voor dove en slechthorende kinderen. Ze
gaven ons een pak informatie over onderwijs - en begeleidingsmogelijkheden
voor dove kinderen.  Door een misverstand hadden we e chter de diagnose nog
ni et gekregen. Op z o &an aleodooe je heengeaadr je amper
wat gezegd wordt. Het ligt wel in mijn aard om de dingen te willen aanpakken.
De maand erop startte een opleiding Vlaamse Gebarentaal. Die was volzet,

maar ik wilde er per se bij zijn om mijn kind zo goed mogelijk te kunnen
ondersteunen. Ik mocht toch deelnemen. Mijn ouders hebben samen met mijn

man en schoonouders een communicatiecursus gevolgd bij KIDs. Rohan was
toen vier maanden, en we zijn meteen in twee talen gaan communiceren:
gesproken en met gebaren. Onze dochter Arwen was twee jaar en zij deed en
doet enthousiast mee. o

Verhaaltjes in gebarentaal

oVoor hij dat CI had, | egudietn wat med diongpdm edkg «

gaan naardewinkel endaarna naar omad. Al s hikomemi et
was Rohan immers lastig. Op vier maanden had hij hoorapparaatjes en toen hij
anderhalf jaar was, onderging hij een operatie om het Cl aan te brengen omdat

de hoorapparaatjes niet meer voldoende werkten . Hij blijkt heel oraal ingesteld

en leerde vlot praten. Ook wel omdat wij daar veel aandacht aan besteedden.

Maar toch blijven we  dus ondersteunen met de Vlaamse Gebarentaal omdat dat
minder inspanning van hem vraagt. Op drukke plaatsen of als hij ziek is , heeft
hij dat apparaat trouwens niet aan. En het kan ook stukgaan. Het blijft nodig

om op een andere manier te kunnen communiceren. Uit medische hoek krijg je
voor gebarentaal weinig aanmoediging, integendeel. Je moet sterk in je
schoenen staan om hetto chte doen.In de driejarige opleiding Vlaamse
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Gebarentaal heb ik simulaties gehoord van wat i emandhoot,eenzodn CI
chaos van klanken  en geluiden. Het is een wonder dat je daarmee behoorlijk

kan leren praten. Rohan kent niets anders, maar daarom IS het nog niet minder
vermoeiend. Overdag gebruiken wij gesproken taal, met ondersteuning van
gebaren, en 0s avonds |ercowe vioein gelmiderdaple n gda a n
moet heel veel zelf uitzoeken als je kind doof blijkt. In het begin speurde ik het

intern et af en voelde me vaak alleen met onze vragen en twijfels. De opleiding
met de studiebezoeken die we maakten en het contact met dove mensen

hebben me ontzettend  geholpen. Er is veel onbegrip voor dove kinderen. Zeker
nu Rohan een CI heeft, zien mensen gee n probleem. Maar in de gewone créche
bijvoorbeeld was het voor hem veel te druk en zelfs gevaarlijk. Drie keer na
elkaar gingen daar ook de apparaatjes stuk en hun verzekering kwam niet

tussen. Datis nietvol te houden.  Ook op familiefeestjes is het meest al te druk,
omdat alle geluid samen binnenkomt in zijn oortjes.

00Op een bijeenkomst n aerelddavanddg e Nederlangl merkien
ik hoeveel materiaal er daar bestaat voor dove kinderen: boekjes, spelletjes,
handpop p@okwrenigingen zijn daa r veel beter uitgebouwd. Ik snakte van
meet af aan naar contact met lotgenoten. Maar voor ouders van jonge kinderen
vind je hier weinig of je moet naar Antwerpen of Gent. In kinderclubs kunnen
kinderen pas terecht als ze vijf jaar zijn. Ik ben lid van de o udervereniging van
kinderen met een CIl en van de organisatie voor dove volwassenen in Limburg,
zo kan ik de gebarentaal verder oefenen en leer ik ook de Dovencultuur beter
kennen. Ze staan  heel open voor horenden als ze merken dat je je best doet

om hun ta al te spreken. Ook voor Rohan vind ik het belangrijk dat hij in contact
kan blijven met mensen die echt weten wat doof zijn beteke

Altijd rennen

ol k werk nu 4/5 met t i jperodes zrdveroftgenenmendne b o0 o k
meer bij Rohan te kunnen zijn en de afspraken bij nko -artsen, pediaters en

andere zorgverleners  op elkaar te kunnen afstemmen. Voor het bijregelen van

het Cl moeten we naar Leuven, in het begin was dat meermaals per week. Voor

je kind zou je alles doen, maar het wordt w el onderschat door de  omgeving. Je

moet de hogere kinderbijslag gaan verdedigen bij een dokter die zegt: O6hij k
toch praten, meemoaendv\Wedhehban ook meer kosten:

operaties, je job terugschroeven, de oorstukjes die regelmatig vervangen

moet en worden, zwemzakjes voor de Cl, batterijen, speciale verzekeringen,

ringleidingen in huis waardoor hij het geluid van de televisie rechtstreeks

binnenkrijgt op zijn apparaatjes, eHetovOdMYtheeft ook gev
het karakter van Rohan. Hij den kt niet na, maar handelt meteen en gewoon

@-a ) 2 5

VLOK-CI vzw, Ni euwsbrief 39, jaargang 11, nr. 3



stappen kan hij ook niet, het is altijd rennen. Dat maakt het er niet

gemakkelijker op. Toen hij zich nog niet zo goed verstaanbaar kon maken, had
hij vaak driftbuien. Die frustratie Is veel verminderd met het Cl, maar het blijft
een jongen met temperament. Hij kent geen gevaren en voor iemand die slecht
hoort, is het risico dubbel zo groot. Daar maken we ons wel eens
oln het begin had i k hahneneleetdedeigeven, terwil hig a n
strikte grenzen nodig heeft. Het is lastig om telkens voet bij stuk te houden.
Doordat ik het meest bij hem was, wilde hij alleen nog door mij naar bed

gebracht worden.  Maar ik kan niet altijd thuisblijven. Als hij in de supermarkt
begint te brullen,  dan bekruipt me  de zin om voor de weg  van de minste
weerstand te gaan zodat het ophoudt. Mijn man herinnert me er regelmatig aan
dat ik op lange termijn moet denken. Wat je nu toegeeft, kan je een volgende
keer niet verbieden. Hij heeft gelijk. We praten daar veel over, anders groei je
uit elkaar als koppel. Mijn man verwerkt de dingen sowieso op een andere
manier. Hij heeft het er moeilijker mee gehad om Rohans doofheid te

aanvaarden danik. Eris op die drie jaar al wel een en ander verbeterd voor
doven en slechthorende n. De hoorapparaatjes worden beter en op Ketnet
worden regelmatig gebarentolken ingezet, om die voorbeelden maar te

noemen. Eén keer hebben we in de bioscoop een film met ringleiding gezien dat
zou v e el meer aangeboden moeten worden. o

Ik ben anders

OHebGtt emper ament vol | e zokearrhet gevolyivan zija doafleiel,t

maar het wordt wel versterkt door de drukte ®n de frustraties. 01Kk
zegthij soms. Ol edereen i s aWadallehtkoritereendijgdaihf dan.
opstandig wordt over zijn beperkingen. Toen ik op mijn veertiende vernam dat

ik suikerziekte  had, heb ik dat ook moeten verwerken. Het enige wat wij

kunnen doen, is hem  duidelijk maken dat we er altijd voor hem zullen zijn. Wat

de toekomst zal brengen weten we niet.  Om de vie r maanden zitten we op zijn

school samen om de evolutie te bekijken. Misschien kan hij ooit naar het

gewoon onderwijs. Maar nu maken we het hem liever wat gemakkelijker.

Volgenin een klas van horenden 1 ook al heb je tolkuren i is weer een extra

drempel. Bovendien zouden we in een reguliere school elke dag naar de

logopedie moeten buiten de schooluren, daés haajetit ni et te
werken gaat. Nu gebeurt dat op school. Als ouders, wil je dat je kind gelukkig

is. De manier waarop maakt voor mij niet uit. Rohan heeft nood aan activiteiten

om zijn temperament en impulsiviteit kwijt te kunnen. Maar hij is ook heel

creatief en heeft uitdaging nodig. In de klas hebben ze een fietsmoment

ingelast om zijn  energie te kanaliseren, want als hij rustig in het sp eelhoekje

moet, zal hij een minuut het strijkijzer heen en weer bewegen zoals het hoort
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en dan onderzoeken of  het in het oventje past. Hij moet ook leren luisteren

natuurlijk, daar werken we hard aan en hij heeft al veel geleerd. Misschien kan

Rohan later iets gaan doen met computers, of met koken, want dat doet hij

graag. Visueel is hij heel sterk. Die troeven kunnen zijn handicap misschien wat
compenseren. Ik hoop dat hij zijn sterke kanten zal kunnen benutten en dat die

ook gezien worden. Dat mensen zich net bl i ndstaren op zi pBi pepe
de verbouwingen aan ons huis voorzien we een ruimte die we later kunnen

omvormen tot een aparte leefruimte voor Rohan. Want misschien zal hij langer

onze zorg nodig hebben. Ja, als ouder ben jedaartochmeebez i godoch heb
ik er vertrouwen in dat hij er wel zal komen in het leven. Af en toe zou ik willen

dat hij wat rustiger is, zoals sommige kindjes in zijn klas. Maar zullen die brave

kindjes wel genoeg voor zichzelf kunnen opkomen, denk ik dan. Hij laat zich

niet doen. Hijis soms een beetje te assertief, maar hij zal het ook meer nodig

hebben. o

Bron: De Bond 13 september 2013 p. 15 -16

VLOK-CI vzw, Ni euwsbrief 39, jaargang 11, nr. 3



Kedokids
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