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Forord

Et liv med nedsat hgrelse medfgrer mange udfordringer for den enkelte. Saerligt, er det udfor-
drende at vaere barn med nedsat hgrelse, da indleeringen af fundamentale feerdigheder vanskelig-
geres af hgrenedsaettelse. | Grgnland ses en hgj forekomst af hgrenedsaettelse, ogsa blandt barn,
og derfor undersgges nye metoder Igbende for at afhjeelpe deres problemer.

| denne rapport beskrives resultaterne af en kvalitativ undersggelse af brugen af hgreapparatet
Bone Anchored Hearing Systems (BAHS) pa pandeband blandt barn i Grgnland. Undersggelsen
har seerligt fokus pa at undersage barnenes, familiernes og skolepersonalets perspektiver pa bru-
gen af BAHS og pa, hvad hgreapparatet har betydet for barnenes trivsel.

Denne undersagelse er en del af afrapporteringen af projektet Nipilik — med lyd, hvor bgrn med bi-
lateralt hgretab far udleveret et hgreapparat, der via ny teknologi kan justeres uden fysisk tilstede-
veerelse af en specialist i audiologi. Resultaterne af undersggelsen informerer det videre arbejde
med BAHS i Grgnland og kan bidrage til, at flere bgrn far glaede af deres hgreapparat. Ligeledes
bidrager resultaterne med generel information om, hvordan det er at vaere barn eller have et barn
med hgrenedsaettelse, hvorfor resultaterne er relevante for bade sundhedsveesenet og kommunale
aktgrer i deres arbejde med borgere med hgrenedseettelse.

En seerlig tak til alle, der har bidraget med deres tid til undersggelsen.

Christina Viskum Lytken Larsen
Centerleder

Center for Folkesundhed i Gragnland
Statens Institut for Folkesundhed
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1 Indledning

Blandt bgrn i Grgnland ses en hgj forekomst af mellemgrebetaendelse og den hgje forekomst bety-
der, at mange har faet nedsat hgrelse (R. G. Jensen, Koch, & Homge, 2013). Neermere undersg-
gelser har vist, at op til 29% af skolebgrnene i nogle 5. -10. klasser oplever en form for hgretab (J.
S. Jensen, Schnohr, Skovsen, Homge, & Jensen, 2021). Pa trods af, at sveert nedsat harelse er
udbredt blandt bgrn i Grenland, mangler der bade den ngdvendige teknologi, uddannede harespe-
cialister og behandlingsmuligheder til at behandle nedsat hgrelse.

Denne rapport beskriver resultaterne fra den kvalitative del af forskningsprojektet Nipilik — med lyd.
Projektets formal er at undersgge mulighederne for, at bgrn i Grgnland kan behandles med et
BAHS-hgreapparat (Bone Anchored Hearing Systems pa pandeband), billede vist i bilag. BAHS er
et benforankret hgreapparat, der sidder pa kranieknoglen lige bag ved gret. Det sidder fast ved
hjeelp af et implantat en skrue som indopereres i kranieknoglen. Bgrn far ikke implantat, men kan i
stedet anvende et pandeband, der far apparatet til at sidde fast pa kranieknoglen (Hgreforeningen,
2016). | projektet bliver hgreapparatet udleveret af lokalt sundhedspersonale, hvorfor behandlingen
ikke er afhaengigt af tilstedeveerelsen af specialister. Hareapparatet justeres og tilpasses ved hjeelp
af ny teleaudiologisk teknologi, der bestar af en nyudviklet app, hvorfra det er muligt for speciali-
ster, der befinder sig pa Rigshospitalet i Kabenhavn, at finjustere apparaterne online.

Projektet er et samarbejde mellem flere partnere, herunder (1) Qre-naese-halskirurgi, Kirurgisk om-
rade, Dronning Ingrids Hospital, Nuuk, (2) Center for Hgrelse og Balance, Afdeling for Ore-Naese-
Halskirurgi og Audiologi Rigshospitalet, Kabenhavn, og (3) Center for Folkesundhed i Grgnland fra
Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet.

Center for Folkesundhed i Grgnland star for at lave en kvalitativ unders@gelse af brugen af BAHS
pa pandeband ud fra bade barnenes, familiernes og skolepersonalets perspektiv, og dermed bi-
drage til evalueringen af projektet. Undersggelsen har til formal at belyse, hvordan bgrnene og de-
res familier lever med barnenes hgreapparat, og pa hvilke mader det pavirker bgrnenes og famili-
ernes trivsel. Det er netop denne undersggelse, der beskrives i hervaerende rapport. Rapporten
kan bruges i sundhedsveesenets videre arbejde med at udvikle den audiologiske behandling i
Grgnland, og den giver et nyt indblik, hvordan forholdene er for barn med hgrenedsaettelse i Grgn-
land og deres familier.

| det folgende beskrives fgrst baggrunden for projektet, de anvendte metoder og dernaest resulta-
terne af den kvalitative undersggelse. Slutteligt vil rapporten praesentere en raekke anbefalinger til
yderligere tiltag for at forbedre trivslen for barn med hgrenedsaettelse og deres familier.
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1.1 Forskningssporgsmal

Den kvalitative unders@gelse besvarer falgende spgrgsmal:

e Hvordan oplever barnet livet med hgreapparat?

e Hvordan opfatter barnet hgreapparatet og dets indvirkning pa hverdagslivet?

e Hvordan oplever familien, at hgreapparatet har pavirket barnets og familiens liv?

e Hvordan opfatter lzererne og andet personale pa skolerne hgreapparatet og dets betydning
for bgrnenes laering?
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2 Baggrund

| Grgnland har undersggelser vist en hgj forekomst af ubehandlet hgretab hos bgrn (Homge,
Christensen, & Bretlau, 1996; J. S. Jensen et al., 2021; R. G. Jensen et al., 2013; Koch, Homge,
Pipper, Hjuler, & Melbye, 2011). Undersggelser viser, at hvert femte barn i Grgnland har haft mel-
lemgrebeteendelse pa et tidspunkt i sit, liv og at mange oplever et hgretab herefter (J. S. Jensen et
al., 2021; R. G. Jensen et al., 2013). Denne hgje forekomst ses ogsa blandt barn i andre arktiske
befolkninger (Fitzpatrick et al., 2021).

| gjeblikket udfgres audiometri i mange dele af Grgnland, men behandling og rehabiliteringstjene-
ster er sporadiske eller ikke-eksisterende, hvilket farer til mange diagnosticerede, men ubehand-
lede tilfeelde af hgretab. Audiologitjenester i Grgnland er generelt begraensede, da der ikke er spe-
cialister i landet, og med de ekstreme vejrforhold og infrastrukturelle udfordringer er det tidskreae-
vende og dyrt for rejsende specialister fra Danmark at komme rundt i landet.

Pa grund at de nuveerende forhold inden for audiologisk behandlingen i Grenland, og da der gene-
relt er en positiv indstilling i befolkningen til telemedicin, er teleaudiologi derfor saerdeles relevant at
overveje, nar sundhedsvaesenet organiserer audiologisk behandling (Nielsen et al., 2016). BAHS
hgreapparatet (se billede i bilag) kan netop anvendes via telemedicin, og undersggelser af BAHS i
andre populationer viser, at de fleste, der anvender disse hgreapparater, er tilfredse med appara-
terne (Shield, 2006). BAHS beskrives desuden som et apparat, der i hgj grad kan medvirke til at
hgjne livskvaliteten blandt brugerne (Badran, Bunstone, Arya, Suryanarayanan, & Mackinnon,
2006; McDermott & Sheehan, 2009).

Brugen af telemedicinsk audiologi har vist gode resultater i forskellige settings. Seerligt relevant for
en grgnlandsk kontekst er et studie fra Alaska, der inkluderer 1.451 bgrn fra 15 rurale arktiske lo-
kationer. Studiet viser, at audiologiske telemedicinske Igsninger kan bidrage til en hurtigere be-
handling efter en diagnose med hgrenedsaettelse i Arktis, hvor der ofte er langt til specialister
(Emmett et al., 2022).

Flere studier har undersagt teleaudiologiske behandlinger i forhold til deres implementering, hvor-
fra der kan udledes en raekke nggledeterminanter for en succesfuld implementering. Disse inklude-
rer positive holdninger fra patienter og laeger/specialister i forhold til metoden, et vist niveau af tek-
nologiske faerdigheder hos brugerne, og at teknologien er sikker og tilgeengelig (Kirk & Jensen,
2022). Vores gennemgang af forskningslitteratur pa omradet viser, at ingen tidligere har undersogt
barnenes, familiernes og skoleleerernes perspektiv pa en audiologisk behandling i Grgnland.
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2.1 Forskningsprojektet Nipilik — med lyd

Projektet Nipilik — med lyd er designet som et interventionsstudie, hvor udvalgte barn med et udtalt
bilateralt hgretab far udleveret et benforankret hgreapparat pa et softband (BAHS) af en sundheds-
professionel, der ikke er specialiseret inden for gre-naese-hals omradet (en ikke-specialist). Hagre-
apparatet kan herefter indstilles via en telemedicinsk konsultation med en specialist. Interventions-
studiet er designet til at teste denne nye teknologi og justeringerne af apparatet via telemedicinske
konsultationer ogséa kaldet remote care. | alt 22 bgrn indgar i projektet, hvor de far udleveret BAHS
med grundindstillinger, ledsaget af en instruks af en ikke-specialist i, hvordan apparatet fungerer
0og anvendes.

Ny teknologi har gjort remote care til en mulighed i den audiologiske behandling, da hgreappara-
terne nu har nedsat behov for finjusteringer. Remote care omfatter, at en app pa en smartphone er
platformen for kontakten mellem hgreapparatsspecialisten, patienten og hgreapparatet. Via remote
care er det derved muligt at justere apparatet til patientens behov online. Ud over appen er der i
projektet desuden mulighed for, at familierne kan tage telefonisk kontakt eller skrive via mail med
en gre-neere-hals speciallaege pa Rigshospitalet. Der er ligeledes tilbud om telefonisk kontakt eller
mailkorrespondance med den projektansvarlige medicinstuderende, der har veeret i Grgnland af
flere omgange i labet af projektperioden.

Evalueringen af projektet forgar cirka et ar efter udleveringen af hgreapparaterne og bestar af (1)
en spgrgeskemaundersggelse, baseret pa spargeskemaet fra den grgnlandske HBSC-undersg-
gelse, hvor det er muligt at se pa bernenes trivsel bade i og uden for skolen, (2) PROM-data (Pati-
ent recorded outcome measures), der anvendes ved monitorering af effekten af hgrerehabiltering,
og som er oversat til grgnlandsk. Her indsamles viden om, hvorvidt hgreapparatet anvendes i det
daglige, om det er blevet mistet, og hvilke udfordringer barnet (og familien) oplever med brugen af
apparatet, og (3) en kvalitativ undersggelse af, hvordan bgrnene og deres familier lever med bgr-
nenes hgreapparat, og pa hvilke mader det pavirker bgrnenes og familiernes trivsel, hvilket er om-
drejningspunktet for denne rapport.
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3 Metode

Undersggelsen er foretaget i 2023 og er baseret pa (1) semistrukturerede interviews (Kvale &
Brinkmann, 2009) og (2) deltagerobservationer, der er foretaget far, under og efter interviewene
(Tjernhgj-Thomsen & Whyte, 2007).

Deltagerne er rekrutteret ud fra en liste med bgrn, der har faet BAHS pa pandeband i Nuuk og
Tasiilaq i vinteren 2022. Interviewene blev udfert pa kalaallisut i tre forskellige byer i Grgnland (Nuuk,
Kangerlussuaq og Tasiilaq) af tre forskellige interviewere, der alle har erfaring med interviews i den
pageeldende kontekst. Foraeldre blev kontaktet via telefon og tilbudt interview, alle blev forsggt kon-
taktet flere gange. Interviewene i Tasiilaq er foregaet via telefon, i Nuuk var intervieweren fysisk til
stede i hjemmet, mens interviewet i Kangerlussuagq foregik pa et hotel. Det var gennemgaende van-
skeligt at rekruttere foreeldre til interviews. Dette skyldes blandt andet, at foraeldrene havde udfor-
dringer med at fa fri fra arbejde og med bgrnepasning. Desuden var der flere foreeldre, der havde
sveert ved at overskue at deltage i et interview i en i forvejen presset hverdag. Generelt var det lettere
at rekruttere foreeldre til barn med svaer hgrenedseettelse end foreaeldre til bgrn med mindre hgrel-
sesproblemer, fordi emnet ikke er lige sa presserende for foraeldre til bgrn med mindre hgrelsesud-
fordringer, og derfor blev deltagelsen ikke prioriteret.

Vi foretog ni interviews med foraeldre, tre interviews med bgrn, to interviews med ansatte pa skoler
og fire observationsnotater. Vi udfarte fire interviews med foreeldre (tre mgdre og en vaerge) til bgrn
med hgreapparat i Tasiilaq, fire interviews med foraeldre (to mgdre, én far og fire vaerger) i Nuuk og
ét interview med et foraeldrepar i Kangerlussuagq. | den felgende analyse vil veerger, der i denne
sammenhang fungerer som forzeldre, blive betegnet som foreeldre. | forlaengelse af interviewene
med foraeldrene udferte vi interviews med tre bgrn, der alle har et hgreapparat. Vi udfgrte desuden
interviews med en skoleleder og en special laerer pa en skole i Nuuk og en leerer fra Tasiilag. De
interviewede leerere arbejder til daglig seerligt med baern i specialklasser.

Forinden interviewene blev deltagerinformationen gennemgaet sammen med deltageren/delta-
gerne. Heri fremgar information om undersggelsens formal, frivillighed og oplysninger om mulighed
for at treekke sig fra undersggelsen. Alle deltagere har underskrevet informeret samtykke.

Interviewene er baseret pa en semistruktureret interviewguide med en reekke udvalgte temaer med
afseet i undersagelsens formal (Christensen, Schmidt, & Dyhr, 2007). Der er anvendt to forskellige
interviewguides, én til barn og foreeldre og én til repraesentanterne fra skolerne. Da det kan veere
vanskeligt at interviewe barn, og da dette projekt yderligere involverer barn med hgrenedseettelse,
er interviewmetoderne blevet tilpasset malgruppen. Til interviewene med barn blev der derfor an-
vendt billeder af hverdagssituationer, med bade udendgrs og indendgrs aktiviteter, for at fa barnene
til at forteelle om deres oplevelser af at anvende hgreapparatet i forskellige dele af hverdagslivet.
Denne metode tager sit afseet i "det foto-eliciterede interview” beskrevet af Rasmussen (2017). Pa
trods af at vi forsggt at imgdekomme bgrnene i vores valg af interviewmetode, var det meget be-
greenset, hvad bgrnene bidrog med til interviewene. Deres svar bestod hovedsageligt af enkelte ord
eller non-verbal kommunikation i form af at nikke eller ryste pa hovedet.
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Interviewerne udferte bade interviews og deltagerobservation simultant og skiftede derfor Iabende
rolle fra at veere en engageret interviewer til at vaere en distanceret observatgr (Tjernhgj-Thomsen
& Whyte, 2007). Observationerne er Igbende nedskrevet under interviewene, men fgrst sammen-
skrevet efter.

Interviewene varierede i laengde fra 40 til 120 minutter. Efter interviewet blev alle interviews trans-
skriberet, samtidig med at de blev oversat til dansk. Interviewmaterialet er herefter blevet analyseret
tematisk (Boyatzis, 1998).
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4 Resultater

Undersggelsens resultater er opdelt i falgende temaer: (1) Apparatet ger en forskel for bgrnenes
trivsel, (2) Foraeldrenes perspektiver pa kommunikationen og hgresituationer i hjemmet, (3) Laerer-
nes og skolepersonalets erfaringer, (4) Barrierer for at bruge hgreapparatet, (5) Indstillingen af ap-
paratet og (6) Kontakt til sundhedsvaesenet og opfalgning.

4.1 Apparatet gor en forskel for bernenes
trivsel

Langt de fleste af bgrnene har keempet med mellemgrebetaendelse og deraf darlig hgrelse, siden
de var helt sma. Hagretabet har typisk medfart, at barnene har haft et begraenset ordforrad og i ste-
det har udviklet nonverbale kommunikationsformer med deres familier. De har derfor haft proble-
mer med at fglge med i skolen og har haft sveert ved at kommunikere uden for familien.

“Interviewer (1): S&, det har vaeret svaert for ham at kunne falge med i skolen tidli-
gere?
Foreelder (F): Det har veeret sveert, ja. ”

”I: Har han problemer med at kommunikere med andre?
F:Ja.”

For de fleste barn, der har faet et hgreapparat, har det derfor haft stor betydning for bernenes triv-
sel, og dette seetter foraeldrene ord pa i interviewene.

*Jeg glemmer ikke, da han farste gang fik hareapparatet pa, det glemmer jeg aldrig,
han var sa stolt, og han harte bilerne.”

”Jeg harer dem”. Han var helt overrasket, sé var der ogséa nogle fugle, som flgj hen
over os fuuuuhhhh [lyden af fugle, der flyver], og han kunne hgre deres vingeslag.”

"Man kan ogsa maerke, at han har gjort stort fremskridt. Jeg har ogsa bemeerket, at
han er begyndt at kunne skrive. Fagr har han ikke kunnet skrive, og nu har jeg bemaer-
ket, at han er begyndt at skrive med nogen pa mobilen. Det har jeg bemeerket af det
positive. Han mé have gjort fremskridt pa grund af det. Det tror jeg.”

"Han begyndte at kunne leese. Han begyndte at kunne laese lidt sma tekster. Sddan
var han ikke tidligere. Det kan man meerke; at han begyndte at leese og skrive.”

"Han gar mere med i sociale lege og deltager mere i grupper. Farhen kunne han bare

saette sig ned og lege for sig selv, han er mere med og deltager i snakken, og bar-
nene vil ham faktisk.”

10
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Foreeldrene forteeller, at bagrnene hurtigt maerkede effekten og kunne hgre bilerne og fuglene flakse
i luften. Samtidig forteeller flere om, at det har forbedret bagrnenes laese- og skrivefaerdigheder, og
at de er begyndt at forsta og formulere sig pa skrift pa et niveau, som de ikke tidligere har vaeret
pa. Ligeledes har hgreapparatet haft betydning for barnenes sociale liv. Dét, at de pludselig kan
hagre og kommunikere, har gjort, at de i hgjere grad kan deltage i sociale grupper og ikke bare le-
ger for sig selv.

Leererne har ligeledes maerket en forandring ved at bern med hgrenedsaettelse har faet et hgreap-
parat.

"Ja, ja, de har lsert noget mere, og der er en forandring fra at sige to til tre ord til nu at
sige saetningerne pa fem til seks ord.”

”Han er ogséa begyndt at snakke i saetninger, lange saetninger i stedet for de der sma
stavelser. Det kom meget hurtigt.”

Leererne forteeller, at barnene nu bedre kan formulere sig og tale i seetninger. Barnene har dog sta-
dig et varierende ordforrad, og nogle benytter sig stadig af nonverbal kommunikation eller er af-
haengige af hjaelp fra familie. Dette blev observeret under interviewene. | et tilfaelde blev fingrene
brugt, da et barn skulle fortzelle sin alder, og i et andet tilfaelde, hvor barnet lsesper kraftigt, over-
satte foreeldrene barnets ord. Der er dog ogsa barn, der kommunikerer fint med andre.

Barnene bekraefter ogsa selv, at de nu kan hgre bedre med hareapparatet.

”I: Hvad er det bedste ved de hgreapparater? At du kan hare?
Barn (B): Nikker”

”I: Kan du hare bedre?
B: Ja.”

Overordnet set meerker alle, herunder foraeldrene, skolerne og bagrnene, betydelige positive effek-

ter af et hgreapparat. Det styrker b@grnenes laese- og skrivefeerdigheder, deres ordforrad og sociale
kompetencer.

4.2 Forzldrenes perspektiver pa kommu-
nikation og hgresituationer i hjemmet

Interviewene baerer praeg af, at det kan vaere hardt for familierne at have et barn med hgrenedsaet-
telse, og at de ofte ikke tilbydes hjeelp fra hverken kommune eller sundhedsvaesenet. Derfor ma
foraeldrene ggre, hvad de kan, med hvad de har.

”I: Hvordan samarbejder | med resten af familien om jeres barn?
F: Jeg passer ham alene, og jeg s@rger for ham.”

"I: Far x [navn pa barnet] ekstra talehjeelp i skolen?
F: ryster pa hovedet.”

11
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”I: Og du maétte vaere formidler?
F:Ja.”

"F: Vi har faktisk ogsa lavet nogle lyde med ham. Jeg har tidligere arbejdet i en bar-
nehave, [hvor vi brugte] tegn til tale, og det fangede han. Der sagde han ahaa Januar
ilaa, og februar [barnet smiler] sa harer han med tegn.”

De deltagende familier har alle udviklet en form for kommunikation med barnet, som er en blanding
af tegnsprog, kropssprog og enkelte ord. Foraeldrenes forudsaetninger og fantasi har derfor haft
stor betydning for det enkelte barns mulighed for at udvikle sprog og kommunikationsformer til at
kommunikere med naermeste familie. For eksempel under en observation af én af familierne ses,
at en foraelder taler med barnet via tegnsprog for at spgrge, om han skal have noget med fra butik-
ken. Via en blanding mellem tegn og tale siger han, at han gerne vil have en cola.

Pa trods af, at familierne har laert at kommunikere, oplever foraeldrene, at barnene har haft saerlige
behov og ikke altid kunne indga i aktiviteter pa samme vis som andre bgrn i familien.

”...om vinteren kgrte han ellers snowboard, men det er han stoppet med, fordi forst
sé var han nervgs for ... om nogen kegrte ind i ham.”

"Det var ogsé tanken, han skulle dyrke det, vi har pravet alpinski, snowboard og lang-
rend, men pa grund af hans nedsatte harelse har han ikke interesse for det, vil han
ikke dyrke det, han er bange for det, virkelig bange.”

“Ja, men ogsa herhjemme har det kunnet maerkes [at han har faet hagreapparat], han
siger noget mere, for eksempel han udtrykker det med ord, dengang [far hareappara-
tet] var der meget stille herhjemme, far var han hele tiden stille.”

Her ses eksempler pa, hvordan et barn ikke har haft lyst til at stad pa ski sammen med resten af fa-
milien, fordi hgretabet har gjort, at barnet ikke kan hagre omgivelserne og derfor er bange for at
blive kart ind i. Ligeledes har hgreapparatet desuden haft en betydning for atmosfeeren i hjemmet,
hvor der tidligere var meget stille, og efter hgreapparatet siger barnet noget mere.

Herenedsaettelse er derfor en udfordring for hele familien og for de familiscere samvaer. Nogle foreel-
dre beskriver, at hgreapparatet ikke kun har eendret barnets liv, men det har ogsa betydet, at hele
familien nu er mere tilpas.

“I: Har | aendret pa noget, efter han har faet h@reapparatet?
F: Ja, vi har det godt, vi er kommet i orden.”

Her gives der udtryk for, at man nu er ’kommet i orden”, dermed sagt, at der herskede uorden fgar.
Interviewene og observationerne viser desuden, at flere af bgrnene har familiemedlemmer med
hgretab, bl.a. sgskende og bedsteforaeldre. For disse familier er problemer med hgrelsen derfor
ikke noget, der kun involverer barnet, men er en generel udfordring for flere i familien.

"Vores aldste bor ogsa her i byen og er ogsa dev og har darlige grer, og ham her

[peger pa sin aegtefeelle], hans grer er ogsa sadan og mit eeldste barn er sddan, séa
de har det samme [griner], og de to forstar hinanden straks.”
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Den starste forandring, efter at barnene har faet hgreapparat, ses dog i de fleste familier ved, at
beskeder og samtaler ikke skal gentages, og at de kan fgre samtaler i et normalt toneleje, hvor
stemmerne ikke skal haeves.

At vi ikke behgver at snakke hgjt til ham. Det er mest det, jeg har lagt maerke til. At
man kan snakke stille og roligt til ham i stedet for at haeve stemmen.”

“Ja, jeg har bemeerket, at efter han har faet hgreapparatet, sa er han begyndt at hare
det hele og forstar, hvad man siger, nar man taler med en almindelig stemme, uden
at man siger det hgjt. Det er meget godt.”

Harenedsaettelse er derfor ikke kun en udfordring hos det enkelte barn, men noget der rammer
hele familien, der ofte ma guide barnet og tolke kommunikationen til omverdenen. Ligeledes viser
tidligere citater i dette afsnit, at en foreelder omtaler det som "vi fik hgreapparat”. Hgreapparat be-
skrives som noget, der er givet til hele familien, da det opleves som en forandring for alle.
Hgreapparatet har givet familierne nye muligheder i dagligdagen, dog bruger mange af bgrnene
hovedsageligt hgreapparatet i skolen.

”I: Hvad sa, bruger han den i skolen? Bruger du den hele tiden? [| henvender sig til
barnet]
B: [Rynker pa naesen].”

“F: | starten brugte han det meget, men sa ville han ikke bruge det mere.
I: Ah ja i skolen eller alle steder?
F: Alle steder.”

"Det har hjulpet péa x [barnets navn], og han bruger det kun i skolen. Nar han gar i
skole, tager han det pa, og nar han far fri, sa tager han det af igen. Sadan bruger han
det, og han har faet stor gavn af det i skolen.”

"De siger ikke s& meget om det, men far tog han den med hjem, nar han fik fri fra
skolen, men nu er han begyndt at lade den blive pa skolen, fordi han kun bruger det i
skolen.”

”...i skolen bruger han den, for eksempel ndr han kommer hjem, er han traet og gor
sadan [tager sig til arene].”

Det fremgar af undersggelsen, at det kan vaere meget hardt for barnene at bruge hereapparaterne,
den ggede sanseeksponering gar barnene traette. Traethed kan bl.a. veere en af arsagerne til, at
apparatet ikke bruges derhjemme.

Hereapparatet har saledes haft stor betydning for familiernes hverdag, hvor kommunikationen er

blevet bedre pa trods af, at familierne i lang tid har leert at klare sig med hjemmelavede kommuni-
kationsformer. Foraeldrene omtaler hgreapparatet som noget, der er givet til hele familien og som
noget, der har skabt orden i en ellers kaotisk hverdag. Det ses ogsa, at mange hovedsageligt bru-
ger hgreapparaterne i skolen og tager det af, nar de kommer hjem.
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4.3 Laerernes og skolepersonalets erfarin-
ger

De interviewede leerere arbejder til daglig seerligt med bgrn i specialklasser. De er meget opmaerk-
somme pa bern med hgrenedseettelse og pa deres placering i klassen:

"Vi er meget opmeerksomme pa, hvor de skal sidde i klasseveerelset, hvis de skal
have god kommunikation/kontakt med os, sa de kan se, hvordan vi beveaeger lee-
berne, nar vi arbejder.”

Leererne har samtidig ogsa gode erfaringer med hareapparaterne. Det har stor positiv betydning
for bgrnenes indlaering, og deres indleering bliver forbedret, nar de har faet et hgreapparat.

“For os kan jeg virkelig meerke, at det er blevet lettere sadan efter at de har faet hgre-
apparater. De forstar mere og laerer hurtigere, og det er tydeligt, at deres indleering er
hurtigere.”

Dog efterlyser laererne mere viden om, hvordan de bedst underviser bgrn med hgrenedseettelse.

"Men det, der bekymrer os mest omkring sédan nogle barn, det er, hvordan gar vi ind
og underviser dem, hvordan tager vi fat i undervisningen, er der en tredjeperson, der
lige skal ind og gare et eller andet?”

"Den eneste [hjaelp leererne far] er via min egen interesse, og hvad jeg selv sgger [pa
nettet], ogsa nar MISI [peedagogisk psykologisk radgivning] kommer til byen, er det
en stor hjselp. Sé vejleder de os i, hvordan vi kan treene barnene.”

*Ja, og der kommer MISI ind, du ved, hvad MISI er, og der kan man som leerer fa rad-
givning i, hvordan man kan undervise og med hvilke redskaber. Og med hensyn til
harenedseaettelse, der er jo tegn til tale som kan anvendes til forbedring af tale, men
det er ret dyrt.”

Lzererne giver her udtryk for, at de har brug for gget vejledning i at undervise barn med hgrened-
seettelse, og at de ofte s@ger informationer pa egen hand. De giver ogsa udtryk for, at de eksiste-
rende tilbud er dyre.

"Vi har fundet ud af, at skolen ikke har rad til det, fordi det er dyrt for to dages kursus
til en leerer.”

*Vi bruger en privatperson, som vi har fundet frem til, men hun er jo den eneste, men
hun koster. MISI eller kommunen kan ikke komme med en vidensperson, som kan
holde kursus for hele Nuuk for eksempel.”

"Sparger hinanden, ringer til hinanden, og gar til ledelsen og hvem hvad hvor.”

Vi googler [griner].”

Skolerne oplever ogsa, at de ofte ikke far besked, nar bgrn far en diagnose om hgrenedseettelse,
fordi det er foraeldrenes ansvar at melde dette tilbage til skolerne:
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"Det, der kan vaere udfordrende eller problematisk, ikke for at problematisere det,
men foraeldrene har jo ret til selv at henvende sig ved siden af skolen. Sa kan de
gare alt, hvad de vil, og sa, hvis de ikke sender et dokument pa en diagnose eller en
test til skolen, sa har vi ikke kendskab til det. Det er farst, nér leegerne eller foreel-
drene henvender sig til skolen og gerne vil have radgivning, der kan vi farst komme
ind over, eller hvis vi selv bemeaerker nogen ting. Sa, det kan ske parallelt, uden at
have noget med hinanden at gaore, eller det kan ske i samarbejde med hinanden,
uanset hvem det er, der tager initiativet.”

*Vi kan godt have nogle elever, som ellers har diagnose, men som vi ikke har papirer
pa, fordi de ikke har sendt det. Men de kan sagtens sige, mit barn er blevet udredt,
med det der og det der, sa star det i referatet. Vi har nogle arkiver for almindelige
klasser og sa specialklasser, som leererne ogsa har adganag til, og kan ga ind og
kigge. Sa har vi et digitalt arkiv, som vi kan journalisere i.”

Skolerne og leererne er centrale medspillere i at fa bagrnenes hverdag til at fungere. Skolerne efter-
lyser dog mere vejledning i undervisningen af barn med hgrenedsaettelse og papeger nogle udfor-
dringer i at fa informationer fra sundhedsvaesenet om bgrnenes diagnoser.

4.4 Barrierer for at bruge hgreapparatet

Som det er beskrevet i de foregdende afsnit, er der en lang raekke fordele ved hgreapparatet, men
disse opnas kun, hvis barnet bruger apparatet. Undersggelsen viser, at der er flere barrierer for
barnenes brug af hereapparatet, herunder smerter og problemer i forhold til pandebandet, stgj i
forbindelse med brug af hue, mobning, udskiftning af batterier, og at hareapparatet bliver glemt.
Disse barrierer vil blive beskrevet nedenfor.

Smerter og udfordringer med pandebandet
Nogle barn og foreeldre forteeller, at barnene ikke har lyst til at bruge hgreapparatet, fordi det gor
ondt at have pa.

"Det gik ogsa steerkt, da de mélte ham, og han fik ikke afprovet det ordentligt, han fik
ondt ved gret.”

Smerter ved apparatet har gjort, at det pagaeldende barn kun har anvendt hgreapparatet i cirka 14
dage. Andre beskriver, at de er udfordret med pandebandet, der enten er besveerlig at tage pa eller
er ubehagelig.

”I: Hvad er jeres indtryk af, hvorfor x [barnets navn] ikke vil have det pa?
F: Jeg tror, det er, nar hun skal prove at tage det pé, jeg tror, den er sveer.”

"Den der elastik [pandebandet] til hareapparatet, hun kan ikke lide det, nar hun ikke
kan fa den tilrettet. Det er ubehageligt, nar den sidder for stramt eller bliver l@s, og
nar den tager fat pa hendes har. Det er kun det, hun ikke kan lide ved det, resten kan
hun godt lide, og det at hun kan hgre.”

“Nej, han bruger ikke apparatet i skolen — hvordan er det nu — elastikken [pandebéan-
det] til hovedet, den kan han ikke lide, og vi sagde ellers til ham, at den maske kan
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blive bedre, hvis man lgsnede den lidt, men han gentager, at elastikken [pandebén-
det] til hovedet er ubehagelig.”

Undersggelsen viser, at det er svaert for nogle bgrn at tage hgreapparatet pa via pandebandet, og
at det er yderligere vanskeligt at tilpasse pandebandet, sa det sidder behageligt. Det er dog ikke
alle bgrn, der ser det som en udfordring.

"Nej, han synes ikke, at den er grim, og han kan rigtig godt lide at have den pa, og
leger ikke med den, fordi jeg har fortalt ham, at han ikke ma lege med den, han har
forstaet det.”

”I: Kan du godt lide at have den pa, eller er den ubehagelig?
B: Det er fint.”

”I: Hvordan er det at have den pa? Sidder den stramt? Er den paen, eller er den grim?
B: Det er fint.”

Observationer under interviewene viser ogsa eksempler pa, at barn selv tager hgreapparatet pa
inden interviewet.

Problemer ved udendegrs brug og stgj
Mange barn og foraeldre siger, at apparatet er meget fglsomt, nar man rerer ved det. Dette er seer-
ligt en problematik, der opstar, nar bgrnene skal have hue pa.

"Han begyndte ellers at bruge den, men sa nar han havde hue pa, var det darligt.”

”(...)nar han havde hue péa susede det hele tiden, og den med elastikken [pandeban-
det] var darligere — bare man rgrte den lidt, var der susen.”

”... nar han har hue pa sé shh shwvoo [siger lyden, ndr huen er pa hgreapparatet], sa
suser den, nar den rarer ved huen.”

“Ja, han kan ikke have hue pa, néar han har det [hareapparatet] pa, sé han tager det
selv af, og sa ned i lommen, og sa tager han den pa. Hvis vi skal ud at lege, sa tager
han det af, og lader det sta inde pa kontoret eller inde pa veerelset.”

Nar huen rgrer ved hgreapparatet, suser det i barnenes grer. Flere foreeldre forteeller at de selv
har forsggt sig med andre huer, og én siger:

"Vi har fundet en hue med stof, som kan fungere, den er ikke strikket.”

Det har dog ikke vaeret muligt at finde ud af hvilken slags hue, der her er tale om. Dette er endnu et
eksempel pa, hvordan foreeldre selv eksperimenterer med at finde Igsninger, der kan afhjeelpe et
problem, ligesom det ses med kommunikationsformerne i hjemmet, der er naevnt i tidligere afsnit.
Unders@gelsen viser desuden, at det er udfordrende at bruge apparatet pa steder, hvor der er me-
get baggrundsstg;.

"Nér hun bruger det i hiemmet, sa kan hun ikke lide at bruge det, fordi vi har undula-
ter, vi har flere undulater [der larmer].”
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”I: ...0gsa i sneen, bruger du den i sneen? Er der noget irriterende i sneen?
B: At den larmer/lyden.”

”I: Hvordan er det den larmer?

B: zzzzyyy [han siger lyden].”

Horeapparaterne bliver glemt
Foreeldrene forteeller, at det kan vaere sveert for barnene at holde styr pa apparatet.

"Nej, sidst hun brugte den var efter ferien, hvor hun har tabt det. Kaa [sukker dybt]
altsa [smiler og griner]. Vi var ude og lede alle mulige steder. Sa fandt vi den dagen
efter i sengen.”

"Hun har veeret pé ferie i Danmark, og det viste sig, at det la i hendes rygsaek.”

Derfor har leererne/skolen i Tasiilaq besluttet, at barnene ikke ma tage hgreapparaterne med hjem,
og at de skal blive pa skolen.

*Ja, det bliver glemt ja og nogle gange, hvis de har vaeret pé besag [hos andre], er
det veek og bliver fundet pa det sted, de [ba@rnene] har vaeret pa besag. Sadan er det,
og det er derfor, jeg siger, at vi har taget ansvaret for dem [hareapparaterne], og for-
eldrene har ikke modsagt sig, at vi har gjort séddan. Vi ved ogsa, at de [barnene] har
taget det [hareapparatet] af, nar de er kommet hjem.”

"De [eleverne] tog det med hjem, men det métte vi stoppe, s& nu er det heldigvis s&-
dan, at det ikke bliver veek hele tiden, og at det hele tiden skal hentes, sa det er af-
gjort nu.”

Disse forhold i Tasiilag er en bidragende forklaring til, hvorfor mange hovedsageligt bruger hgreap-
paratet i skolen og ikke i hjemmet.

Adgang til og udskiftning af batterier
Foreeldrene og bgrnene oplever, at det er udfordring at huske at saette nye batterier i hgreappara-

tet

"Nér det [batteriet] snart er brugt op, sa tager jeg det altsa af. Han er ogséa selv be-
gyndt at tage det af for at spare pé batteriet.”

“Nogle gange glemmer jeg det, og han har ikke brugt det i tre dage, fordi jeg har
glemt at skifte batterierne, og nar batterierne er fyldt op igen, sa begyndte han at
bruge det igen, pa den made er det meget godt.”

”...nar der ikke er mere batteri, sa kan jeg ikke rigtig hare noget.”
"Da han fik det, brugte han det i starten, men efter noget tid, s brugte han det ikke

sa meget mere, og det viste sig, at der ikke var mere batteri i, men han sagde ikke
noget om det. Men efter det fik batterier igen, begyndte han ellers at bruge det igen.”
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Det er saledes en udfordring for foraeldrene at huske at skifte batterier pa apparatet, hvilket medfe-
rer, at apparatet ikke bruges i perioder. Nogle fortzeller, at de ogsa forsgger at spare pa batteriet
og derfor ikke bruger hgreapparatet sa meget, som de ellers ville. Undersggelsen viser, at alle for-
Zldre ved, at de kan hente nye batterier hos sundhedsvaesenet, men nogle af foreeldrene glemmer
at hente dem.

”I: Far | nye batterier?
F: Vi har stadig ikke faet, hende danskeren, jeg har talt med sagde, at vi skulle bare
ga pad Sana og bede om nogle.”

“Ja, vi samarbejder godt med sygehuset med hensyn til batterier, og nér de lgber tar,
henter vi nye.”

"Men jeg har féet at vide, at jeg bare gar ned pa sygehuset, nér der ikke er mere bat-
teri i, og det ville jeg have gjort siden i forgars, og jeg har glemt det igen, men der er
stadigveek batterier i.”

Mobning
Enkelte foreeldre forteeller, at deres bgrn oplever at blive mobbet, fordi hgreapparatet gar jeevnald-
rende opmaerksomme pa, at barnet er anderledes.

"Der mest udfordrende i disse magrke dage er, at han ikke vil i skole, og at han bliver
drillet/rabt af, for eksempel raber de ind i hans gre, det ma ikke veere seerlig rart, sé
har han ikke lyst til at bruge apparatet. [Han siger f.eks.] “jeg vil ikke bruge det [hare-
apparatet] i skolen, jeg tager det ikke med i skole, de raber mig ind i @ret”, den del af
det er lidt.. [darligt], selvom det ellers er til stor nytte for ham.”

“Hun blev voldsomt drillet pa skolen, og hun begyndte at brugte det mere i hjemmet,
men hun har bade ubehag med at bruge det, men pé den anden side kan hun godt
lide at bruge det. Hun har det midt imellem.”

For andre er dette dog ikke et problem, laererne fortzller:

"Hvis du snakker med ham, sa vil han ikke sige, han bliver drillet, det tror jeg ikke,
han har gode kammeratskaber.”

"For eksempel nar han Igber tar for batteri, sa kan hans klassekammerater komme til
mig og sige, at han har ikke mere batteri. De hjselper hinanden, de ved hinandens, ja,
behov. Der har ikke rigtig veeret noget mobning. Det oplever vi ikke i hvert fald”

Leererne forteeller, at de oplever, at mange kammerater er gode til at hjeelpe hinanden og bgrnene
med hgreapparater frem for at mobbe dem.

Der er saledes mange og forskelligartede grunde til, at barnene ikke bruger deres hareapparater.
Seerligt kan naevnes smerter og ubehaget ved pandebandet, ubehaget ved at have hue pa, udfor-
dringerne ved larm, mobning, og at hareapparatet kan blive vaek for bgrnene. Undersggelsen vi-
ser, at skolen i Tasiilaq har besluttet, at ingen bern ma tage hegreapparaterne med hjem, fordi de
ofte bliver veek og derfor ikke kan anvendes i undervisningen.
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4.5 Indstillingen af apparatet

En central del af Nipilik-projektet er, at hgreapparatet kan indstilles via en app gennem remote
care. Undersggelsen viser, at indstillingen af apparatet er en udfordring, hvor det seerligt er sveert
at fa indstillet lydstyrken korrekt.

”I: Og siden sa har x [barnets navn] ikke rigtig haft lyst til at bruge det? Er det, fordi
det bliver for hgjt?
F:Ja.”

"Han kan godt lide det, og selvfalgelig sparger jeg ham altid, om disse lyder for hgijt,
og han svarer, at det er fint. Han kan rigtig godt lide at have det pa, og det er rigtig
godt.”

Foreeldrene oplever, at det sveert at fa kontakt til specialisterne i Danmark, nar de har brug for
hjeelp til at indstille lydstyrken.

"Vi kan ikke fa kontakt med den person i Danmark, som tager sig af lydstyrken. Der
en app, som vi ikke kan fa til at virke gennem en iPad. Det er ogsa noget med wifi-
forbindelsen. Det er besveerligt, suk. Har pravet at justere for 14 dage siden.”

F: Nej, dog har der vaeret et opkald fra Danmark, og vi fik en ny baerbar, da de sagde,
vi skulle have en computer, vi havde ellers ikke, men sa fik vi én og vores datter hjalp
med at gare den klar med kode og alt, og det var fint, men sa kom de ikke frem pa
skeermen, og vi er sa darlige til det, sé vi sagde, til naeste gang skal vi have et kur-
sus.”

Ovenstaende citater viser, at foraeldrene har kendskab til appen, men at de oplever tekniske pro-
blemer med at tilga appen via en iPad og de har yderligere problemer med wifi-forbindelsen. Andre
fortzeller ogsa, at de har gjort en indsats ved at f& en ny computer, men har stadig ikke faet det til
at lykkes.

Nogle af familierne har dog ogsa oplevet at fa hjeelp i Danmark med fysiske konsultationer.

“F: Vi var ogsa i Danmark pa ferie i sommers, sa var vi ogsa inde pa Rigshospitalet
og made hende [en specialist, der er tilknyttet projektet].

I: Indstillede de sa apparatet anderledes?

F: Ja, det var som om, det var det, de gjorde.”

Forezeldrene forteller, at de har veeret i kontakt med specialister i Danmark i forbindelse med en fe-
rie. Under den fysiske konsultation pa Rigshospitalet blev der set pa hgreapparatet, men det er
uklart for foreeldrene, hvad der blev gjort ved apparatet under konsultationen. Dette bekreefter, at
kommunikationen mellem specialisterne og foraeldrene har veeret sveer. Det har veeret sveert for
foraeldrene at komme i kontakt med gre-naese-hals specialisterne online, og ved én enkelt fysisk
konsultation har kommunikationen ogsa veere besveeret.
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4.6 Kontakt til sundhedsvasenet og
opfolgning

Familierne har igennem bgrnenes liv veeret i hyppig kontakt med sundhedsvaesenet pa grund af
barnenes hgrenedsaettelse. Foraeldre fortaeller, at de ofte befinder sig i en venteposition og oplever
at f& modsatrettede informationer.

"Altsa stakkels dreng [laver citationstegn med haenderne], hvor meget vi egentlig kan
se, hvad det [hgreapparatet] har hjulpet, og jeg synes det, ikke for at veere negativ,
men det er hardt at slas med SANA om det. Der skal farst komme en specialist, og
specialisten skal godkende, selvom vi siger det og ringer til dem.”

"Det viste sig, at specialisten ikke var kommet, og sa ville de kontakte os, selvom han
skulle veere en af de farste, som skulle opereres, nér specialisten kom, men vi har
ikke hgrt noget siden da og indtil dags dato.”

"Maske vil jeg bare gerne vide, hvornar de [leegerne] kommer og kigger til dem [bor-
nene], om de bliver opereret eller ej, kommer der nogle eller ej, og hvornar er det?
Det kunne vaere rart, hvis vi fik besked, nar det er.”

Sammenfattende oplever foraeldrene, at de far flere forskellige beskeder om, hvornar en eventuel
operation skal veere, og at de tit far at vide, at de skal vente pa en specialist. De far dog ikke at
vide, hvornar specialisten kommer, og de venter derfor hele tiden pa svar. Seerligt ses der udfor-
dringer uden for Nuuk.

“F: Ja i Nuuk gik det efter bogen, og der var opfalgning. Da vi flyttede, var det som
om, vi skulle starte forfra igen.

I: Fik | ikke én, | kunne ringe til direkte?

F: Nej, vi skulle starte forfra og bestille tid som alle andre i konsultationen i Sisimiut.”

"De kan ikke tage ham i Nuuk, og i Sisimiut skifter de leege hele tiden.”

Det opleves seerligt besveerligt, hvis familierne flytter vaek fra Nuuk, fordi de oplever at skulle starte
forlabene op igen. Den store udskiftning af personale i sundhedsvaesenet har ogsa betydning for
forlebene. Dette er en udfordring i sundhedsveesenet, der geelder generelt og ikke kun for barn
med hgrenedsaettelse.

Flere foraeldre forteeller, at de savner opfelgning, efter deres barn har faet et hgreapparat.

*Jeg har ikke haft kontakt med dem [sundhedsveesenet] i lang tid. Vi har ikke haft
kontakt med dem igen. Vi har ellers lavet en aftale. Jeg kan bare ikke huske, hvad
der skulle ske.”

”I: Og sé gik I til nogle undersagelser hos SANA, og der blev | indstillet, og s& kom
det der hgreapparat, har | sé vaeret til opfalgning eller?

F: Nej, der har ikke vaeret noget.

I: Og ved I, om der kommer noget?

F: Neese det ved vi ikke.”
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Flere forzeldre ved ikke, om der kommer en opfelgning efter bagrnene har faet hgreapparat.
Der er dog nogen, der har helt styr pa, hvem de skal kontakte, hvis der er tvivisspargsmal.

”I: Hvis nu | skulle have kontakt til sygehuset, eller hvis | skulle have kontakt til noget
med apparatet, hvem tager | s& kontakt til? Er det Sana? Eller er det et nummer i
Danmark?

F: Sa er det x [navn pé kontaktperson], jeg skriver til, eller hvis det er noget.”

Nogle foraeldre oplever, at det er kompliceret at navigere i sundhedsvaesenet og holde styr pa di-

verse aftaler. Det er heller ikke helt klart for alle, om der er en opfalgning, efter hgreapparatet er
blevet givet til barnene, og nogle mangler konkrete kontaktinformationer ved tvivisspargsmal.

21



Livet med hgreapparat: Perspektiver fra bgrn, familier og skolepersonale

5 Afslutning

Formalet med undersagelsen er at undersage familier, barn, leerere og andet skolepersonales per-
spektiver pa brugen af Bone Anchored Hearing Systems (BAHS) pa pandeband. Undersggelsen
viser, at hgreapparatet har gjort en forskel for bgrnenes trivsel. Forbedringen af barnenes hgrelse
har haft en positiv betydning for deres familieliv, sociale liv og deres leering og preestation i skolen.

Undersggelsen viser, at alle de familier, der har deltaget, selv har opfundet og udviklet nonverbale
kommunikationsformer for at kunne kommunikere med bgrnene. Kommunikation via ansigtets mi-
mik er generelt meget brugt i Grgnland. Left af gjenbryn, indsugning af luft og lignende er en del af
den almindelige kommunikation mellem mennesker (Augustussen, Nystrup, & Aidt, 2020). Hos fa-
milier med bgrn med hgretab er brugen af mimik og gestikulation i det daglige mere tydelig. Kun fa
familier har mulighed for at bruge fagligt baserede kommunikationsmetoder som tegn til tale. Dette
afhaenger af de enkelte foreeldres erhverv (en informant beskriver, at de har laert metoden i forbin-
delse med sit arbejde i en barnehave), da der ikke er mulighed for, at foraeldre til barn med hare-
nedseettelser kan fa statte til kommunikation. Bgrnene er derfor meget afhaengige af deres famili-
ers hjaelp ved kommunikation uden for familien og af de ressourcer, der er i lige preecis deres fami-
lie. Undersggelsen viser, at hgreapparaterne, for nogle barns vedkommende, giver dem adgang til
mere sprog og st@rre mulighed for at kommunikere selv, bade hjemme og i skolen, og indga i soci-
ale relationer.

Det har seerligt haft stor betydning for indlaeringen, at barn med hgrenedsaettelse benytter appara-
tet i skolen. Dget viden om hgreapparaternes funktion og betydning for indlaering blandt speciallae-
rere i landet vil understatte, at flere barn far gavn af deres apparater. Dette er seerligt vigtigt pa de
skoler, der har valgt at opbevare apparaterne for barnene. Leererne peger pa, at de savner kurser
i, hvordan de bedst kan hjaelpe de barn med herenedsaettelser, bade med og uden hareapparater.

Undersggelsens resultater viser en reekke barrierer for, at bgrnene bruger BAHS pa pandeband,
herunder smerter og udfordringer med at tilpasse pandebandet, at hgreapparaterne let kan blive
veek, og at hgreapparatet kan give anledning til mobning. Den arktiske kontekst medfgrer desuden
seerlige udfordringer for brugen af BAHS. Det er en seerligt stor udfordring, at apparatet fungerer
darligt, nar man har hue pa. Barn i Grgnland har hue pa starstedelen af aret, nar de er udenfor.
Desuden er der stor afstand til en tekniker, som kan justere lyden, og det kraever planlaegning at
hente nye batterier i tide. Flere foraeldre oplever ogsa, at den app-baserede lgsning er sveer at fa til
at fungere, fordi den kraever it-feerdigheder og udstyr, som nogle familier ikke har erfaring med.
Disse udfordringer kan i nogle tilfaelde betyde, at foraeldrene opgiver at fa hgreapparatet til at virke.
Disse resultater er sammenlignelige med internationale undersggelser, hvor de dokumenterede
ulemper ved telemedicinsk audiologisk behandling er, at det for nogen virker upersonligt med on-
line konsultationer, og at der kan vaere tekniske udfordringer for eksempel pa grund af darlig inter-
netkvalitet eller problemer med at tilga software (Angley, Schnittker, & Tharpe, 2017; Steuerwald,
Windmill, Scott, Evans, & Kramer, 2018). Flere studier konkluderer derfor, at telemedicinske lgs-
ninger fungerer godt, men seerligt i kombinationer med konsultationer ansigt-til-ansigt (Penteado,
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Ramos Sde, Battistella, Marone, & Bento, 2012; Pross, Bourne, & Cheung, 2016; Tao et al., 2021;
Venail et al., 2021).

Mange forzeldre informerer ikke sundhedsvaesenet om, at de har brug for hjzelp, eller at de har op-
givet at fa apparatet til at virke. Denne adfaerd er ikke ngdvendigvis specifikt knyttet til hgreappara-
tet, men er et resultat af tidligere erfaringer med sundhedsveaesenet og/eller andre myndigheder.
Dét, at flere af de interviewede familier har vaeret gennem lange forlab med grebgrn praeget af
manglende kommunikation og opfalgning, gar, at de ikke umiddelbart kan se en gavn af at kon-
takte sundhedsveesenet, nar de st@der pa problemer med apparatet. Nogle ved heller ikke, hvem
de skal kontakte. Den udfordrede kontakt til sundhedsvaesenet er, i andre sammenhaenge, pavirket
af sproget. Selvom ingen af informanterne naevner sproget som en specifik udfordring, forventes
det at veere en bidragende faktor til den usikkerhed, som foreeldrene oplever efter kontakt med
sundhedsveesenet. Kommunikationen med speciallaegerne foregar udelukkende pa dansk, hvor
starstedelen af foreeldrene i denne undersggelse bedst kommunikerer pa kalaallisut.
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6 Konklusioner

| nedenstaende afsnit fremlaegges konklusionerne af undersggelsen. | konklusionerne er der lagt
vaegt pa, hvordan man fremadrettet kan bidrage til en bedre trivsel for bern med hgreapparat og
deres familier. Konklusionerne er opdelt i to dele, hvor de fgrste drejer sig om anvendelsen af
BAHS-hgreapparatet blandt barn i Grgnland, og den sidste del omhandler generelle forhold for
barn med harenedsaettelse i landet.

Konklusioner vedrgrende BAHS-hgreapparatets anvendelse blandt bgrn i Grgnland:

1.

Vejledning i at justere lyd og pandeband.

Undersggelsen viser, at flere har udfordringer med at justere hgreapparatet. Dette geelder
bade pandebandet og lydstyrken. Foraeldrene efterlyser mere hjeelp til at kunne justere lyd-
styrken, da det ellers resulterer i, at bgrnene ikke vil bruge apparatet. | projektet er der givet
en instruks ved udlevering af hgreapparatet, men denne har ikke veeret tilstraekkelig for
alle. Derfor kan man for fremtiden give en mere udferlig vejledning ved udleveringen af hg-
reapparatet. Vejledningen kunne besta i et kort kursus, nar hgreapparatet udleveres, dette
kursus kan veere ledsaget af skriftlig vejledning, som kan tages med hjem. Det er her cen-
tralt, at disse vejledninger er tilgeengelig pa kalaallisut.

Problemer med BAHS ved brug af hue.

En af de starste barrierer for barnene i at bruge BAHS er, at det ikke kan bruges udendgrs
nar man har hue pa. For at ggre apparatet mere anvendeligt, bar apparatet fortsat udvikles,
sa det kan bruges under forhold, der kreever, at man har hue pa. Der ses ogsa eksempler
pa, at rullekraver og heetter kan give problemer.

Uklare kommunikationsveje for foraeldre.

Flere familier ved ikke, hvem de skal kontakte med spargsmal, eller nar der opstar udfor-
dringer ved hgreapparaterne. Det er derfor ngdvendigt at tydeligggre kommunikationsvejen
og processen for familierne. Dette kan for eksempel geres ved, at der gives kontaktoplys-
ninger pa en navngiven sundhedsfaglig medarbejder, sa ingen er i tvivl om, hvor man kan
henvende sig. Opfaglgningen skal ligeledes planlaegges i god tid, sa familierne ved, hvornar
der bliver fulgt op pa deres barn efter udlevering af hgreapparatet. Det er her ogsa vaesent-
ligt, at der er grgnlandsk tolkning tilgaengelig, hvis kommunikationen foregar pa dansk.

Det er uklart for foraeldrene, hvordan appen bruges.

Undersggelsen viser, at det ikke har veeret klart for foraeldrene, hvordan appen til hgreap-
paratet skal bruges. Man kan med fordel give mere information om dette ved udlevering el-
ler ved en anden fysisk konsultation. Baseret pa erfaringer fra andre studier kan den tele-
medicinske lasning med fordel ledsages af fysiske konsultationer.
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Generelle konklusioner vedrgrende barn med hgrenedsaettelse og deres familiers trivsel:

5. Familier finder deres egen ve;j til at forbedre kommunikationen i hjemmet.
Undersggelsen viser at familierne typisk har fundet deres egen vej til at forbedre kommuni-
kationen i hjemmet. Nogle har erfaringer med tegn-til-tale konceptet og anvender det, mens
andre har bruger mere hjemmelavede lgsninger i kommunikationen med bgrnene. Der er
derfor stor forskel pa, hvilke muligheder bgrnene i dag har for at kommunikere. For at give
alle barn lige muligheder, kan der udvikles et samlet tilbud til alle familier, nar deres bgrn
bliver diagnosticeret med et hgretab.

6. Laerere og skoler mangler vaerktgjer til undervisning af bern med hgrenedsattelse.
Ligesom familierne mangler information om hgretab og sprogtraening, viser undersggelsen
ogsa at skolepersonalet efterlyser mere viden om undervisning af bgrn med hgrenedsaet-
telse, bade far og efter udlevering af et hgreapparat. P& nuvaerende tidspunkt er tiigangene
ofte drevet af individuelle interesser. Tilbuddene kan med fordel ensrettes sa der etableres
kurser for fagfolk, hvor blandt andet speciallaerere kan tilegne sig mere viden. Det er her
vigtigt, at disse kurser betales centralt, s de ikke belaster skolernes budgetter og derved
kun bliver tilgaengelige for skoler med luft i deres gkonomi. Der findes i forvejen kompeten-
cer hos MISI, der kan udbredes.

7. Vanskelig overlevering af behandlingsforlob mellem regionerne.
Undersgagelsen viser, at behandlingsforlgb for bern med hgretab yderligere kompliceres,
nar familierne flytter mellem regionerne. Her oplever flere at skulle "starte forfra” i nye be-
handlings- eller udredningsforlgb til trods for, at de har gennemgaet lignende i en anden
region. Det vil veere til fordel for bade regionerne og familierne hvis kommunikationen mel-
lem regionerne forbedres.
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8 Bilag

Billeder af Bone Anchored Hearing System (BAHS) pa softband.
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