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Formali

bessi ritgerd er 16 (ECTS) eininga BS lokaverkefni i sélfraedi vid Haskdla islands og var gerd i

samstarfi vid Heyrnar- og talmeinastdd islands.

Leidbeinandi minn var Sigurdur J. Grétarsson, professor i sélfraedi vid Haskola islands og
medleidbeinandi Ingibjérg Hinriksdottir, yfirleeknir & Heyrnar- og talmeinast6d islands. Vil ég
pakka peim fyrir pa hjalp, studning og pa uppbyggilegu gagnryni sem pau veittu mér vid gerd
ritgerdarinnar. Einnig vil ég pakka foreldrum barna med kudungsigraedslu, fyrir patttéku sina i

rannsékninni.

Ad lokum vil ég pakka Horpu Soffiu systur minni, og Résalind og Arnari vinum minum fyrir
yfirlestur ritgerdarinnar. Manninum minum Svanberg vil ég pakka fyrir pann studning og

hvatningu sem ég purfti 4 ad halda a medan & skrifum stéd.



Agrip
Skodad var alit foreldra a framférum barna sinna eftir kudungsigraedslu og
vidhorfi peirra a ferlinu i heild. Sendir voru Gt listar par sem foreldrar 14 barna

voru bednir um ad svara hversu sammala eda désammala peir voru

stadheefingum sem alistanum voru, atta listar voru sendir til baka.

Helstu nidurstdédur rannséknarinnar voru ad foreldrar eru almennt anaegdir
med kudungsigreedsluferlid og peer upplysingar sem peir f& adur en akvéroun
er tekin. Foreldrar telja ad framfarir séu hja bérnum sinum i samskiptum,
menntun, sjalfsteedi og sjalfstrausti. Nidurstodur islenskra foreldra eru
svipadar og hja erlendum foreldrum, en pad fer p6 eftir pvi hvada atridi listans
eru skodud. Urtakid er mjog litid, en ekki nema 17 bdrn & islandi hafa farid i
igreedsluna. En p6 hoépurinn sé sméar er mikilveegt ad athuga sjonarmio

foreldra a peim malefnum sem snertir pa og fjélskyldu peirra hvad mest.



Abstract

The parent’s perspective on the progress of their children following the
cochlear implant was investigated, as well as their view on the process as a
whole. Surveys were sent out where parents of 14 different children were
asked to agree or disagree with certain statements. Eight surveys were
replied.

The main conclusion of the survey was that the parents were in general
pleased with the cochlear implant procedure and the information they received
before a final decision was made. Parents feel that their children are making
improvements in ways of communication, education, independence and
confidence. Results for Icelandic parents are similar to foreign ones, they are
however slightly variable depending on which aspects of the list are
compared. The survey pool is very limited, as only 17 children in Iceland have
had the implant. However, even though there have been very few implants it's
important to keep in mind the views of the parents regarding subjects that are

most influential to them and their families.



Efnisyfirlit

o] 100 F- PP TP 3
e ] ST 4
A DS TG . 5
EFNISYTITTIE ... 6
Y Y] 00 TS TR 7
1018 553G TR EERU SR 7
O [ 01 o T=T g T [ | PRSP PP PP 8
1.1 Bakgrunnur kudungsigraadslunnar: ... 9
1.2 Vidmid fyrir kKuduNgsIgraedslU: ....cooeeeeieee e 9
1.3 Ferli KuBungsigraadslU .. ... 10
1.4 AVINNINGUT 0 ANetta 1GraeFSIU: ....v.vieieeieeeiceeeeee ettt ettt et 10
1.5 KUBUNGSIZraedsla @ [SIandiz........ccveviiveiieieeeeiceeeeee ettt ettt et eae e 11
1.6 Rannsoknir @ kudungsigraedslu og mikilvaegi peirra:......ccccciiiiiiiii 12
1.7 LISTINNI oot 13
171 PrOUN [ISLANS: ...ttt e e e et e e e e e e et e e e e e e e e nnnnneeeeaaeeas 13
1.7.2 Endurpréfanleiki og réttmaeti liIStans: ........covveevvieeiiiie e 13
1.7.3 NOTKUN TISTANS: ... e e e e e e e 13

1.8 Tilgangur og framkvaemd rannsdknar: ..........cccoeeeiiiii 14

P2 N[ 1o 101510 LU | PRSPPI 15
I U101 = =TT H PP PP 25
HEIMITABSKIA ...ttt e e e e s e et e e e e e s s s r et e e e e s e asnnnnneeeeeeens 27
LY o LS 4o 30



Myndaskra

Mynd 1. KUBUNGSIGraBOSIa I EYT@. .....ueueeeieiieeii ettt e e e et e e e e e e e e enneeees 8
Tofluskra
Tafla L SAMISKIDL ..o 15
Tafla 2 AIMENN VITKNIL....cooi 16
Tafla 3 SJAIFSIIAUSE ... .t e ettt e e e e e e et e e e e e e e e et eeaaaeeas 17
Tafla 4 Vellidan 0g NaMINGJA.........uueiiiiieiiiieiii e e e e e e e s e e e e e e e e naneeeeaaaeeas 18
Tafla 5 FElAgSIEQ tENGS] ....coeiiiiiiiiiiii et e e e e et e e e e e e e e aaaeeas 18
Tafla B MENNTUN ... 19
Tafla 7 Ferli KUOUNGSIGIraBOSIUNNAN .......ccii ittt e e e e e e e e e e e e ennneeeeeeeeeas 20
Tafla 8 ANrif KUSUNGSIGraBOSIUNNAT ...........ccviivieeieeieeeeeeteete et ete ettt e te et ese e eae e eaeeneeseeneas 21
Tafla 9 AKvOrduN KUSUNGSIGraBBSIUNNAT .........ccveiviiviieeeeeeteeteeeeete et ete ettt te et ste e eae e ere e eseeneas 23
Tafla 10 StudNiNGUI VIO DAINIO........cooiiiie e 24



1 Inngangur

Kudungsigraedsla er adgerd par sem rafeindarheyrnarteeki er greett i félk sem greinst hefur annad
hvort med alvarlega heyrnarskerdingu eda algjort heyrnarleysi og hefur ekki gagn af venjulegum
heyrnartaekjum (O‘Neill, Lutman, Archbold, Gregory og Nikolopoulos, 2004). Kudungsigreedslutaekid
samanstendur af ytri og innri bGnadi. Ytri banadur er hljodnemi, sem kraekt er & eyrad og nemur par
hlj6d ar umhverfinu, hann er tengdur vid talgervill, sem breytir hljédi i rafbod, sem 6rva hljédtaugina.
bridji hluti ytri banadar er sendir, sem tekur vid rafbodum fra talgervli og sendir afram til mottakara.
Méttakarinn er hluti af innri binadi teekisins og er graeddur i héfudkupuna rétt fyrir aftan eyrad. Hann
leidir svo bodin afram um rafskautin, en pau eru praedd fr& moéttakaranum inn i kudunginn og tengd vid
hljéétaugina sem sendir bodin afram til heilans sem vinnur endanlega Ur bodunum (sja Mynd 1). Vid
petta ferli upplifir folk einhvers konar skynjun & hljédi (Wilson og Dorman, 2008).

| einrasa kudungsigreedslutaeki er adeins eitt rafskaut notad. | margrasa kudungsigreedslutaeki eru
morg rafskaut preedd inn i kudunginn. Med margrasa kudungsigraedsluteeki er haegt ad orva preedi
hljédtaugarinnar & mismunandi stédum i kudungnum. Mismunandi rafskaut eru 6rvud eftir tidni hljéds.
Rafskaut nalaegt grunni kudungsins orvast af harri tioni hljéds en rafskaut nalaegt toppi kudungsins
Orvast af lagri tioni hljods. Hlutverk talgervilsins er ad flokka hlj6din og senda afram i rétt rafskaut.
(Loizou, 1998).

Venjuleg heyrnarteeki eru 0O0ruvisi pvi pau heekka einungis i hljédum umhverfis okkur.
Kudungsigraedsluteeki er proud og flokin teekni sem veitir heyrnarlausum getu til ad skynja hljod og er
gott hjalparteeki pegar munnleg samskipti fara fram og venjuleg heyrnarteeki virka ekki. Framfarir eftir
kuodungsigreedslu eru misjafnar og er pad einstaklingsbundid hversu vel viokomandi neer ad skynja
hlj6o eftir igreedsluna (Fayad og Elmiyeh, 2009).

Sendir \

Talgervill ‘

Nottakari

» ""‘v—i-i‘. i '\'
Rafskaut

Mynd 1. Kudungsigreedsla i eyra.



1.1Bakgrunnur kudungsigraedslunnar:

Fyrsta visi ad kudungsigreedslu og kudungsigraedsluteekja ma rekja allt til arsins 1790 pegar
Alessandro Volta framkveemdi rannsokn sina & notkun rafmagns til pess ad beeta heyrn. Hann tengdi
tvo rafskaut vid rafhl6dubdnt, sem hann var nybuinn ad finna upp, og stakk rafskautunum sinu i hvort
eyrad & sér. Spenna rafhladanna var um 50 V. Hann lysti tilfinningunni sem & eftir kom sem hvelli inni
i hofdinu og & eftir fylgdi einhvers konar heyrnartilfinning svipud og heyrist i sjédandi, pykkri stpu
(Wilson og Dorman, 2008).

Fyrsta igreedslan, a teeki sem aetlad var ad 6rva heyrnartaugina med rafmagni for fram i Paris, arid
1957. Graeddu peir félagar Djourno og Eyriés, sem alitnir eru frumkvddlar & pessu svidi, rafskaut i
mann sem misst hafdi heyrnina vegna uppskurdar. Madurinn gat skynjad umhverfishljod en gat po
hvorki skilid tal né greint mismunandi raddbrigdi. Hann gat ekki heldur greint ad mismunandi hlj6d
(Wilson og Dorman, 2008). bvi midur virkudu teekin ekki i langan tima og eftir ad pad biladi i pridja
skiptid var akvedid ad endurnyja pad ekki (Roland, Huang og Fishman, 2006).

Dr. Willian F. House i Los Angeles var fyrstur manna ad framkveema igreedslu i Ameriku, &rid
1961. Gullvirar voru graeddir inn i kudung tveggja sjuklinga og med pessu rafskauti gatu peir greint
umhverfishljod en ekki greint tal. Arid 1969 fjolgadi hann, &samt Urban félaga sinum, rafskautunum fra
einu i fimm. Er fyrsti sjuklingur peirra sagdur hafa getad greint i sundur mismunandi hlj6d og att i
einféldum samraedum i gegnum sima (Roland og fl. 2006).

Stooug préun vard a igreedslu naestu ar a eftir og ario 1975 voru alls 13 manns i Bandarikjunum
med einrasa kuoungsigraedsluteeki, par sem eitt rafskaut er notad. Rannsoknir syndu ad pé svo ad
félkio eetti i erfidleikum med ad skilja tal atti pad mun audveldara en 4dur med ad lesa af vorum félks
og vard neemara a alls konar umhverfishljod. Arid 1988 komu margrasa kudungsigreedslutaeki a
markad. Voru pau mun betri en einrdsa teekin par sem rannsoknir syndu ad einn af hverjum tuttugu
gat att i samraedum an pess ad lesa af vérum. A pessum tima héfdu um 3000 sjuklingar um allan heim
farid i kuoungsigraedslu. peim fjdlgadi upp i 12.000 &rid 1995, arid 2008 var fjdldinn kominn upp i
120.000 (Wilson og Dorman, 2008) og i april 2009 héféu um pad bil 188.000 manns um allan heim
farid i kudungsigraedslu, samkvaeemt U.S. Food and Drug Administration (FDA) (National Institute on
Deafness and Other Communication Disorders, e.d.).

FDA sampykkir fjiogur mismunandi kudungsigreedsluteeki, Clarion ® HiFocus, Nucleus ® 24,
Nucleus ® 24 Contour og Med EI Combi 40 (Regence, 2009) en rannsGknum og préun
kudungsigreedslunnar er svo sannarlega ekki lokid. Enn eru moéguleikar & pvi ad baeta taekin svo gaedi
peirra aukist og igreedslupegar eigi moguleika a ad heyra betur. Wilson og Dorman (2008) telja ad
kudungsigreedslan eigi sér bjarta framtid og nefna peir nokkra moguleika sem gaetu verid handan vid
hornid. Medal annars ad baeta teeknina sem notud er og préa adgerdina sjalfa sem og lyfjamedferd
sem mogulega geeti bjargad peim heyrnarleifum sem eftir eru hja félki.

1.2  Viomio fyrir kudungsigreedslu:

Fyrstu vidmid um kudungsigraedslupega var fullordid félk sem haféi ordid heyrnarlaust eftir
maltokuskeid og heyrnarproskuldur peirra var verri en 90 dB (Li, Bain og Steinberg, 2004). En arid
1980 leekkadi FDA viomidsaldurinn nidur i tveggja ara (Isaacson, Lee, Kutz Jr, Roland, og Sargent,
2008). Arid 2000 laekkadi FDA aldursvidmidid nidur i 12 manada og arid 2004 héfdu um 500 ungabérn
yngri en 12 ménada farid i kudungsigraedslu (Luxford, Eisenberg, Johnson og Mahnke, 2004). Viomid
um heyrnarpréskuld hefur einnig laekkad nidur i 50-60 dB (Heyrnar- og talmeinast6d islands, e.d. (a))
sem leidir til pess ad fleiri eiga mdguleika & kudungsigraedslu.



1.3 Ferli kudungsigreedslu:

Ganga parf ar skugga um ad folk standist allar kréfur adgerdarinnar adur en han hefst. i fyrstu parf ad
stadfesta heyrnarskerdingu eda heyrnarleysi, en pad er gert med heyrnarmeelingu hja leekni eda
heyrnarfraedingi. Vidkomandi feer svo upplysingar um adgerdina, taekin sem i bodi eru dsamt pjalfun
sem kemur i kjolfar adgerdar. Félk hefur adgang ad leekni og heyrnarfreedingi & pessum tima eins og
porf er a og hefur moguleika & pvi ad hitta félk sem gengist hefur undir adgerdina til pess ad kynnast
reynslu annarra. begar tekin er akvéroun fyrir barn kemur pad i hlut foreldra ad vega og meta allar
aostaedur eftir bestu getu og er pa naudsynlegt ad fa ad heyra reynslu annarra foreldra, sem hafa
gengid i gegnum petta ferli. begar dkvedid hefur verid ad gangast undir adgerd hefst undirbdningur
naudsynlegra rannsékna a pvi hvort kudungsigreedsla s&€ moéguleg. En pessi undirblningur getur tekid
nokkrar vikur. Ymsar maelingar eru gerdar svo sem atferlisheyrnarmeelingar, sem krefjast pess ad folk
bregdist vid hljd6dum a einhvern hatt, medal annars med pvi ad benda & myndir eda rétta upp hendi.
Pessi aoferd er god og ahrifarik pegar verid er ad athuga heyrn hja ungum bérnum, en pa er fylgst
med hvort pau snii héfdinu i att ad hljédi. Einnig svokalladar ,Emission“ heyrnarmaelingar, par sem
meelt er akvedido bergmdl fra harfrumum kudungs. Heilastofnsmeelingar, tolvusneidmyndir eda
seguldbmun og blédprufur, hjartalinurit og fleiri rannsoknir eru gerdar ef porf er a. igreedslupegi parf ad
vera neegilega heilbrigdur ad hann poli ad gagnast undir adgerdina og svaefinguna sem henni fylgir.
Laeknir eda heyrnarfreedingur upplysa svo igraedslupega betur um hvers ma veenta af adgerdinni og
hvernig han mun fara fram. Taekid sjalft er einnig synt og hvernig pad mun lita Gt & hofoi viekomandi
(Heyrnar- og talmeinastod islands, e.d. (a)).

Adgerdin sjalf tekur fjora til sex tima og er folk sofandi a medan. Skurdur er gerdur aftan vid eyrad
og mottakaranum komid fyrir i beininu. Rafskautin eru inni i silikonpraedi sem liggur fra méttakaranum.
Pradurinn er preeddur i gegnum mideyrad og hinn svokallada sporéskjulaga glugga sem liggur milli
mideyrans og kudungsins og padan inn i kudunginn og par eru rafskautin tengd vid heyrnartaugina
(sja Mynd 1). Eftir adgerdina parf ad bida eftir pvi ad sarid gréi og bélgan hjadni adur en ytri banadi er
komid fyrir. Pad er venjulega gert eftir prjar til fijorar vikur. Vid taka stillingar a teekinu sem eru tidar
fyrstu tveer vikurnar og fara svo minnkandi. Einstaklingsbundid er hversu langan tima pad tekur ad
stilla teekid rétt, pad gengur hratt fyrir sig hja sumum en adrir purfa lengri tima til ad venjast
hljéatilfinningunni (Heyrnar- og talmeinast6d islands, e.d. (a)).

Ad lokinni stillingu fa igreedslupegar mikla tal- og hlustunarpjalfun par sem peir leera ad hlusta og
baeta tal. Peim er kennt ad nota teekid og hvernig peir eiga ad bregdast vio pvi hlj6di sem peir skynja.
Kenna parf peim sem aldrei hafa heyrt, hver hljédin eru og hvernig eigi ad greina pau i sundur. Fyrir
peim sem adur hafa heyrt en af einhverjum astsedum misst heyrnina geeti hljédio i fyrstu virkad
Gedlilegt (American Speech-Language-Hearing Association, e.d.). Reynt hefur ad likja eftir pvi med
talgervli hvernig hlj6did sem félk nemur i gegnum teekid hljomar, en erfitt er ad segja til um
nakvaemlega hvernig pad er. Heegt er ad hlusta 4 hljéddeemi a heimasiou ,House Ear Institiute’
(Shannon, Fu og Galvin lll, e.d.).

1.4 Avinningur og aheetta igreedslu:

Fullordnir eru fljétari en born ad na tékum a igraedslunni. bad getur tekid nokkur ar ad na tékum & pvi
hvernig vinna eigi Ur peim hljéd skynjunum sem folk feer med teekinu. Born purfa mikla pjalfun, baedi
talpjalfun og hlustunarpjélfun til pess ad hjalpa peim ad vinna ar pessari nyju skynjun (U.S. Food and
Drug Administration, 2009, 31.agust) og prdéa pau maél-skilning sinn toluvert fyrstu fimm arin eftir
igraedsluna (O‘Donoghue, Nikolopoulos og Archbold, 2000). Rannséknir hafa synt ad pvi yngri sem
boérn eru pegar pau fara i kudungsigraedslu, peim mun betur gengur peim ad na tékum & téludu mali
(Goller, 2006) og stodug notkun teekis leidir til pess ad skilningur méls verdur hradari (Fryauf-Bertschy,
Tyler, Kelsay og Woodworth,1997). bvi er naudsynlegt ad greina heyrnarleysi og heyrnarskerdingu hja

10



bérnum sem allra fyrst. b6 fer pad eftir hverjum og einum hversu vel hann neer ttkum & munnlegum
samskiptum og er ymislegt sem hefur ahrif, svo sem fjolskyldusteerd, félags- og fjarhagslegar
adsteedur og menntun foreldra (Goller, 2006). Misjafnt er hversu vel folk neer tokum a pvi ad skilja tal
og getur varalestur eda taknmal hjalpad til vid ad skilja. Einnig hversu vel folki tekst ad notast vid
igreedsluna. Sumir na aod tala i sima en adrir geta pad ekki, einnig getur verid erfitt ad hlusta a utvarp
par sem engin sjénraen merki eru til stadar. bad getur verido misjafnt eftir hljoofaerum og réddum hversu
vel folk naer ad skynja hljod og pvi geta ekki allir notid pess ad hlusta a ténlist (U.S. Food and Drug
Administration, 2009, 31.4gust). beir sem na bestum arangri na aldrei ad heyra jafn vel og peir sem
hafa edlilega heyrn, sérstaklega i erfidum adsteedum par sem mikill klidur er, eda margir tala i einu
(Wilson og Dorman, 2008), eins og & kaffihlsum og veitingarst6dum.

Fullordnir kudungsigraedslupegar segja ad med igraedslunni hafi peir 6dlast meira sjalfstraust, ordid
sjalfsteedari, hamingjusamari, og ad samskipti viod fjdlskyldu batni og verda audveldari. petta & einnig
vid um born, eftir ad pau na tokum & igreedslunni. Samkvaemt foreldrum sést arangur & nami og
félagsfeerni barna og pau virdast vera hamingjusamari (Goller, 2006).

b6 svo kudungsigreedsla hafi géo ahrif & lifsgaedi folks ma ekki gleyma pvi ad ferlid getur einnig
tekid a, og ekki bara & igreedslupegann sjalfan heldur alla fjdlskylduna. Streita getur sagt til sin og pa
sérstaklega hja foreldrum sem purfa ad taka akvéroun um hvort senda eigi barnid i igreedslu eda ekki.
Anhyggjur af heilsu, menntun og tungumalakunnattu barna eftir igreedsluna eru nokkrir streituvaldar
sem geta fylgt ferli igraedslunnar (Incesulu, Vural og Erkam, 2003).

Ahaetta kudungsigraedslu er mjog litil. Alltaf er einhver ahesetta med svaefinguna eins og i 6llum
adgerdum. Moguleiki er ad syking myndist vid skurdinn og er pa brugdist vid pvi um leid. Orlitil haetta
er a pvi ad andlitstaugin lamist og lysir pad sér pannig ad andlitsvddvar, peim megin sem igraedslan
er, verda veikari. Einnig geeti tilfinning & hidsvaedi i kringum skurdinn minnkad en pad gengur til baka
& innan vid ari. Sud og svimi pekkist einnig eftir adgerdina (Heyrnar- og talmeinastdd islands, e.d. (a)).

1.5 Kudungsigraedsla a islandi:

Fyrsti islendingurinn for i kudungsigraedslu arid 1988 i Los Angeles. Adgerdirnar féru sidan fram i
Oslé milli 1995-2000 en eftir pad & Huddinge sjukrahusinu i Stokkhélmi. Eftir adgerdina i Stokkhdimi
fara stillingar fram & Heyrnar- og talmeinastdd islands, &samt hlustunar- og talpjalfun (Heyrnar- og
talmeinastdd islands, e.d. (a)).

Samkvaemt tdélum Heyrnar- og talmeinastdd islands hafa alls 53 hér & landi farid i
kudungsigreedslu, par af 17 bdrn, en af peim eru tvé ordin fullordin og prir hinna fullordnu eru latnir
(Ingibjorg Hinriksdéttir munnleg heimild, 13. Oktéber 2009). Medalaldur fullordinna er um 53 ar en
teeplega fjogur ar hja bérnum. Enn sem komid er hefur enginn fullordinn sem hefur verid heyrnarlaus
fra faedingu eda fyrstu arum sinum, farid i adgerdina (Heyrnar- og talmeinastéd islands, e.d. (b)). Pad
geeti stafad ad pvi ad pau eru buin ad byggja sina sjalfsmynd a grundvelli heyrnarleysis og geta pvi
ekki hugsad sér ad verda heyrandi (Gregory, Bishop og Sheldon, 1995). Einnig er hluti eldri kynslédar
heyrnarlausra a méti igraedslu par sem peir hafa ahyggjur af pvi ad menning og samfélag
heyrnarlausra fari minnkandi vegna hennar (Sesselja Vilborg Jonsdottir, 2009).

Fjoldi heyrnarlausra og heyrnarskertra & islandi er ekki pekktur med vissu en midad vid télur
Heyrnar- og talmeinastédvar islands fra arinu 2008 voru um 170 bérn & aldrinum 0-18 ara annad hvort
heyrnarlaus eda heyrnarskert. Hlutfall heyrnarskertra er talid vera allt fra 5-20% af heildarfjolda hvers
lands. Pad fer eftir pvi hver vidmidin eru, ef pau eru 25dB pa hafa rannsoknir synt fram 4 ad allt ad
20% ndi peim en ef pau eru 45dB pa feekkar peim nidur i 5%. Ef heyrnarteekjapjonusta er skodud ma
gera rad fyrir pvi ad um 14.000 — 55.000 islendinga séu heyrnarskertir, allt eftir pvi hvada vidmid eru
notud. Skjdlsteedingum Heyrnar- og talmeinastédvar islands er haegt ad skipta gréflega i tvo hopa,
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ellilifeyrispega og born. Helmingur peirra eru komir yfir 75 &ra aldur, naest steersti hépurinn eru 65-75
ara og born eru um 20% af skjolsteedingum stofnunarinnar (Heyrnar- og talmeinastd islands, 2008).

1.6 Rannsdknir & kudungsigraedslu og mikilveegi peirra:

Meirihluti ranns6kna a bornum eftir kudungsigraedslu eru fra sjonarmidi sérfreedinga sem hafa einkum
beint sjénum sinum ad hlustunar- og malfaerni barnanna (sja m.a. Kubo, Iwaki og Sasaki, 2008 og
Richter, Eil3ele, Laszig og Léhle, 2002). Minna hefur verid um rannsoknir par sem skodud eru lifsgaedi
eftir igreedsluna eda ahrif hennar & barnid og fjolskylduna, sérstaklega Ut fra sjonarmidi foreldra (sja
m.a. Incesulu og fl., 2003). Foreldar eru i peirri stédu ad peir geta fylgst med framférum barna sinna
eftir igreedsluna i peim adsteedum sem barnid elst upp vid og er peim nattdrulegt. Mat peirra getur pvi
verid vidbot vid maelingar sérfreedinga og skola, en mat foreldra getur einnig verid mikilveegt pegar um
mjoég ung bdrn er ad raeda (O‘Neill og fl., 2004).

Rannsoéknir sem snda ad hlustunar- og malfeerni barna eru mikilveegar pvi paer segja til um hvort
kuoungsigreedslan sé ad gera sitt gagn. baer rannséknir hafa synt ad born na getunni til ad greina milli
hlj6da eftir sex til 12 manada notkun kudungsigraedsluteekisins og a peim tima skilja pau einnig
merkingu hljodsins. En pad getur tekid pau allt upp i prja ar ad na fullum tékum & malfeerninni (Kubo
og fl., 2008). bvi yngri sem born eru pegar pau fa kudungsigraedslu peim mun betri tékum na pau &
tungumalinu og framfarir i hlustunar- og malfaerni koma fyrr fram (Richter og fl., 2002). betta gefur til
kynna mikilveegi pess ad greina born sem allra fyrst og pvi er, medal annars hér & islandi, farid ad
skima fyrir heyrnarskerdingu barna fljotlega eftir feedingu (Heyrnar- og talmeinast6d islands, e.d. (c)).

Mikilveegt er ad athuga sjonarmid foreldra & ferlinu sjalfu sem fylgir kudungsigraedslu pvi oftast taka
foreldrar akvérounina um igraedslu fyrir barnid. Peir geta einnig veitt adra syn a ferli igraedslunnar par
sem peir eru adal tengilidur barns og peirra sem ad ferlinu stendur. Pad ad vita meira um skodanir og
reynslu annarra foreldra sem gengid hafa i gegnum pessar adsteedur getur hjélpad til vid ad taka
pessa stéru og mikilveegu akvordun. Pau geta sagt skodun sina a pvi hvort porf sé & frekari ihlutun,
hvad peim pykir gagnlegt og hvad betur meetti fara. Foreldrar geta einnig metid framfarir barna sinna
vid mismunandi adsteedur, til ad mynda i nami, i hversdagslifi og samskiptum innan og utan
fidlskyldunnar (Archbold, Lutman, Gregory, O’'Neill, og Nikolopoulos, 2002). Rannséknir par sem
foreldrar barna med kudungsigraedslu hafa latid sjénarmio sin i ljos hafa flestar verid takmarkadar vid
einhver akvedin malefni eins og til ad mynda notkun taekisins eda streitu foreldra (O‘Neill og fl., 2004).
pad var pvi ljost ad mikilveegt veeri ad safna upplysingum fra foreldrum, svo baedi adrir foreldrar og
peir sérfreedingar sem ad igreedslunni standa hefdu gagn af pvi. Einnig er aukin krafa &
heilbrigdisstofnanir um ad hafa sjuklinga og stundum foreldra med i préun heilbrigdisihlutana
(Archbold og fl., 2002). Susan M. Archbold, framkvaemdarstjori ,The Ear Foundation’, kennari
heyrnarlausra og stjérnandi verkefnisins ,Nottingham Cochlear Implant Programme’ (The Ear
Foundation, e.d. (a)), Mark E. Lutman, préfessor i hljodfraedi vid ,Institute of Sound and Vibration
Research’ i Southampton Haskoélanum i Bretlandi og niverandi yfirmadur ,ISVR Hearing and Balance
Centre* (NHS 2000, e.d.), Sue Gregory, forstjéri hjukrunarfraedinga vid ,Cardiff and Vale NHS Trust'
(Cardiff and Vale NHS Trust, 2009), Ciaran O‘Neill, einn af stofnendum og fyrrverandi formadur
,Health Economics Association of Ireland‘ og ndverandi formadur ,Northen Ireland Health Economics
Group’ (National University of Ireland, Galway, 2005) og Thomas P. Nikolopoulos, doktor i
leeknisfraedi, stjérnun og heimspeki (Nikolopoulos og Kiprouli, 2004), bjuggu til lista &rid 2002 (Nunes,
Pretzlik og llicak, 2005). Markmid peirra var ad geta meelt vidhorf foreldra til kudungsigraedslunnar,
asamt ferlinu sem henni fylgir og peirra syn & framférum barna sinna, eftir igraedsluna (Archbold og fl.,
2002). Listinn gengur undir nafninu Children with cochlear implants: parental perspective (sja Vidauka
1) og hefur verid notadur medal annars i Bretlandi, Hollandi, Belgiu (Damen, Krabbe, Archbold og
Mylanus, 2007) og Tyrklandi (Incesulu og fl. 2003).
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1.7 Listinn:

1.7.1 bréun listans:

Préun spurningalistans fol i sér ad hafa samband vid foreldra 30 breskra barna sem héféu verid med
kudungsigraedslu i prju &r. Bornin héfdu annad hvort faedst heyrnarlaus (niu born) eda misst heyrnina
fyrir priggja ara aldur (21 barn). Pau komu fra 6llum stéttum pjédfélagsins og Ur hinum ymsu
skdlakerfum. Aldur peirra vid kudungsigraedsluna var frd 30 — 131 manada, medalaldurinn var 50
ménada. Drengir voru 16 talsins en stilkur 14. Foreldrarnir voru bednir um ad svara 17 opnum
spurningum (sja Vidauka 2). Autt plass var eftir hverri og einni spurningu til pess ad foreldrarnir geetu
svarad med eigin ordum. Spurningalistann toku foreldrarnir med sér heim og svorudu &n ahrifa fra
rannsakendum. Malefnin voru i handahdéfskenndri réd til pess ad paer hefdu ekki ahrif & hvor adra.
Helstu nidurstddur rannsoknarinnar var haegt ad skipta groflega i prennt; 1) breytingar a sjalfstrausti
og samskiptahaefni barna eftir igraedslu, 2) traust a virkni teekisins og starfsfolk igreedslumidstédvar, og
3) mikilvaegi samstarfs igraedslumidstdédvar og menntakerfis. Nidurstédurnar voru svo teknar saman og
bdinn til lokadur spurningalisti (Archbold og fl., 2002). Nanari Utskyringar a nidurstédum
rannsoknarinnar er haegt ad nalgast i grein Archbold og félaga fra arinu 2002.

I byrjun innihélt listinn 107 stadhaefingar, peim var sidar feekkad i 74, par sem sumar spurningar
fjolludu um svipud malefni. Stadhaefingarnar skiptast i tiu flokka sem taka & samskiptum, almennri
virkni, sjalfstrausti, vellidan og hamingju, félagslegum tengslum, menntun, ferli kudungsigraedslunnar,
ahrifum igraedslunnar, dkvérdun igreedslunnar og studning vid barnid. Foreldrar svara & fimm punkta
Likert skala, mjog sammala, sammala, hvorki sammala né 6sammala, 6sammala og mjog 6sammala,
eftir pvi sem & vid um hverja og eina stadhaefingu (sja Vidauka 1) (Damen og fl., 2007).

Damen og félagar (2007) reyndu ad faekka stadhaefingum listans par sem paer péttu vera of margar
en nidurstada peirra var ad pad leiddi einungis til missi mikilveegra upplysinga.

1.7.2 Endurpréfanleiki og réttmeeti listans:

Spearman fylgnistudull var notadur til ad meta endurpréfanleika stadheefinga (107) listans, par sem
foreldrar i Hollandi svorudu listanum med manadar millibili. Fylgnistudlar hverrar og einnar
stadhaefingar listans sponnudu fra 0.13 til 0.98, ad medaltali 0.67 med stadalfravikid 0.18 og var
marktaekt vid ymist p < 0.1, p < 0.05 eda p < 0.01. Einnig notudust peir vio talnagildin sem
svarmoguleikarnir héfou og reiknudu hversu morg stadalfravik sidara svarid vék fra pvi fyrra.
Stadalfravik undir 0.5 var talid gefa til kynna gédan endurpréfanleika. Stadalfravikin spénnudu fra 0.17
tii 1.10 med medaltalid 0,47 og stadalfravikid 0,19. Ut fra nidurstddum rannsoknarinnar var
endurproéfanleiki listans talinn vidunandi (O‘Neill og fl., 2004).

Réttmeeti listans var metid af Nunes, Pretzlik og llicak (2005). Foreldrar 61 barns, sem héfou fengid
igreedslu annad hvort i ,Nottingham Implant Center' eda ,Southampton Center’, toku patt i
rannsokninni med pvi ad svara listanum og meeta i half-stadlad viotal. Heildarnidurstada peirra var ad
listinn er ekki fullkominn en goédur til sins brdks. Haegt er ad nota hann til pess ad lysa pvi hvernig
kudungsigreedsla hefur ahrif & lif barnanna Ut fra sjonarmidi foreldra. Hann uppfyllir einnig peer krofur
ad veita igreedslustddvum og 6drum sem ad igreedslunni standa, haldbaerar upplysingar & sem
fliétlegastan og 6dyran héatt (Nunes og fl., 2005).

1.7.3 Notkun listans:

Incesulu og fl. (2003) notudust vid listann i rannsékn sinni i Tyrklandi. Foreldrar 28 barna toku patt i
rannsokninni. Bornin voru 6ll heyrnarlaus fyrir priggja ara aldur og h6fou pau ad minnsta kosti eins ars
reynslu af igraedslunni pegar listanum var svarad. Bornin voru fr4 tveggja til prettan ara, medalaldurinn
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var 5.07 ar med stadalfravikid 2.33 ar. Nidurstddur peirra voru ad foreldrar téldu ad akvoérounin um
igreedsluna hafi verid eitt af pvi sem olli peim mikilli streitu. Tal- og méalpréun barnanna var einnig
ahyggjuefni, en p6 voru flestir sem greindu fra miklum framférum i samskiptahaefni, félagshaefni og
sjélfstrausti barna sinna. Allar fjdlskyldurnar greindu fra dhyggjum sinum tengdar bilunum & teekinu
sjélfu. pbetta atti einnig vid i rannsékn Archbold, Sach, O‘Neill og Gregory (2008) par sem foreldrar
héféu ahyggjur af bilun teekisins par sem pau téldu bornin vera had igraedsluteekinu. Foreldrar 101
barns svorudu listanum og medalaldur barnanna vid igreedslu var 4.7 ar. Foreldrar voru almennt
aneegdir med Utkomu igreedslunnar. beir toldu ad bdrn peirra hefdu 6dlast meira sjalfstraust, veeru
sjalfsteedari og samskipti innan fjélskyldunnar hefou batnad. peir téldu sig purfa ad syna mikla
polinmaedi par sem framfarir teekju tima ad koma i ljé6s og margir lystu ahyggjum sinum a
framtidarhorfum barna sinna vardandi ndm. Nokkrir t6ldu p6é ad nidurstada igraedslunnar hefoi ekki
nad vaentingum peirra.

1.8 Tilgangur og framkvaemd rannsoknar:

Tilgangur pessarar rannséknar er ad meta breytingar & lifsgeedum islenskra barna eftir
kudungsigraedslu fra sjonarmidi foreldra og personulegu vidhorfi peirra til igraedslunnar. Adur en hafist
var handa vid rannsoknina var erfitt ad segja til um hvort nidurstddur hennar yréu i likingu vid fyrri
rannsoknir vegna smaedar pydis. b6 var gert rad fyrir pvi ad nidurstodur yrou svipadar.

Listinn var fenginn af heimasidu Earfoundation (The Ear Foundation, e.d) og var pyddur og
adlagadur islenskum adstaedum af rannsakanda og yfirfarinn af Ingibjorgu Hinriksdéttur yfirlaekni
Heyrnar- og talmeinastédvar islands. Upprunalegi listinn er til i tveimur Gtgafum, fyrir stalkur annars
vegar og fyrir drengi hins vegar, en islenski listinn er fyrir baedi kynin.

Einungis 17 bérn & islandi hafa farid i kudungsigreedslu og var islenski listinn (sja Vidauka 3)
sendur til foreldra peirra 14 barna sem uppfylltu skilyrdin sem sett voru. En pétttakendur urdu ad vera
foreldrar barna sem héfou ad minnsta kosti eins ars reynslu af igraedslunni, vegna pessara skilyrda
duttu prjia born sjélfkrafa Ut. Upplysingablad var sent med listanum, par sem allar upplysingar um
tilgang, patttdku og réttindi voru teknar fram (sja Vidauka 4). Eftir ad ramlega tveggja vikna skilafrestur
rann Gt var itrekunarblad sent til allra patttakenda par sem svérin voru nafnlaus (sja Vidauka 5). Atta
Gtfylltir listar af 14 skiludu sér til baka. Medalaldur vid greiningu heyrnarleysis eda heyrnarskerdingar
barna, peirra foreldra sem svérudu listanum, var 27.8 manudir (fimm dagar til 5,5 &ra). Medalaldur vid
kudungsigreedslu var 46.4 manudir (eins ars til atta ara). Lidu ad medaltali 18.6 manudir fra pvi ad
greining atti sér stad par til barn fér i kudungsigraedslu. Fram kom & upplysingabladi foreldra ad
einungis veeri porf & ad annad foreldrio svaradi listanum en badir foreldrar meettu fylla listann Gt i
sameiningu ef peir kysu svo. Médir og fadir svérdu listanum saman i fijorum tilfellum, (50%), eingbngu
meedur i premur tilfellum (37.5%) og eingdngu fadir i einu tilfelli (12.5%). petta hefur ekki ahrif &
nidurstdour og eru pvi allir metnir eins.
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2 Nidurstoour

Nidurstédum er skipt nidur eftir undirkdflum listans, sem eru: Samskipti, almenn virkni, sjalfstraust,
vellidan og hamingja, félagsleg tengsl, menntun, ferli kudungsigreedslunnar, ahrif hennar og akvérdun,
og stuoningur vid barnid. Ekki er heegt ad alheefa Ut frd pessum nidurstédum vegna smaedar pydis en
einungis atta listum var svarad. Omogulegt er ad segja til um hvort peir sem ekki toku patt hefdu
svarad a svipadan eda annan hatt og peir sem svérudu listanum. Huga parf ad pvi ad einstaka
stadhaefingar eiga ekki vio mogulega vegna ungs aldurs barns eda likamlegrar vangetu.

Tafla 1 SamsKipti

Mjo6 Hvorki p Mjo A
Stadheafingar 199 Sammala , Osamméala 399 ekki
sammala né 6sammala via
Samskipti barnsins eru erfid
jafnvel vid folk sem hann/hin 0 1 1 2 4 0
pekkir vel.
Framburdur hans/hennar veldur 0 2 3 1 5 0

mér ahyggjum.

Nina getum vid spjallad saman
jafnvel p6 hann/hin sjai mig 3 1 2 2 0 0
ekki (t.d. i bilnum eda i myrkri).

Mér pykir audveldara ad hafa
samskKipti vid barnid mitt med

bvi ad tala heldur en med 5 1 2 0 0 0
taknmali.
Notkun hans/hennar a téludu 7 0 . . . .

mali hefur préast mikid.

Tafla 1 synir svor foreldra vid stadhaefingum er tengjast samskiptum barna peirra. Meiri hluti
foreldra (6/8) segja barnid ekki i erfidleikum med samskipti vid annad folk. brir af atta foreldrum virdast
ekki hafa miklar ahyggjur af framburdi barna sinna og helmingur foreldra telur ad heegt sé ad spjalla
vid barnid p6 svo pad sjai ekki pann sem talar, eins og til deemis i myrkri og i bil. Sjo af atta foreldrum
eru mjog sammala um pad ad notkun talméls hafi préast mikid og flestum foreldrum (5/8) pykir
audveldar ad hafa samskipti vid barn sitt med talmali heldur en taknmali. En er pad skiljanlegt par sem
90% heyrnarlausra barna eiga heyrandi foreldra sem kunna oft a tioum ekki tAknmal.
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Tafla 2 Almenn virkni

, Mjog ) Hvorki - . Mjog A ekki
Stadhafingar sammala Sammala né Osammala 6samméla vid
Hann/han er algjorlega hao/ur
teekinu 1 1 0 2 4 0
Hann/hun veit hvengr ég vil
athygli hans/hennar af pvi
hann/hdn heyrir mig kalla 3 2 0 1 1 1
Hann/hin getur ndna skemmt
sér med pvi a§ h[usta a tonlist 4 5 0 1 1 0
eda ad horfa & sjonvarp
Eg get leyft honum/henni ad
leika ati af pvi ad hann/hin
verdur var/vor vid hljodin i 5 2 0 0 0 1
umferdinni
Hann/hun & erfitt med ad rada 0 1 3 2 2 0

vid nyjar adstaedur

Tafla 2 synir svor foreldra vid stadhaefingum tengdum almennri virkni barnsins. Sex af atta
foreldrum telja ad born peirra séu ekki had taekinu, sem getur talist jakveett pvi ef teekid bilar eda porf
er & nyjum rafhlosdum verda pau ekki eins 6ésjalfbjarga, en eins og adur kom fram eru bornin
heyrnarlaus an teekisins. Fimm af atta eru sammala pvi ad barnid viti hvenaer athygli er krafist af pvi
par sem pad heyri pegar kallad a pad. Sex af atta foreldrum eru sammala eda mjog sammala pvi ad
barnid geti nina skemmt sjalfu sér med pvi ad hlusta a tonlist eda horfa a sjénvarp. Flestir foreldrar
(7/8) telja sig geta leyft barninu ad leika sér Gti par sem barnid verdur vart vid hljod i umferdinni og
fiorir af atta eru 6sammala eda mjog 6sammala pvi ad bornin eigi erfitt med ad rdda vido nyjar

adsteedur.
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Tafla 3 Sjalfstraust

Mjog Hvorki Mjog A
Stadhafingar sammala Sammaéla né Osammala 6samméla e\ll<ilg|
Meér patti erfitt pegar hann/hin
va_ra sle}lfstfaeéarl og purfti 0 0 1 0 5 5
minna & mér ad halda
Eg get sjaldan l4tid hann/hana
gera hluti &n pess_aé fylgjast 0 0 1 1 5 1
med honum/henni
Miklar framfarir hafa ordio a
sjalfstrausti hans/hennar 3 3 1 0 1 0

Hann/hian var mjog had/ur

okkur foreldrunum adur en

hann/hin fékk 2 2 3 1 0 0
kudungsigraedsluna

Hann/hin er eins sjalfsteed/ur
og flestir jafnaldrar hans/hennar 5 3 0 0 0 0

Nuna leyfi ég honum/henni ad
gera hluti an pess ad vera
stodugt ad fylgjast med
honum/henni

Tafla 3 synir svor foreldra vido stadhaefingum tengdum sjélfstrausti barna peirra. Fimm af éatta
foreldrum pétti pad alls ekki erfitt pegar barnid vard sjalfsteedara og purfti minna & peim ad halda og
sex af atta téldu ad barnid veeri haeft til pess ad gera hluti &n pess ad fylgst veeri stédugt med pvi.
Foreldrar voru almennt sammala pvi ad miklar framfarir hafi ordid a sjalfstrausti barna peirra (6/8) og
helmingur foreldra telur ad bdrnin hafi verid had peim fyrir kudungsigraedsluna. Allir foreldrarnir eru
sammala eda mjog sammala pvi ad born peirra séu jafn sjalfstaed og jafnaldrar peirra og sex af atta
leyfa bérnum sinum ad gera hluti an pess ad fylgst sé stodugt med peim. Hafa parf i huga ad aukid
sjalfstraust og sjalfsteedi gaeti stafad ad auknum aldri.
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Tafla 4 Vellidan og hamingja

Mjdg Hvorki . Mjog A
Stadhafingar sammala Sammaéla né Osammala 6samméla e\l;lgl
Hann/_hl]n_ s;_'/nir gft merKi um 1 0 2 1 4 0
ergelsi (pirring) i hegdun sinni
Hegoun hans/hennar hefur
batnad sidan hann/han for i 3 2 3 0 0 0
kudungsigradsluna
Hann/hun er ordin/n
braetugjarnari sidan hann/hin 0 2 1 2 3 0
for i kudungsigreedslu
Hann/hdn er minna pirradri 1 3 1 0 1

nana heldur en fyrir igraedsluna

Tafla 4 synir svor foreldra vid stadhaefingum tengdum vellidan og hamingju barna peirra. Fimm af
atta foreldrum eru 6sammala eda mjog 6sammala pvi ad born peirra syni oft merki um ergelsi og jafn
margir eru sammala pvi ad hegdun barnanna hafi batnad eftir kudungsigraedsluna. Fimm af atta
foreldrum telja ad born peirra sé ekki praetugjarnari eftir igreedsluna og prir af atta telja ad boérnin séu
minna pirradri nG heldur en fyrir igraedsluna. Ef pirringur hefur verid til stadar fyrir igraedslu geeti hann

hafa stafad af mégulegum samskiptadrduleikum.

Tafla 5 Félagsleg tengsl

Mjo Hvorki £ Mjo A

Stadhafingar 199 Samméla ) Osamméla 199 ekki

samméala né 6sammala via
Hann/han var félagslega
einangradur/einangrud aour en
hann/han fékk 1 0 4 1 1 1
kudungsigradsluna
Hann/han eignast ekki vini
audveldlega utan
fjélskyldunnar 0 1 1 ! 5 0
Hann/han er félagslynd/ur
innan fjolskyldunnar 7 0 1 0 0 0
Hann/han tekur meira patt i
fjélskylduatburéum nina
heldur en fyrir adgerdina 3 0 4 0 0 1
Nuna er hann/hin malgefin og
tekur péatt i samraedum annarra 3 4 1 0 0 0
Samband hans/hennar vid
systkini hans/hennar hefur 2 0 3 0 0 3

batnad eftir kudungsigraedsluna

| t6flu 5 eru svér foreldra vid stadhaefingum tengdum félagslegum tengslum barna peirra. Meirihluti
foreldra (6/8) telja bdrn sin vera mjog tengd 6mmum sinum og 6fum. Helmingur foreldra eru hvorki
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sammala né ésammala pvi ad bdrn peirra hafi verid félagslega einangrud fyrir igraedsluna en tveir af
atta eru 6sammala eda mjog 6sammala peirri stadheefingu.

Sex af atta foreldrum eru 6sammala eda mjog 6sammal pvi ad born peirra eigi erfitt med ad eignast
vini utan fjélskyldunnar og sj6 af atta eru mjog sammala pvi ad pau séu félagslynd innan
fjlskyldunnar. Helmingur foreldra eru hvorki sammala né 6samméala pegar spurt er um hvort boérn
peirra taki meiri patt i fjdlskylduatburdum nidna heldur en fyrir igreedsluna en prir af atta eru sammala
peirri stadhaefingu. Einnig eru sjo af atta foreldrum sammaéla eda mjoég sammala um ad barnid sé
maélgefnara nana og taki meiri patt i umrsedum annarra, en hér getur aldur vid igraedslu skipt mali.
Samband barns vid systkini pess er ymist oObreitt (3/8) eda hefur batnad (2/8) eftir igraedsluna
samkvaemt svérum foreldra. bad geeti verid erfitt ad segja til um félagslega heefni ef bornin hafa verid
mjog ung pegar pau fengu igraedsluna og pvi hafi ekki verid komin négu mikil reynsla.

Tafla 6 Menntun

Mo g
6sammala .
Vio

Mjég

Hvorki
sammala né

Stadhafingar Sammala Osammala
Hann/hdn raedur ekki vid
almenna namsskra

skolans/leikskélans

Hann/hdn heldur vel i vid
jafnaldra sina i skéla/leikskola 5 3 0 0 0 0

Skélinn/leikskolinn og

studningspjonustan meeta

nokkurn vegin poérfum okkar

vardandi notkun hans/hennar & 1 5 0 2 0 0
tekinu i

skélanum/leikskolanum

Eg hef ahyggjur af skdlaméalum
hans/hennar i framtidinni 2 5 1 0 0 0

Foreldrar sttu ad hafa val um
notkun taknmals i
skolanum/leikskélanum

Eg er mjog anaegd/ur med
frammistédu hans/hennar i
skélanum

Hann/hdn treystir algerlega a
teekid pegar hann/hin er i 2 3 1 1 1 0
skolanum/leikskdlanum

| téflu 6 koma fram svor foreldra vid stadhaefingum tengdum menntun barna sinna. Sjo af atta
foreldrum telja ad born peirra rddi vel vid almenna ndmskra skola eda leikskéla og allir foreldrar telja
ad born sin haldi vel i vid jafnaldra sina & peim vettvangi. Sex af atta foreldrum eru sammala um ad
skélinn eda leikskélinn meeti porfum barna peirra vardandi notkun teekisins og fimm af &tta eru
sammala eda mjog sammala pvi ad barn peirra treysti algerlega a teekio i skélanum eda leikskdlanum.
Sjo af atta hafa &dhyggjur af skélamalum barna sinna i framtidinni en allir foreldrar eru anaegdir med
frammistoou barna sinna i skélanum. Flestir foreldrar (6/8) eru samméala eda mjoég sammala um ad
peir settu ad hafa val um notkun taknmals i skélanum eda leikskélanum.
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Tafla 7 Ferli kudungsigreedslunnar

A
ekki
Vid

Mjog Sammaéla Hvo!’ i Osammala Mjog

Stadhafingar , ] g
sammala né 6sammala

Adeins starfsfolk med mikla
reynslu etti ad koma ad
kudungsigraedslu ferlinu

Eg er almennt anaegdur med tal-
og hlustunarpjalfunina 4 1 1 0 0 2

pad hjalpar ad nota taknmal til
studnings til ad byrja med i
einhvern tima eftir adgerdina

Meér finnst mikilvaegt ad hitta
adrar fjolskyldur sem eiga born
med kudungsigredslu

Fyrstu vikurnar fyrir og eftir
igreedsluna voru mjog
streituvaldandi

igraedsluferlid var ekki eins
yfirpyrmandi eins og vid
bjuggumst vid

pad er naudsynlegt ad hann/hin
sé hvattur/hvott til ad vera alltaf
med tekio a sér

Jékveett vidhorf er mikilvaegt til
pess ad notkun taekisins verdi
sem arangursrikust

Reglulegar stillingar og
athuganir & taekinu eru
naudsynlegar

pad var mjog hjéalplegt ad hitta

adra fjolskyldu sem & barn med

kudungsigreedslu adur en 5 1 0 0 0 2
akvordunin var ad fullu tekin

Geoi er mikilvaegasti patturinn
begar verid er ad velja taeki 7 1 0 0 0 0

Onnur born i fjdlskyldunni eru
6sétt vid pann tima sem hefur 3 4 1 0 0 0
fario i kudungsigraedsluna

i t6flu 7 eru svor foreldra vid stadheefingum tengd ferli kudungsigraedslunnar. Meiri hluti foreldra
(6/8) eru samméala eda mjog sammala pvi ad adeins starfsfélk med mikla reynslu aetti ad koma ad
kudungsigreedslu ferlinu og allir foreldrarnir telja ad geedi sé mikilveegasti péatturinn vardandi val &
kudungsigreedsluteeki.
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Sjo af atta foreldrum eru sammadla eda mjog sammala um pad ad fyrstu vikurnar fyrir og eftir
igreedsluna hafi verid mjog streituvaldandi. Helmingur telur p6 ad igreedsluferlid hafi ekki verid eins
yfirpyrmandi og peir téldu i byrjun. Allir foreldrarnir voru mjég samméala pvi ad reglulegar stillingar og
athuganir 4 teekinu veeru naudsynlegar. Sex af atta eru almennt séd &nsegdir med tal- og
hlustunarpjalfunina sem barnid feer. En i tveimur tilvikum var tekid fram ad pjalfuninni veeri lokid og
ekki veeri buid ad akveda hvort eitthvad framhald yrdi & pjalfuninni eda ekki.

Sjo af atta telja ad pad hjalpi ad nota taknmal til studnings til ad byrja med eftir igreedsluadgerdina
og helmingur foreldra eru 6sammala eda mjog 6sammala pvi ad naudsynlegt sé ad hvetja bornin til
pess ad vera med teekid alltaf & sér. En jafnframt eru allir foreldrarnir ymist sammala eda mjog
sammala pvi ad jakveett vidhorf til igreedslunnar sé mikilveegt til pess ad notkun teekisins verdi sem
arangursrikust.

Ekki var talid ad énnur born i fjolskyldunni veeru 6sétt vid pann tima sem farid hafoi i igreedsluna
(6/8). Ad hitta adrar fjdlskyldur sem eiga born med kudungsigraedslu virdist vera nokkud mikilvaegt
samkvaemt helmingi foreldra, hinn helmingurinn var hvorki sammala né 6sammala peirri stadhaefingu.
En sex af atta tldu ad pad hafi verid mjog hjalplegt ad hitta adra fjolskyldu sem & barn med
kuoungsigreedslu adur en loka akvérdun var tekin.

Flestir telja pessa adgerd vera mikilveega fyrir bornin og par sem foreldrum er almenn annt um bdrn
sin vilja peir ad allt sé i lagi og reyna pvi ad sja til pess ad svo veroi.

Tafla 8 Ahrif kudungsigraedslunnar

A

Stadhafingar Mjég Hvorki Mjog ekki
sammala Sammala né Osammala 6sammala  vid

Strax eftir adgerdina var geta
hans/hennar til samskipta verri en 0 0 0 2 6 0
aour
Eg h_ef ahyggjt_Jr af pvi ad tekid 3 1 1 3 0 0
muni eydileggjast
Fr_ar_nfarlr _fyrstu manuc‘_)!.na eftir 3 0 1 3 1 0
stillingu virtust vera mjég haegar
Ta!— og hlu§tunaeraIfun hefur 3 2 2 0 0 1
farid fram dr veentingum minum
Fra_mfarlr, eftl_r, |gra_eésluna eru 3 2 3 0 0 0
meiri en ég bjost vid
Eg er viss um ad langtima
rafmagns-6rvun mun ekki vera 3 1 3 0 0 1
vandamal
Allt ferhé? varaaqdl |g_rae<’§sluna 0 0 2 1 5 0
veldur mér ennpa streitu
Eg bjost vid pvi ad framburdur
hans/hennar yrdi betri eftir 0 1 5 0 1 1
igraedsluna
Eg sé eftir pvi ad hafa sent barnid 1 0 0 0 7 0

mitt i kudungsigreedslu

i toflu 8 eru svor foreldra vid stadhaefingum sem tengjast ahrifum kudungsigreedslunnar. Allir
foreldrarnir eru 6samméla eda mjog 6samméla pvi ad geta barnanna til samskipta strax eftir
adgerdina hafi verid verri. Flestir (5/8) voru & pvi ad tal- og hlustunarpjalfun hefdi fario fram ur
vaentingum peirra og toldu ad framfarir eftir igreedsluna veeru meiri en pau bjuggust vid.
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Sex af atta foreldrum eru 6sammala eda mjog ésammaéla pvi ad ferlid valdi peim ennpa streitu og
sjo af atta sja alls ekki eftir pvi ad hafa sent barn sitt i kudungsigreedsluadgerdina. Helmingur foreldra
hefur &hyggjur af pvi ad teekid muni eydileggjast og langtima rafmagns-6rvun er ekki talin vera
vandamal samkveemt fjorum af 4tta foreldrum, prir af atta eru hvorki samméla né dsammaéla peirri
stadhaefingu. brir af atta foreldrum voru mjég sammala pvi ad framfarir fyrstu méanudina eftir stillingu
hafi verid mjog heegar en helmingur var pvi 6sammala eda mjog 6sammala. Fimm af atta voru hvorki
sammala né 6sammala peirri stadhaefingu ad pau hafi buist vid pvi ad framburdur barns yréi betri eftir
igraedsluna. Foreldrar virdast pvi vera raunseeir vardandi framfarir eftir adgerdina.
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Tafla 9 Akvordun kudungsigreedslunnar

A

Stadhafingar Mjdg Hvorki Mjdg ekki
samméla Samméla né Osammala ¢sammala  vid

Upplysingarnar sem ég fékk
vardandi adgerdina voru
neegilegar til ad geta tekio 6 1 1 0 0 0
upplysta akvordun
Eg hef ahyggjur af pvi ad
hanp/hun muni asaka mig fyrir 0 0 0 1 - 0
akvorédun mina um
kudungsigradsluna, seinna meir
Eg hef ahyggjur af pvi ad barni
minu muni vera hafnad af 0 0 0 9 6 0
samfélagi heyrnarlausra vegna
igraedslunnar
Akvordunin vardandi igreedsluna
var erfidasti hlutinn fyrir mig 1 0 0 2 5 0
pad var mjog erfitt ad bida eftir
nidurstdoum a matinu fyrir 2 1 3 1 1 0
igraedsluna
Meér 1étti pegar hann/hun brast vid 4 1 1 0 1 1

hljodi i fyrsta skipti

Fyrstu manudina eftir igraedsluna
hafdi ég ahyggjur af pvi hvort 0 0 2 2 4 0
&kvordun min veeri rong

Adur en akvedid er ad barn fari i
kudungsigraedslu ettu foreldrar ad
fa eins mikid af upplysingum og
radum og pau mogulega geta

Eg etladist til pess ad hann/hin
myndi tala um leid og hann/hdn 0 0 0 0 7 1
veeri komin med tekid

Eg hef ahyggjur af pvi ad pad
komi ad pvi ad hann/hdn verdi
hvorki hluti af D6ff samfélaginu
né pvi heyrandi

pad var mikilveegt fyrir mig ad
barnid mitt gaeti heyrt hljoo fra 7 0 0 0 0 1
umferdinni dryggisins vegna

Eg trti pvi ad barnid mitt muni
hafa sanngjarnar horfur vardandi 4 3 1 0 0 0
atvinnu i framtidinni

Eg valdi kudungsigraedslu fyrir
barnid mitt svo pad hefdi
moguleika & pvi ad vera hluti af
heimi hinna heyrandi

i toflu 9 eru svor foreldra vid stadhaefingum er tengjast akvordun kudungsigraedslunnar. Flestir (7/8)
telja ad upplysingarnar sem peir fengu um adgerdina hafi verid naegilegar til ad geta tekid upplysta
akvordun og allir voru mjog sammaéla um ad mikilvaegt sé ad foreldrar fai eins mikio af upplysingum og
radum og mogulegt er adur en akvordun um igraedslu barns er tekin. b6 svo petta sé ekki adgerd upp
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4 lif og dauda hefur han mikil &hrif & barnid og fjdlskyldu pess, pvi er mikilveegt ad hafa allar
mdogulegar upplysingar &dur er akvéroun er tekin. Einungis einn taldi svo ad akvérdunin sjalf hafi verid
erfidasti hlutinn tengt igraedslunni og sex af atta hofou ekki dhyggjur af pvi fyrstu manudina eftir
igreedsluna ad akvordun peirra hafdi verid rong. Ekkert foreldri hefur &hyggjur af pvi ad barn peirra
muni 4saka péa seinna meir, fyrir akvoréun peirra um igraedsluna.

Flestir (7/8) sdgdust hafa valid igreedsluna svo barn peirra hefdi moguleika a pvi ad vera hluti af
heimi hinna heyrandi og enginn hafdi ahyggjur af pvi ad barni peirra yrdi hafnad af samfélagi
heyrnarlausra vegna igraedslunnar. Fimm af atta hafa ekki ahyggjur af pvi ad pad komi ad pvi ad barn
peirra verdi hvorki hluti af Doff samfélaginu né pvi heyrandi en prir af atta voru hvorki sammala né
O0sammala peirri stadheefingu. Pessar nidurstddur eru i takt vid pad ad foreldrar heyrnarlausra barna
eru flestir heyrandi.

brir af 4tta foreldrum téldu ad erfitt hafdi verid ad bida eftir nidurstédum Ur matinu fyrir igreedsluna,
jafn margir voru hvorki sammala né 6sammala peirri stadhaefingu og tveir téldu ad pad hafdi ekki verid
erfitt. Fimm af atta voru sammala eda mjog sammala pvi ad peim hafi létt vid pad pegar barn peirra
brast vio hljoadi i fyrsta skipti. En enginn aetladist til pess ad barn peirra myndi tala um leid og pad veeri
komid med teekid. Pessar nidurstédur syna pad ad foreldrar eru raunseeir a framfarir eftir igraedsluna.
Flestir (7/8) telja ad mikilvaegt sé ad barn peirra geti heyrt hljéd fra umferdinni 6ryggisins vegna og jafn
margir telja ad barn peirra muni hafa sanngjarnar horfur varéandi atvinnu i framtidinni.

Tafla 10 Studningur vid barnid

A
Stadhafingar Mjég Hvorki ) Mjog ekki
sammala Sammala né Osammala 6sammala Vio

SU hjélp sem ég veiti

honum/henni ndna eftir

stillingu taekisins skilar meiri 5 2 0 0 1 0
arangri en adur

Hann/hdn parf meiri hjalp fra
mér nuna eftir

kudungsigradsluna en adur 0 0 0 0 8 0
Mikil hjalp fyrst, pydir ad

barnid mun purfa minni hjalp 3 3 0 0 2 0
seinna

Eg fae nina meiri tima fyrir

sjalfa/n mig af pvi ad hann/hin 5 3 0 0 1 2
er ordin/n sjalfstaedari

Foreldrar purfa ad vera

polinmadir par sem framfarir

geetu tekid tima ad koma i 1jés 5 3 0 0 0 0
Eg hjalpa honum/henni jafn 3 3 1 1 0 0

mikid og adur

I to6flu 10 eru svor foreldra vid stadhaefingum sem tengjast studningi vid barnid. Sjo af atta
foreldrum telja ad su hjalp sem peir veita barninu eftir igreedsluna skili meiri arangri heldur en adur og
allir foreldrarnir telja ad barnid hafi purft meiri hjalp fra peim fyrir igreedsluna heldur en eftir hana. En
flestir (6/8) telja ad peir veiti bornum sinum jafn mikla hjalp og adur. Jafn margir eru samméla eda
mjog sammala um ad mikil hjalp fyrst, pydi ad barnid purfi minni hjalp seinna meir og fimm af atta
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greina fra pvi ad pau hafi meiri tima fyrir sjalfan sig par sem born peirra eru ordin sjélfstaedari. Allir
voru sammala eda mjog sammala pvi foreldrar purfi ad vera polinmodir par sem framfarir geetu tekid
tima ad koma i lj6s.

3 Umraeda

pad er ymislegt sem taka parf tillit til pegar nidurstédur rannséknarinnar eru skodadar. Til ad mynda
var listinn préadur adur en farid var ad skanna ungabérn, og méguleiki er & menningarmun par sem
listinn er préadur Gt fra svérum breskra foreldra. Oll atridin sem snta ad sjélfstrausti og sjalfsteedi
barnanna parf ad tilka varlega par sem mdoguleiki er & pvi ad barnid hafi einfaldlega 6dlast meira
sjalfstraust og sjalfstaedi vegna aukins aldurs og proska. Einnig parf ad taka fillit til pess ad Utrakio er
mjog litid, en erfitt er ad rada vid pad par sem pydid er ekki steerra hér & landi. Eins og adur hefur
komid fram hafa einungis 17 born & islandi farid i kudungsigreedsluadgerd. Listar voru sendir til allra
sem falla undir skilyrdin sem sett voru, patttakendur urdu ad vera foreldrar barna sem hoféu ad
minnsta kosti eins ars reynslu af kudungsigraedslunni, eftir stédu 14 born. Atta af fjortan listum skiludu
sér til baka. Ef til vill hefdu nidurstédurnar ordid adrar ef allir hefdu svarad listanum, par sem alltaf er
maoguleiki a pvi ad peir sem ekki toku patt i rannsoékninni hefdu adrar syn & malinu heldur en peir sem
svorudu. En 6mogulegt er ad hafa stjorn & pvi. b6 hépurinn sé smar er samt talid mikilvaegt ad athuga
peirra syn & peim malefnum sem snertir pau og fjélskyldu peirra hvad mest.

Ef nidurstddur pessarar rannsoknar er bornar saman vid fyrri rannsoknir kemur i ljés ad meiri hluti
foreldra hér a landi hafa minni ahyggjur af framburdi barna sinna, heldur en erlendir foreldrar. Einnig
telja peir ad barnio eigi ekki i erfidleikum med samskipti vid adra en pad stangast a vid fyrri rannsoknir.
En aftur parf ad huga ad pvi ad i pessari rannsokn voru adeins atta patttakendur og mun fleiri i fyrri
rannsdknum. Einnig parf ad huga ad mdgulegum menningarmun, pa sérstaklega milli islenskrar og
tyrkneskrar menningar.

Flestum foreldrum pykir audveldara ad tja sig vid barn sitt med talmali heldur en tdknmali og er pad
svipad i fyrri rannséknum. En par sem um 90% foreldra heyrnarlausra barna eru heyrandi og leera oft
& tidum ekki taknmal, liggur petta i augum uppi. | pessari rannsokn telja foreldrar almennt barn sitt ekki
vera had teekinu en pad stangast einnig & vid fyrri rannsoknir.

Foreldrar virdast vera sammala ad framfarir hafi ordid a sjélfstrausti barnanna og adé boérnin hafi
verio had foreldrum sinum fyrir igreedsluna. Er petta svipad vidhorf hja islenskum og erlendum
foreldrum. En eins og adur kom fram parf ad taka tillit til aukins aldurs og proska vardandi pessi atridi.

Atridi sem taka & vellidan og hamingju barna eru svipud i gegnum rannséknir. Almennt er talid
hegdun barna hafi batnad eftir igreedsluna, og pirringur og ergelsi hafi minnkad. Ad eiga i erfidleikum
med ad tja sig vido adra getur dneitanlega valdid pirringi og 6paegindum. Barn sem getur ekki gert sig
skiljanlegt fer ad reyna adrar leidir til pess ad gera sig skiljanlegt. Frekjukdst og almennur
hegdunarvandi gaeti préast og pvi er skiljanlegt ad um leid og barn getur farid ad gera sig skiljanlegt
minnki pirringur pess. Barninu fer ad lida betur og hegdun breytist Gt fra pvi.

Nidurstodur félagslegra tengsla eru i takt vid fyrri rannséknir. Meiri hluti telur ad bérnin hafi ekki
verid félagslega einangrud fyrir igreedsluna. Bérnin eiga almennt audvelt med ad eignast vini og eru
félagslynd innan fjélskyldunnar. En hér m4 lika taka til greina ad flest bérnin eru pad ung pegar
kudungsigreedslan er framkvaemd og er pad almennt vitad ad ung born geta leikid sér saman an pess
ad pau skilji hvort annad og par af leidandi ekki haegt ad segja ad pau séu félagslega einangrud.
Almennt virdast bornin taka meiri patt i fjolskylduatburdum, en hér parf ad taka fillit til aldurs fyrir og
eftir igreedslu. En & heildina litid eru félagsleg tengsl barns vid annad félk betri eftir en fyrir igraedslu.

Foreldrar eru almennt séd ansegdir med framfarir barna sinna i skoéla og telja ad barnid standi
jafnvigt jafnéldrum sinum vardandi nam. | rannsékn pessari voru flestir foreldrar sammala pvi ad peir
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aettu ad hafa val um notkun taknmals i skélum/leikskélum. Ahugavert vaeri ad athuga nanari astaedur
pess, vilja peir hafa meira um taknmal til pess ad auka skilning barnanna eda myndu pau vilja sleppa
pvi alveg svo pad trufli ekki talpjalfun peirra?

Fyrstu vikurnar fyrir og eftir igreedslu virdast almennt vera streituvaldandi og talid er ad gaedi skipti
miklu mali pegar verid er ad velja kudungsigraedsluteeki. Einnig eru reglulegar stillingar og athuganir a
taekinu taldar naudsynlegar. islenskir foreldrar telja ad notkun taknmals til studnings hjalpi til ad byrja
med, en einungis 25% foreldra Gr rannsékn Incesulu og félaga (2003) telja svo vera. | rannsokn peirra
eru allir foreldrar sammala pvi ad naudsynlegt sé€ ad hvetja barnid til pess ad vera med teekio alltaf &
sér en flestir islenskir foreldrar telja svo ekki. En po telja islensku foreldrarnir ad jakveett vidhorf fil
igraedslunnar sé mikilveegt til ad notkunin verdi sem arangursrikust, en pad er i samraemi vid fyrri
rannsoknir.

Foreldrar telja ad framfarir séu almennt meiri en pau hafi buist vid en fleiri foreldrar ar fyrri
rannsoknum telja ad framfarir hafi verid heegar eftir stillingu en helmingur islenskra foreldra telja ad
svo hafi ekki verid. Hér er spurning hvort erlendir foreldrar hafi einfaldlega gert sér meiri vaentingar um
hradari framfarir en peir islensku og pvi fundist ferlid vera hesegara, en moguleiki er ad framfarir hafi
verid svipadar hja islensku bérnunum og peim erlendu. En pad kemur fram ad islenskir foreldrar
bjuggust ekki endilega vid pvi ad frambrudur yrdi betri eftir igraedsluna en mikill meiri hluti erlenda
foreldra bjuggust vio betri framburdi. Pad er alveg moguleiki & pvi ad islenskir foreldrar séu einfaldlega
bunir ad afla sér meiri upplysinga um hverju pau megi biast vid vardandi framfarir eftir igraedsluna og
séu pvi ekki ad stressa sig a pvi po framfarir séu haegar eda framburdur barnanna sé ekki fullkominn.

Nanast enginn af islensku foreldrunum taldi ad akvérdunartakan hafi verid erfidasti hlutinn vid
igreedsluna, en pad er andsteett pvi sem erlendir foreldrar svara. Foreldrar eru sammala pvi ad
mikilveegt sé ad peir fai eins mikid af upplysingum og rd&dum og pau geta adur en akvordun er tekin um
igreedslu barns. petta synir ad folk tekur ekki pessa akvordun i fljotfaerni, pad vegur og metur alla kosti
og galla adur en endanleg akvordun er tekin. Ad gefa barninu moéguleika a pvi ad tilheyra heimi hinna
heyrandi var mikilveegur hluti &kvordunar um igraedslu, baedi hja islenskum og erlendum foreldrum.
Steerra hlutfall erlendra foreldra telja ad bidin eftir nidurstédum mats fyrir igreedslu hafi verio erfio
heldur en islenskir foreldrar en foreldrar eru almennt sammala pvi ad peim hafi |étt mikid vid pegar
barn peirra brast fyrst vid hljédi. Eins og tekid var fram i inngangi pa er haettan a pvi ad einstaklingur
med kudungsigreedslu lendi mitt & milli hinna heyrandi og hinna heyrnarlausu, en pad virdist ekki vera
mikido ahyggjuefni foreldra. Einnig telja foreldrar framtidarhorfur barna sinna vardandi atvinnu vera
bjartar.

Foreldrar, islenskir og erlendir, eru sammala pvi ad su hjalp sem peir veita barninu eftir igreedsluna
skili meiri arangri en su hjalp sem peir veittu pvi fyrir adgerdina. En erlendir foreldrar telja ad barnio
purfi meiri studning fr4 peim eftir igraedsluna heldur en fyrir hana, er pad andsteett pvi sem islenskir
foreldrar telja, en hinir islensku telja pé ad pau hjalpi barninu jafn mikid nd og adur. Almennt eru
foreldrar medvitadir um pad ad mikil hjalp i byrjun pydi minni hjalp seinna meir og ad polinmaedi sé
mikilvaeg par sem framfarir geti tekid tima ad koma i ljés.

26



Heimildaskra

American Speech-Language-Hearing Association. (e.d). Cochlear implants. Sétt 17. september 2009
af http://lwww.asha.org/public/hearing/treatment/cochlear_implant.htm.

Archbold, S.M., Lutman, M.E., Gregory, S., O’'Neill, C. og Nikolopoulos, T.P. (2002). Parents and their
deaf child: Their perceptions three years after cochlear implantation. Deafness and Education
International. 4 (1). 12- 40.

Archbold, S.M., Sach, T., O‘Neill, C. og Gregory, S. 2008. Outcomes from cochlear implantation for
child and family: Parental perspectives. Deafness and Education International. 10 (3). 120-142.

Archbold, S.M. og Lutman, M.E. (e.d.) Children with cochlear implants: Parental perspectives. Sétt 8.
febrdar 2009 af http://www.earfoundation.org.uk/research/download_questionnaires.html.

Cardiff and Vale NHS Trust. (2009, 30. September). Sue Gregory MSoc Sc, RGN, RSCN, RHV,
DNCert, FWT, DMS. Nurse director. S6tt 25. jandar 2010 af
http://www.cardiffandvale.wales.nhs.uk/portal/page?_pageid=33,482393,33 482394& dad=portal
& schema=PORTAL.

Damen, G.W.J.A., Krabbe, P.F.M., Archbold, S.M. og Mylanus, E.A.M. (2007). Evaluation of the
Parental Perspective instrument for pediatric cochlear implantation to arrive at a short version.
International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology. 71. 425-433.

Fayad, G. og Elmiyeh, B. (2009). Cochlear implant. | N. Hakim (Ritstj.), Artificial organs, New
techniques in surgery series. (4). 133-136. London: Springer.

Fryauf-Bertschy, H., Tyler. R.S., Kelsay, D.M.R., Gantz, B.J. og Woodworth, G.G. (1997, februar).
Cochlear implant use by prelingually deafened children: The influences of age at implant and
length of device use. Journal of Speech, Language, and Hearing Research. 40. 183-199.

Gregory, S., Bishop, J. og Sheldon, L. (1995). Deaf young people and their families. Cambridge,
Cambridge University Press.

Heyrnar- og talmeinastdd islands. (2008, 29. september). Télfreedi. Sott 5. oktober 2009 af
http://www.hti.is/Forsida/Heyrn/Heyrnarskerding/Greinar/Lesa/10.

Heyrnar- og talmeinastdd islands. (e.d.) (a). Kudungsigreedsla. (Baeklingur gefinn Gt af stofnuninni).

Heyrnar- og talmeinastdd islands. (e.d.) (b). Heyrn, Kudungsigraedsla. Sott 6. september 2009 af
http://hti.is/Forsida/Heyrn/Kudungsigraedsla/greinar/Lesa/2.

Heyrnar- og talmeinastdd islands. (e.d.) (c). Nyburamaelingar. Sott 6. oktober 2009 af
http://hti.is/Forsida/Heyrn/Heyrnarmaelingar/Nyburamaeling/.

27


http://www.asha.org/public/hearing/treatment/cochlear_implant.htm
http://www.hti.is/Forsida/Heyrn/Heyrnarskerding/Greinar/Lesa/10
http://hti.is/Forsida/Heyrn/Kudungsigraedsla/greinar/Lesa/2
http://hti.is/Forsida/Heyrn/Heyrnarmaelingar/Nyburamaeling/

Incesulu, A., Vural, M. og Erkam, U. (2003). Children with cochlear implants: Parental perspective.
Otology & Neurotology. 24. 605-611.

Isaacson, B., Lee, K.H., Kutz Jr, JW., Roland, P.S. og Sargent, E.W. (2008, 8. juli). Cochlear
implants, Indication. Sott 1.oktober 2009 af http://emedicine.medscape.com/article/857164-
overview.

Kubo, T., Iwaki, T. og Sasaki, T. (2008). Auditory perception and speech production skills of children
with cochlear implant assessed by means of questionnaire batteries. ORL-Journal for Oto-Rhino-
Laryngology, Head and Neck Surgery. 70 (4). 224-228.

Li, Y., Bain, L. og Steinberg, A.G. (2004). Parental decision-making in considering cochlear implant
technology for a deaf child. International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology. 68. 1027-1038.

Luizou, P.G. (september 1998). Mimicking the human ear: An overview of signal-processing strategies
for converting sound into electrical signals in cochlear implants. IEEE Signal Processing
Magazine. 101-131.

Luxford, W.M., Eisenberg, L.S., Johnson, K.C. og Mahnke, E.M. (2004). Cochlear implantation in
infants younger than 12 months. International Congress Series 1273. 376-379.

National University of Ireland, Galway. (2005). Personnel; Professor Ciaran O’Neill. S6tt 25. janGar
2010 af http://www.economics.nuig.ie/personnel/peoplepage.php?person_id=124.

O’Donoghue, G.M., Nikolopoulos, T.P., Archbold, S.M. (2000, 5. agust). Determinants of speech
perception in children after cochlear implantation. The Lancet. 356. 466-468.

O'Neill, C., Lutman, M.E., Archbold, S.M., Gregory, S. og Nikolopoulos, T.P. (2004). Parents and their
cochlear implanted child: Questionnaire development to assess parental views and experiences.
International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology. 68.149-160.

National Institute on Deafness and Other Communication Disorders. (e.d.) Cochlear implants. S6tt 17.
september 2009 af http://www.nidcd.nih.gov/health/hearing/coch.htm#c.

Nikolopoulos, T.P. og Kiprouli, K. (2004). Cochlear implant surgery in challenging cases. Cochlear
Implants International. 5 (S1). 56-63.

NHS 2000. (e.d.). International faculty. Sott 25. jantar 2010 af
http://www.biomed.polimi.it/nhs2000/faculty.html.

Nunes, T., Pretzlik, U. og llicak, S. (2005). Validation of a parent outcome questionnaire from pediatric
cochlear implantation. Journal of Deaf Studies and Deaf Education. 10 (4). 330-356.

28


http://emedicine.medscape.com/article/857164-overview
http://emedicine.medscape.com/article/857164-overview
http://www.nidcd.nih.gov/health/hearing/coch.htm#c

Richter, B., Eil3ele, S., Laszig, R. og Lohle, E. (2002). Receptive and expressive language skills of 106
children with a minimum of 2 years' experience in hearing with a cochlear implant. International
Journal of Pediatric Otorhinolaryngology. 64 (2). 111-125.

Regence. (2009). Cochlear implant. Sott 4.jandar 2010 af
http://blue.regence.com/trgmedpol/surgery/sur08.html.

Roland Jr., J.T., Huang, T.C. og Fishman, A.J. (2006). Cochlear implant electrode history, choices,
and insertion techniques. | S.B. Waltzman og J.T. Roland Jr. (Ritstj.). Cochlear implants. (bls. 110-
125). New York: Thieme Medical Publishers, Inc. So6tt 16. september 2009 af
http://books.google.com/books?id=-
5s6GezQP6gC&pg=PA3&Ipg=PA2&0ots=Tra7WotNx5&dq=1957+by+Djourno+and+Eyri%C3%A8s
#v=onepage&q=&f=false.

Sesselja Vilborg Jonsdéttir. (2009). Heyrnarskertir i heyrandi bekk: Atridi sem vert er ad hafa i huga
vid kennslu heyrnarskertra nemenda. Obirt B.Ed. ritgerd: Haskoli islands, menntavisindasvid.

Shannon, B., Fu, Q. og Galvin lll, J.G. (e.d.) Audio demos for speech perception. Sétt 24. jantar 2010
af http://www.hei.org/research/aip/audiodemos.htm.

Ther Ear Foundation. (e.d.) (a). Mrs. Sue M, Archbold. Sétt 25. jantar 2010 af
http://www.earfoundation.org.uk/about/people/articles/2.

The Ear Foundation. (e.d.) (b). Parent questionnaire. Sétt 1.febriar 2009 af
http://www.earfoundation.org.uk/research/download_questionnaires.html.

U.S. Food and Drug Administration. (2009, 31. 4gust). Benefits and risks of cochlear implants. Sott 30.
september 2009 af
http://www.fda.gov/MedicalDevices/ProductsandMedicalProcedures/ImplantsandProsthetics/Cochl
earlmplants/lucm062843.htm.

Wheeler, A., Archbold, S., Gregory, S. og Skipp, A. (2007). Cochlear implants: The young people‘s
perspective. Journal of Deaf Studies and Deaf Education. 12 (3). 303-316.

29


http://blue.regence.com/trgmedpol/surgery/sur08.html
http://books.google.com/books?id=-5s6GezQP6gC&pg=PA3&lpg=PA2&ots=Tra7WotNx5&dq=1957+by+Djourno+and+Eyri%C3%A8s#v=onepage&q=&f=false
http://books.google.com/books?id=-5s6GezQP6gC&pg=PA3&lpg=PA2&ots=Tra7WotNx5&dq=1957+by+Djourno+and+Eyri%C3%A8s#v=onepage&q=&f=false
http://books.google.com/books?id=-5s6GezQP6gC&pg=PA3&lpg=PA2&ots=Tra7WotNx5&dq=1957+by+Djourno+and+Eyri%C3%A8s#v=onepage&q=&f=false
http://www.hei.org/research/aip/audiodemos.htm

Fylgiskjol

Vidauki 1.

Children with cochlear implants:
parental perspectives

Devised by Sue Archibold and Mark Lutman.
Development support by The Royal National Institute for Deaf People.

Child’s name

We would like your help in completing this questionnaire.

We recognise that you are in the best position to describe
what cochlear implants have meant to your child and family.

This questionnaire is aimed at parents at least one year after
implantation. It consists of statements with which you can agree
or disagree. You are asked to tick one of five boxes to indicate
your opinion: strongly agree, agree, neither agree nor disagree,
disagree, strongly disagree.

The statements are based on interviews with parents who
have a child with a cochlear implant.

Please give your initial response to the statements rather than
dwelling on each one for a long time.

Please tick only one box per statement and do not leave any
unanswered. If any statement does not apply to your situation,
for example if there are no brothers or sisters, please write
‘N/A’(meaning not applicable) so that we know you haven’t
overlooked it.

Thank you very much for taking the time
to complete the questionnaire.
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Parents’ views and experiences

Strongly Agree Neither ~ Disagree Strongly
agree agree disagree
nor
disagree

[

O
[

1. Communication is difficult even with people
he knows well.

2. Immediately after implantation his ability to
communicate was poorer.

3. The help | give him has become more productive
now he has his implant.

4, Before implantation he obtained no benefit at
all from his hearing aids.

5. He does not have a close relationship with his
grandparents.

6. He is totally reliant on his implant all the time.

7. He knows when | want his attention because
he can hear me call.

8. |worry that the implant will break down.

9. He is unable to cope with mainstream schooling.

10. It has been a problem getting someone to look
after the family when we go to the Implant Centre.

11. Progress during the first few months seemed
very slow.

12. | can seldom leave him to do something on his own.

13. The programme at the Implant Centre should
emphasise speaking and listening.

14. | worry that he will blame me for my decision for
him to have an implant.

15. He has needed more help from me since he
received his implant.

16. He still shows signs of frustration in his
behaviour.

17. | am concerned that my child will be rejected by
the Deaf Community because of the implant.

18. The quality of his speech gives me cause for
concern.

O O0O0O0|0oodb0f|0boco0ooofo|0o0oao0oamn
oD oo |ooocoo|L0bo0ooo|oo0ooogoan
O oOoo0o0o|ocoocoo | obocooo | 0o0oo0on
oD oo |ooocoo|L0bo0ooo|oo0ooogoan
O OoOoo0o0olocoocooloocoooiooann0n

19. A lot of help at first means a child needs less
help later.
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Parents’ views and experiences

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

| get more time to myself because of his
increased independence.

Only experienced teams should carry out
cochlear implantation.

The costs of travel to the Implant Centre are a
problem.

He is keeping up well with children of his own
age at school.

Signing support is helpful for a considerable
time after implantation.

| wish to participate in meetings with other
families who have an implanted child.

Progress after implantation has exceeded my
expectations.

We can now chat even when he cannot see my
face (for example in the car or in the dark).

Making the decision to proceed with implantation
was the most difficult part for me.

It was a difficult time waiting for the results of
the assessments hefore implantation.

He was socially isolated before getting his
implant.

The local school and support services adequately
meet all our needs concerning the use of his
implant at school.

A significant change has been improvement in
his confidence.

He was very dependent on us before the
implantation.

We feel the need for advice from the Implant
Centre concerning his future.

He can now amuse himself listening to music or
watching TV or playing games.

We are reliant on the Implant Centre for
technical advice about his implant.

| am concerned about his future school
placement.
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O OO 000 OooOojfoco0ooOooOo|(ooOoo0aqn0oano

O OO 0oo00 OooOojfocooOooOooOo(dooOoao0oanO

O ooOo|ooo0 oojfooooo(dooodoaoano

O ooliooco0o ooloooooldooonOan




Parents’ views and experiences

Strongly Agree Neither  Disagree Strongly
agree agree disagree
nor
disagree

O

|
O

38. The process of implantation was no more
intrusive than expected.

39. He does not make friends easily outside the family.

40. It is essential that he is encouraged to wear the
processor all the time.

41. He is sociable within the family.

42. A positive attitude is a great help towards
successful use of the implant.

43, Regular tuning and checking of the implant
system are essential.

44, At least one visit per year by Implant Centre
staff to home/school is essential.

45. He shares in family situations more than before
implantation.

46. Before proceeding with implantation, parents should
obtain as much information and advice as possible.

47. He is as independent as most other children of
his age.

48. Parents should have a choice in the use of sign
language at school.

49, It was useful to meet another family with an
implanted child before deciding on an implant.

50. | am happy about his progress at school.

51. | can now let him play outside as he is aware of
the sound of traffic.

52. The most important factor in choosing an
implant device is its reliability.

53. He is still unable to cope in new situations.

54, | am confident that long-term electrical
stimulation will not be a problem.

55. The whole process of implantation is still stressful.

Oo0o0o)|j]0o0o0oco|joocooo o ooaod
I I I I Y Y Ay
N I I Iy
[ I N I I I
N I I Iy I

56. | expected him to learn to talk once he had his
implant.
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Parents’ views and experiences

Strongly Agree Neither  Disagree Strongly
agree agree disagree
nor
disagree

[

O
[

57. | worry that ultimately he may be neither part
of the deaf nor the hearing world.

58. It was important to me that my child could hear
sounds from traffic for safety reasons.

59. His behaviour has improved since he had his
implant.

60. | believe now that my child will have reasonable
prospects for employment.

61. He has become argumentative since getting his
implant.

62. A parent of a child with an implant needs to be
patient as benefits may take time to show.

63. It has been hard to take time off work for the
appointments at the Implant Centre.

64. He is less frustrated than before he had the
implant.

65. He takes part in family relationships on an
equal footing with other members.

66. | find it easier to communicate with him by
speaking than by signing.

67. | give the same amount of help as before his
implant.

68. | chose implantation for my child so he would
have a chance to become part of the hearing world.

69. He is totally reliant on his implant at school.

70. He continues to be a happy child and good fun
to be with.

71. His use of spoken language has developed greatly.

72. Now he is talkative and engages others in
conversation.

O O0d|j0co0oo0o | oocofbd0o|j]oogaaodad
O oOo|jo0oocoo0o|(ogoocooo0o|of00nn
O oOo|joocooo|(ogoocooo|oo00gaond
O oOo|jo0oocoo0o|(ogoocooo0o|of00nn

73. Other children in the family resented the time
and attention taken up by the implant.
(Tick here |:| if no other children.)

74. His relationship with brothers and sisters has | O O O
improved. (Tick here |:| if no other children.)

O OoOolocooooifiaoooocoOolodon

Thank you very much for taking the time to complete this questionnaire
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Child’s date of birth

Your name
(person filling in form)

Your relationship with child
(father, guardian etc)

Month and year of implantation

Today’s date

ID number (office use only)

Please use this space to make comments about
issues not covered in the questionnaire.

Please return your completed questionnaire to:

University N I
‘a of Southampton

THE ROYAL NATIONAL

INSTITUTE FOR DEAF PEOPLE
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Vidauki 2.

The Open-format schedule used to elicit resopnses:

A wDd R

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

How would you describe your child before implantation?

Why didi you decide to go ahead with the implant?

What has been the most difficult period for you and why?

How intrusive has the period of implantation and/or follow up been to you, your child, and
other members of the family?

What area of development has shown the most changes? E.g. communication, behaviour,
confidence, independence, language, speech.

How would you describe your child now?

What do you feel the implant has enabled your child to do that would have been impossible
without it? (Thinking of schoolong, independence, family relationships, friendships etc.)

Can you give examples of situations in which your child is reliant on the implant?

What has been your most encouraging moment?

What areas of concern do you have now for the future?

Do you feel that having the implant has changed your child‘s relationship with other members
of the family? If so, in what ways?

Do you feel that having the implant has changed the amount of help you need to give your
child? If so, in what ways?

Has there been any effect on other members of the family from the implantation?

Have you found our links with child‘s educational service helpful? If so, how?

What contact would you like from us in the future?

What do you feel has been the most important element in ensuring your child made as full use
of the implant system as possible?

What advice would you give to other parents thinking about implantation?
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Vidauki 3.

Born med kudungsigraedslu:
Sjonarmio foreldra.

Eftir Sue Archibold og Mark Lutman.

pyddur og adlagadur islenskum adstedum af Svovu Bjorgu Einarsddttur med adstod Ingibjargar
Hinriksdéttur, yfirleekni & Heyrn- og talmeinastéd Islands.

pessi listi samanstendur af 74 fullyrdingum. Fimm kassar eru fyrir aftan hverja og eina fullyrdingu og ert pd
bedin(n) um ad merkja vid hversu sammala eda 6sammala pu ert peim:

1 =mjdg sammala

2 = sammala

3 = hvorki sammala né 6sammala
4 = sammala

5 = mjog 6sammala

6 = & ekki vid

Fullyrdingarnar eru byggdar 4 opnum vidtélum vid breska foreldra barna med kudungsigraedslu.

Vinsamlegast svaradu pvi sem fyrst kemur upp i hugann pegar pa lest fullyrdinguna i stad pess ad dvelja
lengi vid hverja og eina.

Vinsamlegast merkjid einungis i einn kassa vio hverja stachafingu.

Ef einhver fullyrding & ekki vid i pinu tilfelli, eda pa vilt ekki ad einhverjum astedum svara henni,
vinsamlegast merktu i reit nimer 6, pannig ad pad sjaist ad pér hafi ekki yfirsést einhver fullyrding.
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Samskipti barnsins eru erfid jafnvel
vid folk sem hann/hdn pekkir vel

Strax eftir adgerdina var geta
hans/hennar til samskipta verri en
aour

S hjalp sem ég veiti honum/henni
nuna eftir stillingu teekisins skilar
meiri arangri en adur

Meér pétti erfitt pegar hann/hdn vard
sjalfsteedari og purfti minna & mér ad
halda

Hann/han er ekki i ndnum tengslum
vid afa sinn og 6mmu

Hann/han er algjorlega had/ur taekinu

Hann/hdn veit hvenzr ég vil athygli
hans/hennar af pvi hann/hin heyrir
mig kalla

Eg hef ahyggjur af pvi ad teekid muni
eydileggjast

mjog

sammala

1

[

38

hvorki

mjog
6sammala
5

[]

& ekki
Vid
0

]



10

11

12

13

14

15

16

Hann/hin raedur ekki vid almenna
namsskra skolans/leikskolans

Upplysingarnar sem ég fékk vardandi
adgerdina voru nagilegar til ad geta tekid
upplysta akvordun

Framfarir fyrstu manudina eftir stillingu
virtust vera mj6g haegar

Eg get sjaldan I4tid hann/hana gera hluti
an pess ad fylgjast med honum/henni

Tal- og hlustunarpjalfun hefur farid fram
ar veentingum minum

Eg hef ahyggjur af pvi ad hann/hdn muni
asaka mig fyrir &kvoroun mina um
kudungsigradsluna, seinna meir

Hann/hdn parf meiri hjalp fra mér nina
eftir kudungsigraedsluna en adur

Hann/han synir oft merki um ergelsi
(pirring) i hegdun sinni

mjog

sammala

1

[

[

39

hvorki
né
3

[]

mjog

6sammala

5

[]

& ekki
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0

]



mjog hvorki mjog & ekki
sammala né 6sammala Vid

17

18

19

20

21

22

23

24

Eg hef ahyggjur af pvi ad barni minu muni
vera hafnad af samfélagi heyrnarlausra
vegna igraedslunnar

Framburdur hans/hennar veldur mér
ahyggjum

Mikil hjalp fyrst, pydir ad barnid mun
purfa minni hjalp seinna

Eg fee nuna meiri tima fyrir sjalfa/n mig af
pvi ad hann/hdn er ordin/n sjalfstedari

Adeins starfsfolk med mikla reynslu etti
ad koma ad kudungsigraedslu ferlinu

Eg er almennt anaegdur med tal- og
hlustunarpjalfunina

Hann/han heldur vel 1 vid jafnaldra sina i
skdla/leikskola

pad hjalpar ad nota taknmal til studnings
til ad byrja med i einhvern tima eftir
adgerdina

1

[]

40

3

[]

5

[]

0
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25

26

27

28

29

30

31

32

Meér finnst mikilveegt ad hitta adrar
fjolskyldur sem eiga bdrn med
kudungsigraedslu

Framfarir eftir igreedsluna eru meiri en ég
bjést vid

Nuna getum vid spjallad saman jafnvel po
hann/hin sjai mig ekki (t.d. i bilnum eda i
myrkri)

Akvérdunin vardandi igraedsluna var
erfidasti hlutinn fyrir mig

pad var mjog erfitt ad bida eftir
nidurstédum & matinu fyrir igreedsluna

Hann/han var félagslega
einangradur/einangrud adur en hann/hin
fékk kudungsigraedsluna

Skolinn/leikskélinn og studningspjénustan
meeta nokkurn vegin porfum okkar
vardandi notkun hans/hennar & teekinu i
skélanum/leikskélanum

Miklar framfarir hafa ordid a sjalfstrausti
hans/hennar

mjog
sammala
1

[]

41

hvorki
né
3

[]

mjog
6sammala
5

[]

& ekki
Vid



33

34

35

36

37

38

39

40

Hann/hian var mjog had/ur okkur
foreldrunum adur en hann/han fékk
kudungsigraeedsluna

Fyrstu vikurnar fyrir og eftir igreedsluna
voru mjog streituvaldandi

Hann/hin getur ndna skemmt sér med pvi
ad hlusta & tonlist eda ad horfa & sjonvarp

Meér Iétti pegar hann/hin brast vid hljodi i
fyrsta skipti

Eg hef ahyggjur af skdlaméalum
hans/hennar i framtidinni

Igreedsluferlid var ekki eins yfirpyrmandi
eins og vid bjuggumst vid

Hann/hdn eignast ekki vini audveldlega
utan fjolskyldunnar

pad er naudsynlegt ad hann/hin sé
hvattur/hvott til ad vera alltaf meo teekid &
Sér

mjog

sammala

1

[]

42

hvorki

né
3

[]

mjog

6sammala

5

[]

& ekki
Vid
0

u



41

42

43

44

45

46

47

48

Hann/hun er félagslynd/ur innan
fjolskyldunnar

Jakveett viohorf er mikilveegt til pess ad
notkun teekisins verdi sem arangursrikust

Reglulegar stillingar og athuganir & teekinu
eru naudsynlegar

Fyrstu manudina eftir igreedsluna hafoi ég
ahyggjur af pvi hvort akvéréun min veeri
rong

Hann/hdn tekur meira patt i
fjdlskylduatburdum nuna heldur en fyrir
adgerdina

Adur en akvedid er ad barn fari i
kudungsigradlsu ttu foreldrar ad fa eins
mikid af upplysingum og r&dum og pau
mdogulega geta

Hann/hdn er eins sjalfsteed/ur og flestir
jafnaldrar hans/hennar

Foreldrar sttu ad hafa val um notkun
taknmals i skélanum/leikskélanum

mjog
sammala
1

[]

43

hvorki

né
3
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mjog

6sammala

5

[]
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50

51

52

53

54

55

56

pad var mjog hjéalplegt ad hitta adra
fjolskyldu sem & barn med
kudungsigraedslu adur en akvordunin var
ad fullu tekin

Eg er mjog anaegd/ur med frammistodu
hans/hennar i skélanum

Eg get leyft honum/henni ad leika Gt af
pvi ad hann/hin verdur var/vor vid hljédin
i umferdinni

Ga0i er mikilveegasti patturinn pegar verid
er ad velja teeki

Hann/hdn & erfitt med ad rdda vid nyjar
adstaedur

Eg er viss um ad langtima rafmagns-6rvun
mun ekki vera vandamal

Allt ferlid vardandi igraedsluna veldur mér
ennpa streitu

Eg atladist il pess ad hann/niin myndi tala
um leid og hann/hun veeri komin med
teekid

mjog

sammala

1

hvorki

né
3

mjog

6sammala

5
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58

59

60

61
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64

Eg hef ahyggjur af pvi ad pad komi ad pvi
ad hann/han verdi hvorki hluti af Doff
samfélaginu né pvi heyrandi

Pad var mikilveegt fyrir mig ad barnid mitt
geeti heyrt hl1jéd frd umferdinni dryggisins
vegna

Hegdun hans/hennar hefur batnad sidan
hann/han for i kudungsigreedsluna

Eg trai pvi ad barnid mitt muni hafa
sanngjarnar horfur vardandi atvinnu i
framtioinni

Hann/han er ordin/n preetugjarnari sidan
hann/han for i kudungsigraedslu

Foreldrar purfa ad vera polinmadir par sem
framfarir geetu tekid tima ad koma i 1jés

Eg bjost vid pvi ad framburdur
hans/hennar yrdi betri eftir igraeedsluna

Hann/han er minna pirradari nuna heldur
en fyrir igreedsluna

mjog

sammala

1
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65

66

67

68

69

70

71

72

Nuna leyfi ég honum/henni ad gera hluti
an pess ad vera stoougt ao fylgjast med
honum/henni

Meér pykir audveldara ad hafa samskipti
vid barnid mitt med pvi ad tala heldur en
med taknmali

Eg hjalpa honum/henni jafn mikid og &adur

Eg valdi kudungsigradslu fyrir barnid mitt
svo pad hefdi moguleika & pvi ad vera hluti
af heimi hinna heyrandi

Hann/han treystir algerlega a teekid pegar
hann/hdn er i skélanum/leikskolanum

Eg sé eftir pvi ad hafa sent barnid mitt i
kudungsigraedslu

Notkun hans/hennar & téludu mali hefur
préast mikio

Nuna er hann/hin malgefin og tekur patt i
samradum annarra

mjog

sammala

1

[]

[]
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né 6sammala
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74

Onnur bérn i fjélskyldunni eru 6satt vid
pann tima sem hefur farid i
kudungsigradsluna

Samband hans/hennar vid systkyni
hans/hennar hefur batnad eftir
kudungsigradsluna

mjog hvorki mjog
sammala né 6sammala
1 2 3 4 5

L O O o O

L O O o O

pbakka per karlega fyrir patttoku pina.
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Aldur barns vid greiningu heyrnleysis/heyrnarskerdingar:

Aldur barns vid kudungsigraedslu:

(Vinsamlegast tilgreinid aldur barns i &rum og ménuéum)

Hver fyllti at listann:
MOoAir Fadir Badi modir og fadir

Eitthvad annad sem pa villt koma & framfaeri?
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Vidauki 4.

-

2 Heyrnar- og talmeinastid |slands

HASKOLI iSLANDS

Lifsgeedi barna eftir kudungsigradslu: Sjénarmid foreldra.

Upplysingabréf um visindarannsokn

Abyrgdarmadur: Rannsdknaradili:

Sigurdur J. Grétarsson Svava Bjorg Einarsdottir

Professor i Salfreedi vid Haskdla fslands Nemi i sélfreedi vid Haskola islands
Saemundargétu 2 Simi: 822-5445

Simi: 525-4547 Netfang: sbe3@hi.is

Netfang: sjg@bhi.is

Rannsokn pessi er hluti af BA-verkefni minu, Svévu Bjargar Einarsdéttur, i salfredi vid Haskola Islands.
Leidbeinandi og abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Sigurdur J. Grétarsson og medleidbeinandi er Ingibjorg

Hinriksdattir, yfirleekni & HTI. Rannsoknin er unnin i samvinnu vid Heyrnar- og talmeinastod islands.

Nafn pitt var fengid Gr gdgnum Heyrnar- og talmeinastéd Islands, par sem pu ert foreldri barns sem hefur gengist
undir kudungsigraedslu. Nafn pitt mun pé hvergi koma fram i rannsokninni par sem svérin eru nafnlaus. Einungis

verdur notast vid svor pin i rannsokninni og pvi verdur ekki leitast eftir upplysingum annars stadar fra.

Rannsdknin felst i pvi ad kanna vidhorf foreldra til kudungsigraedslu og sjonarmid peirra af framférum barna
sinna eftir igreedsluna. Ef vel tekst til nytast upplysingarnar peim sem huga purfa ad kudungsigraedslu hér & landi,
foreldrum og stofnunum. Hugsanlega nytast nidurstédur til ad méta og beeta umgjord igraeedslunnar og studning

vid pa sem hennar njota.

Foreldrar eru bednir um ad svara lista sem inniheldur 74 fullyrdingar med pvi ad merkja vid hversu sammala eda
6sammala peir eru. Einungis annad foreldrid parf ad svara listanum, en badir foreldrar mega fylla Gt listann i
sameiningu, ef svo er & kosid. Tekid er fram ad engin svor eru réttari en énnur, heldur er pad pin skodun sem er
mikilveegust. Fullyrdingarnar geta snert a viokveemum malum, pér er pvi heimilt ad sleppa spurningum sem pu
vilt ad einhverjum astedum alls ekki svara, eda eiga ekki vid i pinu tilfelli. Pér er einnig frjalst ad neita patttoku
eda hetta i rannsokninni hvengr sem er, an Utskyringa og én eftirméala. Sampykki fyrir patttoku felst i pvi ad

svara spurningarlistanum og ad senda hann til baka.

Litid er um rannsdknir & lifsgeedum barna eftir kudungsigraeedslu og ahrifum igreedslunnar & born og fjolskyldu
beirra, hvort sem er erlendis eda hér & landi. Talid er ad sjonarmid foreldra skipti miklu mali par sem peir geta
gefi adra syn heldur en sérfreedingar i rannséknaradsteedum. Foreldrar eru i peirri stodu ad geta fylgst med

framforum barna sinna eftir igraedsluna i hversdagslegu umhverfi peirra.
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Fyllsta trinadar verdur geett vid 6flun gagna i rannsokninni. Svorin verda sett inn i gagnaskréa og eingéngu verda
nidurstddur, sem byggja & heildardrvinnslu gagnanna fra éllum pétttakendum rannsoknarinnar, birtar. Eftir ad
rannsokn Iykur verda 6llum gégnum eytt i faglegri gagnaeydingu. OIl medhondlun gagna verdur i samraemi vid
16g og reglur um Personuvernd (77/2000).

Eftir ad listanum hefur verid lokid eru nokkrar spurningar & sidasta bladinu sem eru mikilveegar fyrir drvinnslu
rannsoknarinnar. Einnig er par plass fyrir athugasemdir, en peer eru vel pegnar. Ollum spurningum skal visad til
Svovu Bjargar (822-5445) sem mun svara peim ad bestu getu. Ad lokum vil ég bidja pig um ad setja
spurningarlistann, Gtfylltann, i medfylgjandi umslag og senda til baka fyrir 20.09.2009.

Pessi rannsdkn hefur verid sampykkt af Visindasidanefnd og tilkynnt til Persénuverndar.

Virdingarfyllst,

Svava Bjérg Einarsdéttir, rannsdknaradili. Reykjavik, 4.sept. 2009.

Sigurdur J. Grétarsson, abyrgdarmadur. Reykjavik, 4.sept. 2009.

Ingibjorg Hinriksdéttir, medleidbeinandi. Reykjavik, 4.sept. 2009.

pakka pér keerlega fyrir patttokuna i rannsokninni.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt hatta patttoku i
rannsokninni getur pd sndid pér til Visindasidanefndar, Vegmdala 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-
1444,
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Vidauki 5.

<35
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3 ) Heyrnar- og taimeinastad lslands

HASKOLI iSLANDS

itrekunarbréf vegna rannsoknar;

Lifsgeedi barna eftir kudungsigraedslu: Sjonarmid foreldra.

Itrekunarbréf petta hefur verid sent 6llum patttakendum rannsoknarinnar par sem svor patttakenda eru nafnlaus.
Hafir pd na pegar sent okkur svor pin, pokkum vid pér fyrir patttoku pina i pessari rannsokn og bidjumst
innilegrar afsokunar a pessu itrekunarbréfi.

Hafir pu &tlad pér ad taka patt i rannsokninni en ert ekki bdin(n) ad senda svor pin til baka, viljum vio bidja pig

um ad senda listann Gtfylltan fyrir 27.09.2009.

Virdingarfyllst

Svava Bjorg Einarsdottir, nemi i Salfradi vid Haskola Islands.
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